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Agnela Havsengen | ORDFORANDE | FBIS

emma hos oss rullar livet pA med fungerande pro-

fylax. Vissa veckor mérker vi knappt av sjukdomen.

Andra perioder dr den tydligt ndrvarande. Den hir

veckan fragade var nioaring med svar hemofili A om

han kan borja med karate. Direkt kom ett planerat

nej. Men tankarna borjade snurra. Karate absolut
inte, eller? Men vad gér man i den dldern nidr man trinar karate? Kan
han kanske fé testa? Jag passade pa att friga en annan forialder, som
kom med input, utan att sjalv ha gjort den erfarenheten med sina
blodarsjuka barn.

1LORDAGS KoM EN Lycklig kille hem fran sin forsta karatelektion.
Vi kor sa linge det funkar och det &r han medveten om. Blir det for
manga blodningar far han sluta. Det hir dr inte en uppmaning att
lata era barn borja med karate. Mer

en diskussion om att det uppstar

situationer som vi maste ta stéll-

Innehall

ning till, vaga for- och nackdelar. SR 4
Om nisaknar nadgon att fraga, hor
av er till forbundet sa formedlar Tema: Okad kunskap
vigirna en kontakt. Eller gd med . .
igruppen "Blodarfordldrar” eller Kunskapen hojdes pa hogskolan 8
"ITP Sverige” pa Facebook. Vi har Fyller p& med kunskap 10
aven forbundets Facebook sida .
*Forbundet Blodarsjuka i Sverige” Kronikan 12
som uppdateras ofta.
Vaccin en framgéangshistoria 14
JAG TROR ATT vialla har upplevt en oro nir vi besoker varden. Att all-
tid vara steget fore, for att forsikra oss om att inget gar fel. Oavsett om
det handlar om vaccination, operation eller nigot annat i samband Férbundet
me.d ett sjukhusbesok. Pfﬁ forbundet arb'etar vi kontinue'rligt med att Vi minns Benny Asberg 16
hoja kunskapen och pa sidan atta kan ni lisa om ett projekt som star-
tades férra aret. Vi tipsar dven om var viktiga sida utbildning.fbis.se. Digitala traffar 2021 18
Dar finns filmer, poddar och foreldsningar for dig med diagnos och for . L
. N Tips infor vaccinering 20
anhoriga, vinner och skola.
Det kdnns extra kul att presentera vira kommande foreldsningar Patientriksdagen ett nytt forum 22

(digitala saklart). Alla innehaller lirorika och viktiga &mnen som
manga av er garanterat vill lyssna pi. Titta pa sidan 18 fér datum och
detaljerat innehall.

Trevliglasning! @

Rattelse

Tyck till om var tidning!
info@fbis.se

Hékan Elmstrom intervjuades
i Gensvar 5/2020. Vi beklagar
att hans namn blev felstavat.
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6 000 svenskar har sokt vard for
langvariga symptom efter corona-
infektion, men det verkliga antalet
kan vara mycket hogre enligt en
undersokning fran Novus. Vid

de specialavdelningar som 6ppnats
for att behandla lAngtidssjuka

kan man se att en majoritet av

de som soker vird dr tidigare
hogpresterande kvinnor i dldrarna
25-45ar.

ENLIGT STATENS BEREDNING fOr
medicinsk och social utvirdering,
SBU, ar de upplevda symtom som
rapporterats fraimst varit trotthet,
andfaddhet, hosta, hjirtklappning
och forsimrat luktsinne. Men dven

[.4s
mer!

langtids-
covid.se

brostsméartor, muskel- och ledvirk,
viktnedging, mag-tarmbesvir,
hudférandringar, en forsimrad
livskvalitet samt en allmént for-
simrad fysisk respektive psykisk
hilsa har redovisats.

Kliniska matt som rapporterats
har varit forsaimrad lungfunktion
och forandringar i lungor, hjart-
och karlpaverkan som hjartmus-
kelinflammation, férdndringar i
hjarnan samt forsamrat lukt- och
smaksinne. Eftersom sjukdomen
arny kan det enligt SBU inte ute-
slutas att det forekommer andra
langvariga symtom som dnnu inte
har rapporterats i vetenskapliga
artiklar. @

Darfor dor fler man av covid-19

[ Sverige har 904 fler mén 4n kvinnor hittills dott till foljd av covid-19. Virlden
over dr dodligheten cirka 30 procent hogre for mén. Forskare tror att en av

forklaringarna kan hittasivirt DNA.

- Manga gener som dr viktiga for immunforsvaret finns just pa X-kromo-
somen, sdger Sabra Klein, professor i immunologi vid Johns Hopkins Bloom-
berg School of Public Health i USA, i en kommentar till SVT.

Det finns flera skillnader mellan méns och kvinnors immunforsvar. En sak
ar att de dldras olika. Hos bada konen forsvagas immunforsvaret med dldern,
framforallt efter 60 ar. Men den forsvagningen ar kraftigare hos man och sker

normalt 5-6 ar tidigare 4n hos kvinnor.

Men min har ocksa generellt ett saimre immunforsvar 4n kvinnor ochialla
aldersgrupper over 30 ar ser man att méin drabbas hardare och dr 6verrepre-
senterade nir det giller doda med covid-19 - dven mer dn vid manga andra

infektioner. ®

NYHETER

Lakare publicerar
sina erfarenheter

Gruppen “Lakare till lakare”, en grupp
ldkare som sjdlva har blivit langtids-
sjuka av covid-19, har mérkt att kun-
skapen om denna nya sjukdom
varierar stort bland ldkarkollegor.
Nu lanserar de en kunskapsover-
sikt om symtom, utredningsmoj-
ligheter och kliniska erfarenheter
avrehabilitering pa den nya webb-
platsen www.langtidscovid.se. ®

Aldernsinksifas 2

Vaccinationen mot covid-19 4r nuinne

ifas 2 och Folkhilsomyndigheten sidn-

ker den rekommenderade alder till 65

ar. Dessutom lyfts personer med vissa

medicinska tillstand eller sjukdomar

inigruppen, som alltsi utvidgas till att

omfatta fler 4n tidigare.
Samtidigt preciserar myndigheten

vilka som ska ingd ifas 3:

® Personerialdern 60-64 ar.

® Personerialdern18-59 &r med en
sjukdom eller ett tillstdind som inne-
bar en riskokning, som exempelvis
kronisk hjart-karlsjukdom, diabetes
och Downs syndrom.

® Personer med tillstdnd som innebér
svarigheter att f6lja rad om smitt-
skyddande atgirder.

Grundenivaccinationsarbetet ir att
den som loper storst risk prioriteras vid
brist pd vaccin. Risken att bli svart sjuk
paverkas till exempel av fodelseland,
boendesituation, utbildningsniva,
yrkestillhorighet och ekonomi.

- Vivill att vaccinet ska anvindas
for att skapa forutsiattningar till en god
hilsa och ett gott skydd, pa lika villkor,
ihela befolkningen, siger Johan
Carlson, Folkhilsomyndighetens gene-
raldirektor. @

Johan Carlson.

FOTO: LENA KATARINA

JOHANSSON
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Hadi Valadi i sitt labb pa
Institutionen for medicin
vid Goteborgs universitet.

FOTO: SOREN HAKANLIND

Aroseniusstipendiel | MEDICIN

2012 fick Hadi Valadi Aroseniusstipendiet for sin
forskning om hur exosomer kan anvandas som barare
vid genterapi. Nu ett knappt decennium senare
har metoden utvecklats ytterligare.

-Vi kommer allt narmare en metod som skulle kunna
behandla flera olika sjukdomar, sager Hadi Valadi.

adi Valadi 4r molekyldrbiolog och
verksam vid institutionen for medi-
cin vid Goteborgs universitet. P4 tele-
fon beréttar han att exosomer i prin-
cip var ett helt okint forskningsfilt nar
han borjade intressera sig for amnet
2002-2003.

-Idag dr exosomer hetare 4n
nagonsin, da trodde man att de var
enkla konstruktioner som maximalt
inneholl 30-40 proteiner. [ dag vet vi
att de kan innehalla tusentals olika
proteiner beroende pa vilken typ av
cell de kommer ifran, siger han.

ETT GENOMBROTT i forskningen om
exosomer kom 2007 da Hadi Valadi
tillsammans med nagra andra, som de
forstaivirlden, ien artikel i Nature cell
biology beskrev exosomer och framfor
allt deras nya funktioner.

Det visade sig att exosomer ifran
méinniska inte bara dr involverade i
signalering mellan celler och trans-
port av proteiner, utan att de dessutom
innehéaller en signifikant mingd gene-
tiskt material (RNA). Teamet visade att
exosomer dr kapabla att overfora RNA

fran donatorceller till mottagarceller,
och det 4r den metoden som Hadi
Valadis nuvarande forskargrupp har
fortsatt att utveckla.

RNA kan beskrivas som tillfillig
overforingsform av genetisk informa-
tion, som existerar under den korta
tid da en gen ska omvandlas till ett
protein. Sidant RNA kallas for mRNA
(budbdrar-RNA).

-Inom genterapi har man ofta anvint
virus for att 6verfora genetiskt mate-
rial till humana celler, men virus kan
aktivera immunsystemet och dr svara
att rikta mot en viss celltyp. Exosomer
Ar mycket sikrare eftersom de dr krop-
pens egna budbirare och deras natur-
liga funktion 4r att transportera gene-
tiskt material mellan celler, siger Hadi
Valadi.

PROCESSEN FOR ATT Overfora en terapi-
gen, eller en forandrad gen, med hjalp
av exosomer gar i princip till pA samma
sdtt som nér ett virus dr barare. Terapi-
molekylen packas in i exosomerna och
nir den natt fram till den ritta cellen
upploses exosomerna och den inférda
mRNA molekylen kan borja gora sitt
jobb. Det kan handla om att framstilla
ett protein eller ett vaccin. I fallet blo-
darsjuka handlar det om att borja pro-
ducera koagulationsfaktorer.

-Den hiar metoden skulle kunna fa
stor betydelse for flera monogena sjuk-
domar som blodarsjuka, men dven
for cystisk fibros och for Huntingtons
sjukdom.

2019 skedde ett nytt genombrott.
Dalyckades Hadi Valadi och hans fors-
kargrupp, tillsammans med Astra
Zeneca, med hjilp av exosomer 6verfora
ett mRNA som kodar for ett humant >
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Aroseniusstipendiel

Hadi Valadi halle iett filter vars membran bara

slapperigenom

klar mindre 15 nanometer

tsa 15 miljondels millimeter.

"Den hiar metoden
skulle kunna [a
stor betydelse
[Or [Tera monogena
sjukdomar som
blodarsjuka.”

Mer om exosomer

protein till moss, vilket visar att meto-
den fungerar.

-Viupptickte en ny mekanism i cel-
lerna som gjorde att vi kunde férain
nya mRNA i exosomerna, och nu har vi
sokt patent for metoden tillsammans
med Astra Zeneca. Ett nytt forsknings-
omrade dr ndmligen vaccin, siger Hadi
Valadioch tillagger:

- Anvindningen av exosomer for
mRNA-baserade terapeutiska medel
har jattestor potential, till exempel for
att ta fram ett nytt coronavaccin eller
behandla andra sjukdomar som cancer
och hjart- och kirlsjukdomar.

Nu nir vet man hur mekanismen
kring transport av mRNA fungerar
i kroppen ir nista steg for forskar-

En exosom kan beskrivas som en membranomsluten bubbla i nano-
storlek. Pa ytan finns olika proteiner som bland annat fungerar som en
adresslapp och talar om varifran exosomen kommer och vart den ska.
Inuti exosomen finns substanser som ockséa béar pa budskap. Exosomen
ar den som béar pa informationen nér celler kommunicerar. Exosomer
finns bland annat i blod, saliv och bréstmjolk.
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gruppen att borja utveckla modellen
for specifika sjukdomar. For varje gen
finns ett mRNAvoch genom att skicka
in specifika mRNA med exosomer till
cellerna kan dei princip borja produ-
cera vilket protein som helst.

-Nir man anvinder RNA-terapi
ar det viktigt att undvika oonskad
immunrespons och inflammatoriska
processer. Nu handlar en del av var
forskning om att optimera och veri-
fieraleveransen av RNA. Jag ar hoppfull
om att viom nagra ar kommer att haen
fardig behandling, siger Hadi Valadi.

PA FRAGAN OM VILKEN betydelse Arose-
niusstipendiet har haft for hans forsk-
ning svarar han att det har variten
viktig del.

-Det var tack vare medel fran Arose-
niusfonden och andra forskningsfinan-
sidrer, till exempel Vetenskapsradet,
Vinnova och Stiftelsen for strategisk
forskning, som vi kunde gora de expe-
riment som visade att cellerna anvinde
sig av exosomerna for att skicka gene-
tiskt material mellan sig. Det var ett
genombrott, avslutar Hadi Valadi. @

Carina Jarvenhag
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“Pappa, jag vill klattra i trad” Hemofili. Ferskning och framsteg; Att beritta eller inte,
— barn maste fa leka och leva. da, nu och framat. det beror pa.

' \
Avsniti Avsnitt'7
Blodarsjuka och fotboll Att béra pa sjukdom

pa elitniva. Ar detméjligt? och vanta barn.

Lar kanna von Willebrand
och den dlandska genen.

Blodigt varre ar den forsta svenska podcasten som sétter

fokus pa hemofili och von Willebrands sjukdom. AvsnistlD

Under dren har det hunnit bli 20 olika avsnitt dar vi lyfter Ta kontroll och bli en tryggare
fragor, sprider kunskap och sticker hal pa en del férdomar om foralder till blodarsjukt barn.
blédarsjuka. Medverkar gér unga och gamla med blddarsjuka,
foraldrar, lkare och forskare for att samtala och soka svar.

Lyssna pa blodigtvarre.se eller i din podcaster.

[ X [
o lg © Avsnitt 12
[ X J '( Aroseniusstipendiaten.

En podcast om livet med blodarsjuka

Avsnitt 14 Avsnitt 15

Aroseniusstipendiet 2018 Jag utvecklade antikroppar.
gar till nydanande forskning.

Avsnitt 19 Avsnitt 20
Von Willebrand Kan traning lindra

och vad kan man gora at det? och ny forskning. smarta i lederna? Och vilken
traningsform ar bast?

Vi star bakom Blédigt varre — en podcast om livet med blédarsjuka. CSL Behring har som mél att radda liv och forbéttra livskvaliteten fér méanniskor med séllsynta och
allvarliga sjukdomar. Foretaget tillverkar och tillhandahaller plasmaderiverade och rekombinanta terapier 6ver hela vérlden. CSL Behrings lakemedel anvéands fér behandling av
koagulationssjukdomar, bla hemofili och von Willebrands sjukdom och priméra immunbristsjukdomar. Las mer pa www.cslbehring.se. Vill du komma med uppslag till kommande
avsnitt, maila redaktionen.sverige@cslbehring.com

CSL Behring AB, Box 712, 182 17 Danderyd , tel: 08-544 966 70. www.cslbehring.se Biotherapies for Life™ CSL BEhI‘Ing
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Blivande sjukskoterskor och barnmorskor vid
Hogskolan i Skovde fick en extra forelasning om
koagulationssystemet.

Forelasare var Bjorn Johansson, som pa uppdrag
av Forbundet Blodarsjuka i Sverige, arbetar med

att oka kunskapen om blédarsjuka inom sjukvarden.
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Hojde kunskapéia
pa Hogskolan i Skovd

etdr over 30 studenter
fran sjukskoterskepro-
grammet och barnmor-
skeprogrammet som
har loggat in pa fore-
lasningen om koagula-
tionssystemet och blodarsjuka.

Bjorn Johansson, som nyligen har
pensionerat sig fran lakemedelsbran-
schen, inleder med att berétta att han
justnu arbetar ideellt med projektet
Kunskapslyftisjukvarden for att 6ka
kunskapen om blodarsjuka pi ett antal
akutmottagningar i Vistra Gotalands-
regionen.

-Var ni dn hamnar efter utbildningen
kommer ni att mota blodande patienter.
Dessutom kan mellan 50 000 och



Blivande barnmorskor och
sjukskoterskor fick en extra
féreldsning om blédarsjuka.

FOTO: ISTOCKPHOTO

100 000 personer i Sverige ga runt med
en odiagnostiserad von Willebrands
sjukdom, sdger Bjorn Johansson.

HAN BORJAR MED att gi igenom hur koa-
gulationssystemet fungerar steg for
steg. Vid en blodning drar blodkérlet
ihop sig, vilket minskar blodningen.
Darefter fastnar alltfler blodpléttar
vid kérlviggen och titar halet tillsam-
mans. [ nista steg hjalper olika pro-
teiner i blodet till med att gora sé att
blodet levrar sig, bland annat bildar
amnet fibrin starka tradar vid skadan.
Ett annat system i blodet, antikoagu-
lationssystemet, hindrar blodet fran
attlevra sig. Det finns hela tiden en
balans mellan de tva systemen. Nir

kérlvaggen har
lakts avdetena
systemet, loser det
andra systemet
upp den blod-
propp som har
bildats.

-Enkelt
uttryckt kan du
likna systemen

vid en bil. Det handlar bAde om att
gasa, bromsa och frikoppla for att koa-
gulationen ska fungera. Det gir ocksa
att beskriva de tre stegen som koagu-
lera, stoppa upp och 16sa upp, sdger
Bjorn Johansson.

SEDAN GAR HAN igenom vad som kan ga
snett i koagulationen. Personer med
von Willebrands sjukdom har brist pa
en faktor som gor att blodpliattarna kan
fastavid kdarlvaggen. Vid klassisk blo-
darsjuka, eller hemofili, saknar man
nigot av de proteiner som gor att blodet
levrar sig.

Bjorn Johansson betonar vikten av
att alltid ringa till en koagulationsmot-
tagning om det kommer in en person
med ett blodningsriskkort.

-Ring alltid om ni stoter pa ett sidant
kort, och om det handlar om en akut
situation ring redan i ambulansen. Det
gjordes inte 2017 nir en blodarsjuk man
dogionoddan pa Karolinska universi-
tetssjukhuset i Huddinge pa grund av
magblodningar, sdger han och visar
upp Gensvar, dir historien berittas.

BJORN JOHANSSON avslutar med att
prata om riklig mens och gravidi-
teter. Han menar att fler kvinnor borde
utredas och inte bara erbjudas p-piller
vid riklig mens.

-Omkring en fjardedel av alla
kvinnor som har riklig mens kan haen
koagulationsrubbning och skulle kunna
fa hjalp om de blev utredda. Kvinnors
hélsoproblem tas fortfarande inte pa
allvar, sdger han.

Nérjagringer upp Lina Hovlin, pro-
gramansvarig for sjukskoterskepro-
grammet pa Hogskolan i Skovde, nagra
dagar senare siger hon att reaktionerna
fran studenterna har varit positiva.

-Det var 6ver 30 deltagare, vilket ar
bra for en frivillig forelasning. Flera
barnmorskestudenter, som just hade
varit ute pa praktik, tyckte det var bra

Okad kunskap | TEMA

attlirasig mer. Nir de dr ute i verklig-
heten stoter de pa problem som riklig
mens och blodningar, sdger hon.

PA FRAGAN oM hur kunskapen om blo-
darsjuka ar bland blivande sjukskoter-
skor svarar hon att de pratar om det pa
utbildningen.

-Men eftersom det 4r en s& pass
ovanlig diagnos ser studenterna den
vildigt sdllan pa sin verksamhetsfor-
lagda praktik. Det dr svart att halla
kunskapen levande om ndgot man bara
hor om en gng pé en kurs, sédger Lina
Hovlin.

Hon tilldgger att kunskapsnivan
inom primérvarden troligen skulle
hojas om fler gick specialistutbild-
ningen till distriktsskoterska.

-Idag har manga sjukskoterskor
som arbetar pa en vardcentral enbart
en grundutbildning. De har svart att
fa tjanstledigt for att vidareutbilda sig,
och de kanske tvekar infor att ta nya
studieldn, avslutar Lina Hovlin. @

Carina Jarvenhag

"Kvinnors hilso-
problem tas
fortfarande inte
pa allvar.”

Det har vill
forbundet

e Oka kunskapen om blédar-
sjuka, i samhallet i stort men
framfor allt hos vardpersona-
len och politikerna.

@ Pilotprojektet i Vastra Gota-
landsregionen pagar till den
sista juni i ar och handlar om
att sprida kunskap om blodar-
sjuka till regionens akutmot-
tagningar.

e Oka tryggheten for patienterna
genom att varje region har en
budget avsatt for behandling
som ar anpassad efter deras
behov.
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Fyller pa med kunskap
om blodarsjuka

Forelasningar, filmer och poddar

ar en del av innehallet pa FBIS utbild-
ningssida. Tanken ar att det ska ga
latt och snabbt att ta till sig informa-
tionen.

-Sidan ar tankt fér dem som har en
diagnos, nirstdende och kompisar,
sdger initiativtagaren Patrick
Thomenius.

akgrunden till utbildningssi-
dan dr "The refill project” som

initierades av den svenska ung-

domskommittén i samarbete

med de andra nordiska linderna. Syftet

ar bade att starka kunskapen hos med-
lemmar som redan ar aktiva och att fa
fler att engagera sig.

-Vibjod in ungdomar fran varje land

och hade ett par intensiva workshop-
helger. Syftet med "refill” var bade

att stirka och utbilda deltagarna pa
motena och att sprida informationen
till allmédnheten, siger Patrick Thome-

nius, som tidigare har varit ordforande
for ungdomskommittén och suttit i for-

bundsstyrelsen for FBIS.

FINANSIERINGEN FOR "The refill project”
rackte ocksa for att ta fram utbild-
ningssidan och tanken fran borjan var

att ta fram lattillganglig information pa

fleranivaer. Hir finns allt fran en kort-
film om halveringstider till forelis-
ningar av specialister och poddar med
personer som har blodarsjuka.

-Det ska finnas nagot for alla, bade
for den som redan dr aktiv i forbundet
och for den som just har traffat en
partner med blodarsjuka. Vi har ocksa
satsat pa korta filmer. I dag vill manga
snabbt kunna ta till sig informationen
och darfor fungerar rorligt bra, sdger
Patrick Thomenius.

INNEHALLET PA utbildningssidan kom-
mer bade fran FBIS och fran lakeme-
delsindustrin, till exempel gors de
populidra webbseminariernaisam-
verkan med olika likemedelsbolag.

10 < GENSVAR NR 1/2021

Foreldsningarna beskriver en rad olika
diagnoser som ITP och von Willebrands
sjukdom samt ger dven tips och tricks.
Amnenivar ir oro och depression samt
tandhélsa.

-Vibestammer d&mnena i dialog med
lakemedelsindustrin. Det har fungerat
vildigt bra hittills och statistiken visar
attforelisningarna har manga besokare.

EN PRIORITERAD FRAGA for Forbundet
Blodarsjuka i Sverige dr just att oka
kunskapen om blodarsjuka inom sjuk-
varden, men dvenisamhailletistort.
Det ar en fraga som ocksa Patrick Tho-
menius brinner for.

-Det dr oerhort viktigt att kunska-
pen ir hog inom féorbundet och styrel-
sen. Hur ska vi kunna informera om
blodarsjuka om vi inte sjilva dr kun-
niga och palista? Det dr ocksa betydel-
sefullt att vi har inflytande ¢ver den
information som sprids. Darfor ar
det sa viktigt att kunskapsnivan hojs,
sdger han. e

Carina Jdarvenhag

Patrick
Thomenius.

"Del dr oerhort
viktigt att
kunskapen dr hog
inom forbundetl
och styrelsen.”

Merom

Pa utbildning.fbis.se finns
information om blédarsjuka pa
olika nivaer. Har finns webbsemi-
narium, poddar, korta informa-
tionsfilmer och fordjupning. | var
kommer bland annat nya forelas-
ningar om oro och depression
och tandhélsa.
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TEMA | Okad kunskap

Thomas Heldmark ar vetenskapsjournalist
som periodvis ar knuten till Sveriges Radio Ekot

och P4 Uppland.

Mitt livsom
coronareporter

n tidig morgon i december traffar jag

stidaren Ahmad pa Akademiska sjukhuset

iUppsala. Ahmad stddar salarna dir

covid-sjuka vardas. Sjilv ir jag nyhetsre-

porter pa P4 Uppland och vi har inlett en

serie som heter Pandemins dolda hjiltar.
Vivill ge rost at de som gor storddd under pandemin,
men som inte syns och hors sd ofta. Ahmad ar en sddan
dold hjilte.

Varje morgon klockan 04.00 gir Ahmad upp och tar
tva bussar for att komma till sjukhuset. Passet borjar
06.00. Han gor rent séingar, golv, matbritsar. Han torkar
av metalldelarna ovanfor patientens sing och kommer
sa nira att han ibland kinner hostningarna. Efter varje
sal maste han byta klader och all skyddsutrustning, som
om han jobbade pa ett kirnkraftverk.

AHMAD, 45 AR, smal, ror sig vig som en katt genom sjuk-
huset. Han ler ofta. Nir jag fragar honom om hur coro-
nan paverkat hans jobb si svarar han:

"Det har gjort mig stolt. Det jag gor ar viktigt. Och jag
arinteradd.”

Jag ar kanske inte sa stolt som Ahmad. Men repor-
terjobbet har férandrats under pandemin. Fatt en ny
skdrpa. Pd bara ndgra dagar i marsifjol sopades tablan
pa P4 Uppland ren. Allt stilldes at sidan, utom coronan.

Vireportrar utrustades med munskydd, sprayflaskor
for att rengora mikrofonpuffarna och tvi meter langa
mikrofonstavar som fick armen att domna under inter-
vjuerna. Studion dir vi gor live-intervjuer flyttades ut
pa gatan. Ratt kallt kunde det bli.

Mitt jobb blev att bevaka Akademiska sjukhuset,
Ackis, ett storsjukhus med tusentals anstillda, hart
pressat av pandemin. Darav intervjun med Ahmad.
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Darav alla lakare och sjukskoterskor jag triffade. Vard-
personal som forst forbjod mig att sitta min fot innanfor
sjukhusets entrédorrar, men som efter att tag sldppte in
mig pa avdelningarna och lat mig kika in genom fonstret
till operationssalarna.

NASTAN ALL PERSONAL jag intervjuade pa Ackis hade anti-
kroppar. Alla utom Ahmad.

”Jaglag till sings i tvd veckor men min fru hade
varre”, berittade en 65-arig manlig 6verlikare med
rondor kring midjan.

En kvinnlig ortoped: ”Jag var sjuk i fyra dagar men
min man var néra att stryka med”. Ortopeden tittade pa
mig, sig en medeldlders manlig journalist, lite vinter-
blek och trott, vars arm sviktade under mikrofonstaven.

”Du ska nog vara forsiktig”, sa hon. ”Du kan bli riktigt
ordentligt sjuk.”

VI LETADE OCKSA upp patienterna som inte fick vard. De
som fick vinta under pandemin. En 4ldre man med nya
hjartklaffar som inte vigade g4 pa den arliga kontrollen
avridsla att bli smittad hosldkaren. En lokalordférande
i PRO med en svar invirtes sjukdom vars diagnos drojde
atta manader. Hon ville inte besvira sjukvarden och
likarna nir de har det sa pressat, sa hon nir jag besokte
henneivillaniStorvreta.

Vibefinner oss fortfarande mitt i pandemin. Dods-
talen 4r hoga och nistan allt vi journalister gor handlar
om corona. Jo, vi ir nog lite stolta. Och lite trotta. Men
nir det kinns segt brukar jag tinka paA Ahmad som
sitter sig pA bussen mitt i natten for att stida covid-salar
pa Ackis. Med sin kattvighet. Sitt orddda leende. Pande-
mins dolda hjilte, utan antikroppar. @

Thomas Heldmark
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Hemofili (eller i dagligt tal "blodarsjuka”) &r en sallsynt sjukdom som néstan
bara drabbar pojkar. Lyckligtvis ar det i dag ett tillstind som kan behandlas;
barn, ungdomar och vuxna kan i de allra flesta fall leva ett helt vanligt liv.
Bayer ar stolta 6ver att vara ett av de ledande life science-féretagen med
omfattande forskning inom hemofili. Las mer pa www.bayer.se.

Bayer AB, Box 606, 169 26 SOLNA
Telefon 08-580 223 00
www.bayer.se



MA BRA | Vaccin

Edward Jenner-

VACCIN -
FRAMGANG W
"RAN BORJAN g

vaccinationen mot smittkoppor.

Anda sedan Edward Jenner uppfann det forsta vaccinet mot smittkoppor har olika
vaccin hjalpt till att utrota eller hejda spridningen av manga sjukdomar. Smittkoppor
ar den forsta sjukdom som utrotades tack vare vaccin ar 1980. Tidigare hade
sjukdomen dodat nastan 60 miljoner manniskor i Europa enbart under 1700-talet.

Edward Jenner (1749-1823)

var likare pa den engel-

ska landsbygden och lade

marke till att mjolker-

skorna aldrig fick smitt-

koppor. Han horde ocksa
bonderna siga att man inte kunde fa
smittkoppor om man haft kokoppor, en
ofarlig sjukdom.

Imaj1796 ympade Jenner en atta-
arig pojke forst med kokoppor och sex
veckor senare med smittkoppor. Pojken
forblev frisk. Jenner publicerade sina
upptickter ar 1798. Minnet av kokop-
porna lever kvar i ordet "vaccination”,
dar "vacca” betyder "ko” pa latin.

TILL EN BORJAN tog ingen Jenners metod
paallvar, till exempel menade Royal
Society att den "pa det hela taget var
otrolig”. Men nir det inledande tvivlet
lagt sig spred sig metoden snabbt och
manga linder inforde obligatorisk vac-
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cinering. [ Sverige inférdes obligatorisk
vaccination mot smittkoppor 1816.

Det finns tva prov pa smittkopps-
virus kvarivéarlden, etti USA och ett i
Ryssland. 1986 bestdmde sig Varldshil-
soorganisationen WHO for att forstora
dem, men beslutet har 4nnu inte verk-
stéllts. En anledning 4r att man vill ha
battre mojlighet att utveckla nya vac-
ciner mot smittkoppor ifall sjukdomen
skulle dyka upp igen.

ETT VACCIN AR en ofarlig variant aven
farlig sjukdom. Det kan vara ett virus
som forsvagats, avdodat virus, bak-
terier eller delar av bakterier. Nér ett
vaccin injiceras i blodet uppfattar var
kropp det som nagonting frimmande.
Immunforsvaret reagerar och bildar
proteiner som kallas for antikroppar.
Antikroppar binder till det frimmande
amnets yta och det dr en signal for
immunforsvaret att forstora det.

En annan milstolpe i vaccinets his-
toria kom 4r1885 da Louis Pasteurs
vaccinerade en ung pojke mot rabies.
Upptickten vilade pa ett gediget veten-
skapligt arbete. Pasteur manipule-
rade och forsvagade rabiesvirus genom
atthingaryggmaérgar fran smittade
kaniner pa tork, for att sedan injicera
detien hund. For varje dag fick hunden
smitta fran allt farskare ryggmairgar
och till slut var den immun.

SAMMA AR, 1885, drabbades barninorra
Sverige av barnforlamning eller polio.
Snart spred sig smittan globalt och tio-
tusentals dog. Samtidigt framtradde ett
bekant monster. Den som en ging hade
haft polio var skyddad. Ingen drab-
bades tva ganger och nuinleddes en
intensiv och langvarig jakt pa smitt-
dmnet.

Forst 1949 kom genombrottet nar
amerikanska forskare hade lart sig att

FOTO: ISTOCKPHOTO



odla polioviruset. 1954 fick de Nobel-
priset for sin upptackt och miljoner
barn virlden 6ver vaccinerades

mot polio.

INFLUENSAVACCIN AR ETT av de vanli-
gaste vaccinerna vianviander i dag.
Eftersom influensaviruset muterar vil-
digt litt maste man gora en ny version
av vaccinet varje ar. Vaccintillverkning
istor skala sker i honsigg. De ar lattill-
giangliga dar vixer virus fort. Ar 2010
fick omkring 500 barn i Sverige som
hade vaccinerats mot svininfluensan
som biverkning narkolepsi.
Vaccinationer riknas som en av de
storsta hialsoframgangarna i virlds-

Merom

| Sverige ér alla vaccinationer frivilliga. De flesta barn vaccineras
mot bland annat polio, difteri, kikhosta, méassling, passjuka och
réda hund. Mellan 70 och 95 procent av befolkningen maste vara
vaccinerade mot en viss sjukdom for att den inte ska sprida sig.

historien. I dag har vi vaccin mot en
ldng rad andra farsoter som tidigare
varit dodliga, som difteri, stelkramp,
maissling, kikhosta och kolera. Unicef
riknar med att varje ar riddas tva-tre
miljoner barn fran att do i vanliga sjuk-
domar tack vare vaccin.

Historiens storsta vaccinationsinsats
mot covid-19 4r nu igdng, men den
har kommit olika langt virlden 6ver.
Det finns stora skillnader i antalet
doser som distribuerats

ut om man jamfor den 5
sodraochnorradelen &
avjordklotet. ® %
Carina Jarvenhag

Femtipsom
du ar sprutradd

Beratta att du ar radd. Nar omgiv-
ningen ar forstaende sa kan det
aven minska stressen hos en sjalv.

Lagg dig ner om du méarker
att du borjar bli yr.

Se till att ha &tit och druckit
ordentligt innan du ska ta en spruta.

Paminn dig sjalv om att du inte
ar i ndgon livshotande situation
- dven om det kan kdnnas sa!

Trana bort radslan genom
fobitraning.

Jag valjer
vagen sjalv

Liberate Life ar en vision om ett liv bortom
hemofili, dar personer som du utmanar status
quo. Det kan handla om att vaga sig ut pa ett
aventyr, hélla sig i form, satsa pa dromjobbet

eller nagot helt annat.

Liberate Life - har far du vagledning och
inspiration samt kan ta del av berattelser fran
andra som lever med hemofili och féljer sina

drémmar.

Ditt liv ar ditt. Ditt att utforska. Ditt att leva.

Ditt att befria.

liberatelife.se

Swedish Orphan Biovitrum AB

NP-9780 Februari 2021

Tomtebodavagen 23 A Solna, 112 76 Stockholm, www.sobi.se

living life
beyond haemophilia

SO

rare strength
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TILL MINNE | Benny Asberg
Sa har
minnsvi

Benny
Asberg

Benny Asberg, tidigare ordférande
i Forbundet Blodarsjuka i Sverige, har
avlidit i covid-19. Han var forbundets
ordférandei tio ar, fran 1994 till 2004.
Han var lika engagerad i forbundet som
ansprakslos vad galler sin egen insats.
Las minnesorden fran gode vannen
Gert Grekow och vad Benny sjalv sade
i en intervju i Gensvar nar han slutade
som ordfdrande.

In Memoriam

Det dr med stor sorg i hjirtat jag skriver dessa rader. Benny Asberg, en av mina bista vinner sedan tonaren,
avled for en kort tid sedan. Vi traffades for forsta gdngen pa Malmo Sjukhus i borjan pa 60-talet. Vi var inlagda
pa ortopeden och fann varandra direkt.

Benny hade nagot ar tidigare flyttat frain Malmon i den Bohusldnska skdrgarden till Malmo dir han funnit sitt
livs kirlek Inger. Ett tidigt minne fran den tiden var niar han frigade mig om jag hade lust att kora honom och
Inger till hans mamma pa Bohus-Malmon, ja, hela hans slikt bodde dir i nidrheten. Det blev en minnesviard
resa, och vi hade ingen brist pa samtalsimnen.

Bennys hjirta klappade varmt for Forbundet Blodarsjuka diar han ocksa blev ordférande och lade ner mycket
tid och arbete. Atskilliga 4r de morgnar som vi steg uppiottan for att ta forsta flyget till Stockholm for att delta i
styrelsemoten och annat arbete for att ge oss blodarsjuka bittre levnadsvillkor. Ett atagande som var mycket viktigt
for Benny.

Vart sista uppdrag tillsammans var i dldrekommittén dir vi bland annat anordnade en traff for blodarsjuka
over 55 ar en helg om aret, d4 vi triffades pa olika platser i vart avlinga land. Har gavs tillfalle att ventilera
vara speciella problem, men ocksa for att dta gott och umgas under littsamma former. Manga 4r vi som minns
Bennys morka vackra sangrost. Han var en méstare pa att sjunga visor och fick alla med sig i saingerna. Manga ir
viocksa som fatt ta del av hans omsorg, hjirtevirme och glada skratt.

Saknaden efter Benny dr oerhort stor. Trosten dr att vialla hans vinner har manga ljusa och glada minnen

av honom. @
Gert Grekow
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Ur Gensvar nummer 2/3, 2004

Benny Asberg slutar
efter tio ar som ordforande

I samband med Férbundet Blédar-
sjukas 40-arsfirande nu i oktober har
ordféranden sedan tio ar tillbaka,
Benny Asberg, beslutat sig for att
avga.

- Jag har inte samma gléd som
for tio ar sedan. Det maste man ha
som ordférande och darfoér ar det
dags for nagon annan att ta éver,
siger Benny Asberg.

ar Forbundet Blodarsjuka

bildades ar 1964 var det

sjalvklart for den unga

Benny Asberg att bli med-
lem. Hans egen uppviaxt med primitiv
behandling, okunskap, stindiga
blodningar och smérta fanns fort-
farandeifarskt minne. Under
50-talet var den férvintade medel-
livslangden for blodarsjuka inte
hogredn16 ar.

-Jagvarien elindig kondition
under min uppvixt. En stor del av
skoltiden tillbringade jag pa sjuk-
hus pa grund av blodningarileder
och muskler. Nir jag val var i skolan
upplevde jag ett stort utanférskap
eftersom jag sdllan kunde delta i
nagra aktiviteter. Jag blev sjukpen-
siondr som 16-aring och varken
jag eller mina fordldrar sig ndgon
framtid for mig, sager Benny Asberg.

IDAG AR HAN EN MYCKET aktiv
58-aring. Forutom ordforandeska-
petiForbundet Blodarsjuka dr Benny
revisor med eget foretag i Malmo.
Men vigen dit har tidvis varit tuff.
Trots sin blodarsjuka lyckades han
som 19-aring fa jobb pa en fotofirma
iMalmo. Nagra ar senare fordndra-
des hanslivradikalt nar de forsta
faktorkoncentraten for blodarsjuka
blev tillgdngliga. Likaren Inga Marie
Nilsson borjade d4 gora forsok med
behandling vid Malmé Allménna

sjukhus och Benny blev en av hennes
forsta patienter.

- Jag kunde borja ldsa pa en folk-
hogskola och efter det gick jag en
foretagsekonomisk utbildning. Trots
att jag missat s mycket av skolan
tidigare gick det vigen, siger Benny.

Vid den hir tiden hade han ocksa
traffat sin ddvarande fru och det var
inte langre enbart blodarsjukan som
styrde hans liv.

- Det var fantastiskt nir de forsta
medicinerna kom, men den storsta
revolutionen for mig var nog nir jag
borjade med hembehandling ar 1979.
Da kunde jag plotsligt resa utomlands
med familjen och bara ta med mig
nagra medicinflaskor i viskan. Det
innebar en frihet som jag aldrig hade
upplevt tidigare, siger Benny.

Men trots arbete och familj fort-
satte han med sitt engagemang inom
forbundet. 1978 blev han kassor
sedan revisor, vilket han fortfarande
ar, isodra regionforeningen. Niar han
sedan i maj 1994 blev tillfragad att bli
ordférande for hela forbundet tackade
hanja.

- Det var smickrande att bli till-
fragad av tre olika personer, men
framfor allt var det ett spannande
uppdrag. Dessutom hade jag redan
en god insyn i forbundets arbete och
ansag att jag kunde gora lite nytta,
sdger Benny.

DET HAN MINNS med allra storst
gladje fran sin ordférandetid i For-
bundet Blodarsjuka dr ersittningen
till de hepatitsmittade 4r 2001. Alla
blodarsjuka som smittats av hepa-
tit Cfick d4 250 000 kronor fran
Likemedelsforsikringen.

- Detinnebar att drygt 100
miljoner kronor delades ut till
de blodarsjuka. Personligen
kénde jag en enorm lattnad 6ver

det beslutet eftersom vi i forbundet
lagt ned mycket tid och kraft pa den
fragan, sidger Benny.

HAN TAR SIG SJALV som exempel pa att
forebyggande behandling faktiskt ar
mer lonsamilingden.

-Jag har inte legat pa sjukhus pa
grund av min blédarsjuka en enda
gang de senaste 20 aren. Vad vinner
inte staten pa att jag jobbar och
betalar skattistéllet for att jag for-
blivit pensionir fran 16 ars alder?

Men trots att engagemanget fore-
faller fortsatt starkt tinker han alltsa
avgd i samband med forbundets
40-arsfirande nuioktober. Nagot han
béade tycker 4r vemodigt och ser fram
emot. Och nigrarad till sin efter-
tridare vill han heller inte ge.

- Det ska man vara forsiktigt med
eftersom var och en maste genomfora
saker efter sitt huvud. Vad jag har
lart mig med aren 4r att jobbet
som ordforande kriaver en
balansging mellan att vara
vanlig och veta nir man ska
sdga ifran. Men jag och for-
bundet har alltid bemotts
med respekt av politiker
och beslutsfattare, sdger
Benny. e
Carina Jarvenhag
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FORBUNDET

29 mars

Kunskapslyft i varden?

Hur jobbar regionerna och staten med kompetenshoj-
ning inom varden? Enligt en rapport som férbundet
gjorde 2019 uppgav manga medlemmar att de oroade
sig over kunskapen om blodarsjuka inom sjukvarden.
Hur kan vi héja den kompetensen?

Deltar: Lina Nordquist (L), riksdagsledamot i social-
utskottet, Sveriges kommuner och regioner, Bjorn
Johansson, projektledare "Ett kunskapslyfti varden”,
Madeleine Beermann, handldggare "Nira vird SKR”
och FBIS.

Moderator: Angelica Frithiof.

(Genomfors med av stod fran Roche)

31 mars

Var befinner sig hemofilivarden i dag

- och vilken utveckling sker?

Forelasning om resultatet av MIND-studien. MIND
ar ett forskningsprojekt om behandling av smérta,
depression och dngest hos personer med hemofili i
Sverige, Danmark, Norge och Finland.

Foreldsare: Fariba Baghaei, Sahlgrenska Universi-
tetssjukhuset och Maria Magnusson Karolinska
Universitetssjukhuset.

Moderator: Patrick Thomenius.

(Genomférs med stéd fran Sobi)

Med reservation
fér andringar.
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15 april

Hur lang tid tar det att fa in nya lakemedel

i Sverige och i 6vriga Europa?

Far viiSverige ta del av nya och innovativa
lakemedel? Om svar nej, kan det innebéra att
Sverige gar miste om nya hemofilibehandlingar?
Deltar: De forskande likemedelsforetagen (LIF),
Sophia Brodin, Tandvards- och likemedelfor-
mansverket (TLV), Sofie Alverlind, SKR, och FBIS.
Moderator: Anders Molander.

6 maj

Vad ar Svenska hemofiliregistret?

Vad dr nyttan med ett nationellt kvalitetsregister
och vilken information innehéller det?

Forelasare: Margareta Holmstrom och Elsa Olsson.
Moderator: Mikael Valter.

15 september

Varfor ar det viktigt att rapportera in blédningar?
En genomging om hur man vet att man har en
blodning och hur detta ska rapporteras.
Moderator: Agneta Havsengen.

12 oktober

Viktigt att tdnka pa vid en graviditet
Ar du anlagsbirare eller har en blodningsrubbning
och funderar du pa att skaffa barn?

Hér tar vi upp vad som ar viktigt att tdnka pa vid
hiandelse av en graviditet.
Foreldsare: Nadine Gretenkort Andersson.
Moderator: Monika Westerberg.



Iler aktiviteter

Forelasningar Lager

Kvinnor med blédningsrubbningar Sommarlager for unga

Datum 4r 4nnu inte bestimt, men det handlar bland 24 juli-30 juli

annat om praktiska tips vid riklig mens. En gyne- Sommarliger for dem mellan 8 och 16 ar
kolog, en sjukskoterska och en patient samtalar om Plats: Karsogarden, Ekero, Stockholm
kvinnor och blodarsjuka. Kostnad: 2 400 kronor.

Deltar: Emme Hemberg.

Moderator: Anna Tollwé. Toné rstréff/

Ledarskapsutbildning

For dig mellan 15-17 ar

Workshops

Om attityder och fordomar 28 juli-31 juli

Arrangor: Kvinnokommittén. Plats: Kiarsogarden, Ekerd, Stockholm
En workshop om kvinnor och Kostnad: 600 kronor.

blodarsjuka for att ta reda pa vad

medlemmarna vill att kvinno- 2

kommittén ska gora framover. M a b ra d a g ar

Kanske hittar vi nagra nya eldsjilar For dig som &r 50+ och &r blédarsjuk
som vill jobba med det hir viktiga Amnet. Under hosten 2021.
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Nu bérjar vaccineringen mot covid-19
att komma igang. Har kommer nagra
tips och rad fér vuxna personer med
blédarsjuka som ska vaccineras.

Vaccin mot covid-19 ges i
muskeln (intramuskulirt)
vid tva tillfallen. Darfor bor
personer med mindre 4n 5
procent i faktorniva behand-
las med faktorkoncentrat
innan vaccinering. Personer
med si laga faktornivaer och som
inte har profylaxbehandling ska kon-
takta sin koagulationsmottagning for
individuella rdd innan vaccinering.
Dusom har profylax kan tadin
vanliga dos och sedan vaccinera dig
samma dag. Vaccinet kan tas upp till tio

Fordig som ska
vaccineras mot

¥

| Qvid19
)

timmar efter profylaxbehandlingen.
Dusom har ndgon annan form av

blodningsrubbning ska ta tva tabletter

Cyklokapron cirka en timma innan
vaccinering. Tryck 6ver injektions-
stillet 10 min efter vaccine-
ring. Det dr viktigt att du inte
gnuggar sa att trycket ar stilla
och jaimnt. Om mojligt ska du
vaccinera dig pa formiddagen
si eventuell blodning kan
behandlas dagtid.

KONTAKTA DIN koagulationsmottagning
om du har antikroppar mot behand-
ling, har forvarvad hemofili eller von
Willebrands sjukdom eller har nagon
annan form av ovanlig koagulations-
rubbning. @

§

Stod forbundet
med en
bingolott

K6p en digital bingolott och
stod Forbundet Blodarsjuka
i Sverige! Ga in pa fbis.se
och f6lj sedan instruktionerna.

Uppdalera
cra uppgifter!

Kom ihag att kontrollera
era uppgifter pa
medlemssidorna.

Da kan vi skicka mejl
istallet for brev
och sparain
portokostnader.
Anvand inlogg
fran kansliet.

Dags att uppmarksamma Varldshemofilidagen

Den 17 april uppmirksammas som vanligt Viarldshemofilidagen (WHD). Arets
tema dr "Adapting to Change, sustaining care in a new world”.

Dagen handlar om 6ka medvetenheten om blodarsjuka och andra drftliga
blodningsrubbningar. Globalt har en pa tusen en blodningssjukdom och
majoriteten avdem har varken fatt diagnos eller behandling.

Dagen handlar ocksi om att fora manniskor samman i en tid da varlden
radikalt har fordndrats pa grund av covid-19. Alla har paverkats av pandemin
fran patienter och deras familjer, till virdgivare, likare och forskare. Vi méaste
fortsitta att stotta varandra nu och i framtiden niar pandemin har passerat.
Tillsammans dr vi starkare!

Uppmirksamma den 17 april genom att beritta pa Facebook hur du har
anpassat dig under den hir extraordinédra tiden och hur du stottar virdenien
ny tid, tagga #WHD2021. @
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I mer dn ett sekel har vi bidragit till a g;ggq:l;zalso och s]ukvarden genom
forskning och utveckling av diagnostik och likeniédel. Framtidens precisionsmedicin
med avancerad diagnostik, datakdllor och iniiovativa behandlingar sikerstdller rdtt
behandling for ritt patient vid rdtt tidpunkt. Vi fortsdtter att samarbeta med dem

som delar vart mal; att framja vetenskap for mdansklighetens skull.

www.roche.se
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FORBUNDET

Testamentera
till FBIS

Du kan stodja Forbundet Blodar-
sjukaiSverige eller Arosenius-
fondens arbete genom att testa-
mentera pengar, aktier, fond-
medel, fastigheter eller annat.
Gavor som rinteintikter,
aktieutdelningar och realisa-
tionsvinster ar befriade fran
skatt. Att skriva ett testamente

Avit
forum [Or
patienter

Patientriksdagen dr ett nytt forum fér ~ bundet tillsammans med Novartis. behover inte vara komplicerat,
patienter, som inrittades 2019 och har Tanken dr att patienter ska ges men det finns vissa formkrav
genomforts tva ganger. Initiativtagare  utrymme att utbyta erfarenheter for att det ska vara gil-
ar Riksforbundet HjartLung, Neuro, samt formulera problem och l6sningar. tigt. Om duvill ge
Astma- och allergiforbundet. Huvud-  Ambitionen dr att stirka patienternas medel till forsk-
virksforbundet och Blodcancerfor- stallning och villkor. ning eller till var
verksamhet dr det
TRE FRAGOR soM stod i fokus under viktigt att uppge
patientriksdagen 2020 var behovet detitestamentet.
av patientutbildning, inforandet av Dérfor kan det vara
rollen patientkoordinator och att hil- braatt ta hjdlp aven

soplaner bor inféras i journalerna. jurist.

Talare var Prins Daniel, Olivia Wig-
zell, generaldirektor Socialstyrelsen,
Tina Norgren, Psoriasisforbundet och
Kristina Ljungros, Astma och allergi-
forbundet. ®

-~

Stort tack till dig som
sparar med hjirtat!

Under 2020 fick Férbundet Blédarsjuka i Sverige ta emot

FOTO:ELISABETH TOLL,
KUNGL.HOVSTATERNA

FOTO:UNSPLASH

80905 kronor

Varmt tack till dig som sparar i Humanfond! oo
Totalt har spararna skankt drygt 40 miljoner kronor i ar. FOI] 0SS

- pa Facebook!

Ga in pa Facebook och sdk pa

Forbundet Blodarsjuka i Sverige.

. Har finns nyheter, information
Las mer om Humanfonden om aktuella moéten och det gar

pa Swedbanks webbplats. forstés att kommentera och gilla
olika aktiviteter.
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Tidningen Gensvar ar Forbundet Blodarsjukas tidning och kommer ut med fyra nummer
per ar. Gensvar innehaller bade spannande reportage och artiklar om ny forskning.

Helsida, utfallande
205 x 265 mm
(+5 mm utfall runt om)
16 000 kronor

Halvsida, staende
85 x 224 mm
12 000 kronor

Teknisk fakta

Format: 205x265 mm
Papper: Bestruket
Bilduppldsning: 300 dpi
Digitalt material:
Tryckanpassad pdf

Helsida, ej utfallande
174 x 224 mm
16 000 kronor

Fjarde omslag, utfallande
205 x 235 mm
(+5 mm utfall runt om)
40 000 kronor

Halvsida, liggande
174 x 110 mm
12 000 kronor

85 x 110 mm
10 000 kronor

Boka annonser!

Kontakta kanslichef@fbis.se
Veddestavagen 19, 17562 Jarfalla

Kvartssida

www.fbis.se

Utgivningsplan

1

Boknings- och
materialdag
19 februari

Utgivningsdag

12 mars

2
Boknings- och
materialdag
28 maj
Utgivningsdag
24 juni

3
Boknings- och
materialdag
10 september
Utgivningsdag
4 oktober

A4

Boknings- och
materialdag
19 november
Utgivningsdag
14 december
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Returadress:

Foérbundet Blodarsjuka i Sverige
Veddestavagen 19

175 62 Jarfalla

TaCk {Or gott

samarbete

Vi uppskattar era insatser under 2020
och hoppas pa ett fortsatt gott samarbete!

Ert engagemang och stod till Forbundet
Blodarsjuka i Sverige betyder mycket for
oss och for vara medlemmar.

n

CSLBehring @ SODI

Pioneer in Rare Diseases

octapharma

odars;
fe\a\ Mro'ls'%
£;°$ E Forbundet Blodarsjuka i Sverige bevakar de blédarsjukas intressen i samhallet och verkar for
. : béattre vard och behandling. Vi ger dven rad och stod till blodarsjuka och deras anhériga samt
%& eg: sprider kunskap om hemofili, von Willebrands sjukdom, ITP och andra blédningsrubbningar.
5 s
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