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Monika Westerberg | ORDFORANDE I FBIS

u lever visannerligen i mérkliga och annorlunda

tider. Med sorg i hjartat har viiforbundsstyrelsen

tagit beslut efter beslut om att stilla in aktivitet

efter aktivitet. Vi forstar ju saklart att det inte finns

nagon annan mojlighet i dessa osdkra tider, men det

dr anda valdigt, valdigt trakigt. Vi 6verskoljs med
information fran olika hall och det enda vi kan gora dr att ta det
lugnt och agera pa den fakta vi har.

VI HOPPAS KUNNA halla var kongress
i Stockholm i oktober som planerat,
men eftersom den kraver mycket
forberedelser och har manga del-
tagare fran hela landet kommer vi
ganska snart att vara tvungna att

besluta om vi maste halla kongres- I n nehé I I

sen digitalt. Vi har gjort sa tidigare

med en extrakongress och kan dra Laget pa landets

nyttaav de erfarenheterna - det koagulationsmottagningar 4

kanns bra att 4nd4 veta att den gar
att genomfora!l Aven om vi natur-
ligtvis dnskar att vi alla kan fa motas tillsammans. Styrelsen arbe-
tar pa att forbereda en sa bra kongress som mojligt. Oavsett om den P4 plats for snabb service 8
kommer att ske digitalt eller som ett fysiskt mote.

Varfor inte ta chansen att delta i olika ldrorika, spinnande
moten, lira sig nya saker och triffa nya manniskor? Det finns moj- Krénikan 15
lighet att arbeta i styrelsen de kommande tva dren for er som ar
intresserade. Valberedningen ¢nskar forslag pa personer som ér
intresserade av att se till att vi fortsitter ha ett starkt forbund som
fokuserar pa fragor som gagnar vira medlemmar.

Tema: Apoteket

Unik 16sning for blédarsjuka 12

Tréaning utomhus 16

Forbundet

I DEN SITUATION Vi befinner oss i just nu sa kinns det oerhort viktigt
och bra att kunna erbjuda ett nummer som handlar om var like- TLV vill ha omprévningar 18
medelsforsorjning och hur apoteken arbetar med vara likemedel.

Detta tema pa tidningen har vi planerat under en lang tid, men det
kinns extra aktuellt just nu. Nagra ur styrelsen och kansliet har Brev frdn medlem 22
ocksa haft mojlighet att triffa de som arbetar med hemofiliapote-
ken och har fatt en béttre bild av hur det fungerar. Vi far ocksa en

aktuell rapport fran landets koagulationsmottagningar.

Med hopp om bittre, friskare tider! @

Nytt avsnitt Blodigt varre 20

Arets kongress 23

Ma bdttre utomhus!

LéS mer pé s'\dan 16.

Tyck till om var tidning!
info@fbis.se
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Trots att manga personer med funk-
tionsnedsattning tillhor riskgrupperna

i den pagaende Coronapandemin nimns
de sillan i informationen fran myndigheterna.
Det menar DHRs férbundsordférande Rasmus Isaksson.

DHR - Delaktig-
het, Handlings-
kraft, Rorelsefri-
het, dr en poli-

Han pekar pa utsattheten hos
anvindare av personlig assistans,
som har behov av att stindigt ha
andra personer i hemmet. Samma

tiskt och religiost sak giller de som har hjilp fran
obunden organi- hemtjinsten, dir olika personer
sation i Sverige for kommer och gar i hemmet.

- Rasmus Isaksson. L .
manniskor med En annan farhiga ir tillgingen till

nedsatt rorelseformaga. hjalpmedel och d4 inte minst forbruk-

Enligt Rasmus Isaksson finns en
utbredd oro bland manga som har
funktionsnedsittning for om sam-
haillets insatser kommer att halla

ningshjalpmedel. Bara i Region Stock-
holm, som hittills 4r viarst drabbat av
covid-19, anvinder ungefiar 125 000
personer nagon form av forbruk-

mattet. ningshjalpmedel i hemmet. ®

WFH haller koll pa lakemedlen

World Federation of Hemophilia (WFH) évervakar tillverkning, sikerhet och
leverans av faktorkoncentrat och andra likemedel for blodarsjuka under den
pagaende Coronapandemin. WFH har kontinuerlig kontakt med likemedelsin-
dustrin och publicerar fortlopande alla svar som kommer in i detta imne pa sin
hemsida. Alla brev laggs ut exakt i den form som de har tagits emot fran likeme-
delsforetagen. PA news.wfh.org finns mer information. @

Blodarsjukaifokus

Den 17 april var det dags for Varldshe- uppmirksam-
mofilidagen (WHD) som syftar till att made dagen

0ka medvetenheten om och 6ka sto- genom att

der till personer som lever med blo- sprida informa-
darsjuka och andra drftliga blodnings-  tion pa utbildning.

rubbningar. Globalt har en person pa
tusen en blodningssjukdom. Majorite-
ten av dem har varken fatt diagnos eller
behandling.

Forbundet Blodarsjuka i Sverige

fbis.se och genom att dela medlemmars
berittelser om blodarsjuka pa sin Face-
booksida.

Arets tema var Get+involved and
share your story! @

NYHETER

Varldskongressen
stallsin

[INSTALLT]

World Federation of Hemophilia
och Hemophilia Society of Malay-
sia (HSM) har pa grund av Corona-
pandemin beslutat att stillain
virldskongressen 2020, som skulle
dgarum i Kuala Lumpurimitten
avjuni. Detta beslut togs som ett
svar pa de atgidrder som genomforts
av den malaysiska regeringen och
som instruerar alla organisationer
att skjuta upp alla konferenser och
moten fram till den 30 juni 2020.
Forbundet Blodarsjuka i Sverige
hade redan tidigare beslutat att inte
deltaivarldskongressen. @

Affisch ska
stoppa smitta

Samarbetsorganisationen for
Invandrarforeningar i Uppsala
(SIU) har tagit fram en affisch
pa tolv olika sprak om hur man
ska tvitta hinderna och att
man ska stanna hemma vid
eventuell Coronasmitta.

Utlandsfodda, fraimst fodda
iSomalia och Irak, dr 6verre-
presenterade bland dem som
blivit smittade med covid-19
iSverige, enligt statistik fran
Folkhilsomyndigheten.
Orsaker kan bland annat vara
tringboddhet och brist pa
information. @
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Digitala moten
ar [Orattstanna

Telefon- eller videomoten i stallet for personliga kontakter,
det ar ett satt for koagulationsmottagningarna att

hantera Coronakrisen. Gensvar har ringt runt till mottagningarna
i Malmo, Goteborg och Stockholm for att fa en bild av laget.

"Delt finns inga
indikationer pa att
det ska utvecklas
nagon brist pa
hemolfililikemedel.”

4 + GENSVAR NR 2/2020

Maria Magnusson

dar overldkare och sektionschef pa Koagulationsmottagningen
vid Karolinska Universitetssjukhuset i Stockholm.

Hur har ni paverkats
av Coronakrisen?

-Vihar behovt draned pa antalet
fysiska besok, men vi prioriterar att
kunna svaraikonsulttelefonen och ta
emot akutbesok. Vi far manga fragor
om covid-19 fran patienter som ar oro-
liga, &ven om det inte finns ndgot som
tyder pa att blodarsjukaisig ir en risk-
faktor. Vara ldkare och sjukskoterskor
stottar ocksa den 6vriga verksamheten
pasjukhuset.

Vilka forandringar har ni
inforti ert arbetssatt?

-Vivar tidiga med att styraom de
planerade kontrollerna till samtal via
videoldnk eller telefon for att patienter
ska slippa ta sig till sjukhuset och ris-
kera att bli smittade. For videobestken
anviander vi en app som heter Alltid
oppet, dir patienternaloggar in via
bank-ID. Om det 4r nagon som vill eller
behover traffas fysiskt s kan vi dock
ordna det. Det kan till exempel handla
om att man maste fa likemedel, under-
soka lederna eller ha tillgang till tolk.
Hur reagerar patienter pa att
motas pa distans?

-Bade patienter och anhoriga har
varit positiva till videobesok och tele-
fonbesok. Det har upplevts som tryggt
och tillgdngligt. For de som verkligen
har velat komma hit har fysiska besok
kunnat bokas.

Finns det ndgot som ni kommer
att ta med er nér krisen ar 6ver?

-Vihar velat ha tillgang till video-
besok under ling tid och vi har nu fatt
ett vilfungerande system. Det dr inte s&
att de fysiska besoken kommer att for-
svinna, men det hir ir ett bra komple-
ment som kommer att finnas kvar, sar-
skilt for patienter som bor langt borta
och har svart att ta sig hit. Videosyste-
met kommer dven att vara vardefullt i
en del akuta situationer.

Vilket ar ditt rad till blédarsjuka
patienter som kdnner sig oroliga
under Coronakrisen?

-Vifinns hir pa koagulationsmot-
tagningen precis som vanligt. Ring
gidrna och radfraga oss vid akuta blod-
ningssymtom for att slippa dka till
akuten ionodan. Det finns inga indi-
kationer pa att det ska utvecklas nagon
brist pa hemofililikemedel.



Jan Astermark

dar professor och 6verldkare pd Hematologi- och koagulations-
mottagningen vid Skdnes universitetssjukhus i Malmé.

Hur har ni paverkats av
Coronakrisen?

-Vihar dndrat var mottagningspo-
licy och genomfor endast de fysiska
besok som dr nodvandiga att gora just
nu. Viavvaktar med prover och konsul-
tationer som kan vinta. Det kommer
ocksa en del fragor med koppling till
Coronaviruset.

Vilka férandringar har ni
infort i ert arbetssatt?

-Vigor de drliga kontrollerna via
telefon i stillet for att patienterna
kommer hit. Det minskar risken for
att de ska utsittas for smitta. En utma-
ning har varit att nd utlandsfodda
patienter som behover tillgang till
tolk, diar har vi dnnu inte hittat nagon
riktigt bralosning.

Hur reagerar patienter
pa att métas pa distans?
-Det har tagits vil emot. Patienterna

hade redan sjdlva borjat boka av sina
besok. Sedan finns det de som verkligen
vill komma hit, da ordnar vi det om det
ar medicinskt forsvarbart.
Finns det ndgot som ni kommer
att ta med er nér krisen ar 6ver?

-Krisen kommer sannolikt paverka ‘.
hur vi anviander oss av digitala alter-
nativiolika sammanhang dven fram-
over. Troligen kommer dessa l1osningar
okaiomfattning jamfort med vad vi
hade fore krisen.
Vilket &r ditt rad till blédarsjuka
patienter som kanner sig oroliga
under Coronakrisen?

-Blodarsjukaisig forefaller inte vara
nagon riskfaktor for Coronaviruset,
utan beror i s fall pa eventuell sam-
sjuklighet. Vi dr pa plats och svarar som
vanligt i jourtelefonen och tar ockséa
emot fysiska besok niar det ar medi-
cinskt motiverat. >
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> Fariba Baghaei

dar overldkare pa Koagulationscentrum vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset.

Hur har ni paverkats av Coronakrisen?

-Vi paverkas naturligtvis som resten
avsjukvarden. Vart sjukhus befinner
sig i stabslige, vilket bade gor att vi far
nyarutiner och maste vara beredda att
ryckain och stotta andra avdelningar.
Hittills har inte Vastra Gotaland varit
lika hart drabbat som till exempel
Stockholm. Hit till mottagningen har
viocksa fatt ganska manga samtal fran
oroliga patienter om Coronaviruset.
Vilka férandringar har
ni infért i ert arbetssatt?

-Vihar fortsatt att vara tillgingliga
for vira patienter, men vi har bokat om
en del besok eller omvandlat de fysiska
besoken till telefonsamtal eller videoldnk.
Vihar ocksa borjat anvinda en ny tjinst
som har tagits fram inom sjukvarden,
digitalt virdmote, som nds via 1177.
Hur reagerar patienter
pa att métas pa distans?

-Patienterna har varit férstaende.
Viar allamedborgare och medvetna
om vilka atgirder som behover goras.
Véara patienter har inte blivit drabbade

Blodarsjuka
ingenriskgrupp

satillvida att de inte har kunnat né oss.
Finns det nagot som ni kommer
att ta med er nar krisen ar 6ver?

-Det digitala virdmotet kommer
sidkert att finnas kvar som ett komple-
ment, till exempel for patienter som
bor langt harifran. Men det passar inte
for alla patienter eller for alla vardkon-
takter. Vid de arliga kontrollerna ingar
till exempel att kontrollera ledstatus
och ta blodprover. Det gir inte att gora
padistans.

Vilket ar ditt rad till blédarsjuka
patienter som kdnner sig oroliga
under Coronakrisen?

- Virader alla patienter som ringer
hit att f6lja rekommendationerna fran
Folkhilsomyndigheten. Sedan finns
det inga indikationer pa att blodarsjuka
isig ger en okad risk att insjukna i
covid-19. Ring 1177 om du tror att du
ir smittad och om du far det bekriftat
irdet bra att du beréttar det for oss.

Om man blir inlagd p4 sjukhus dr det
bra om vi finns med i bakgrunden som
konsulter. ®

"Del digitala vardmotet
kommer sikert
att finnas kvar som
ctt komplement, till
exempel [Or
patienter som bor
lang( hirifran.”
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Gnugga handflatorna
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Blét hinderna. Tarikligt med tval.

Det finns i dagslaget inget som tyder pa att per-
soner med blédningsrubbningar tillhor en risk-

grupp vid covid-19. Kontakta koagulationen vid Q .
bekraftat smitta. Om en person med blédnings- 1 :H?;? {4 }
rubbning blir sjuk i covid-19 bér varden informe- o b

\

Gnugga fingrarna omlott
pa ena handens ovansida.

ras om blédningsrubbningen och kontakt boér
tas med patientens koagulationsmottagning.
Da kan koagulationslékaren vara delaktig direkt
om komplikationer skulle uppsta. A
| 6vrigt hanvisar vi till Folkhdlsomyndighetens /‘
rad. Information pa deras webbplats &r riktad till
allménheten for spridning. Dar finns \
jven information pa andra R{’,‘,f;;:,‘i{",:':ﬂ“
sprak, lattlast samt pa
teckensprak. i,
Ni far ocksé garna %‘“ﬁ
P
/I-';. “x
Stang av kranen med
enservett.

\

Mer info!

folkhalso-

hora av er till for-
bundet om ni har
fragor.

myndigheten.se
°
krisinformation.se
°

1177.se
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mot varandra.
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Gnugga knogarna emot
motsatta handens handflata.

85 b

/}““\\ /*’”\f‘“

Gnugga fingertopparna i Skolj handernai vatten.
cirkelrérelser mot handflatan.

% "":-\;’%J T
D
I

Gnugga fingrarna omlott.

Torka hindernamed en Dina hidnder édrrena.

ren pappersservett.
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trahalso- och sjukvdrden genom
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kexedel. Framtidens precisionsmedicin
diativa behandlingar sakerstiller rdtt
Visfortsitter att samarbeta med dem

mansklighetens skull.

I mer éin ett sekel har vi bidragit till at
forskning och utveckling av diagnostik
med avancerad diagnostik, datakdllor
behandling for rdtt patient vid rdtt tidp
som delar vart mdl; att frdmja vetenskap



Teresa Dillstrom, Ahmed Elmi
och Lulwa al-Ghawri skéter
hemofiliapoteket pa Nya Karolinska.
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Hemofiliapoteket pa Karolinska sjukhuset servar 200
personer med blodarsjuka 6ver hela landet. Man ser
bland annat till att halla ett lager av de livsnddvéandiga
faktorkoncentraten for att trygga forsorjningen.

§

emofiliapoteket i Stockholm flyttade
inisinalokaler pa Karolinska Univer-
sitetssjukhuset i Solna varen 2018. Nir
jag ringer upp apotekschef Ahmed Elmi
berittar han att man har fatt moderna
och ljusa lokaler, som ligger i entréhal-
leniden nya sjukhusbyggnaden. P4
grund av Coronaviruset méste vi nim-
ligen gora intervjun pa telefon.

-Jag sokte mig hit eftersom jag ville
jobba med att forbattra hdlsovarden
for personer med hemofili. Jag ser det
som ett mycket hedersamt uppdrag att
hjialpa méinniskor, siger Ahmed Elmi.

Han skoter hemofiliapoteket till-
sammans med farmaceuten Lulwa Al
Ghrawi och apotekaren Teresa Dill-
strom, som inte ir pa plats den har
veckan. Forutom avdelningen for
hemofili fungerar Apoteket Karolinska
universitetssjukhuset Solna som ett
vanligt apotek, men lite speciellt 4r att
medarbetarna tillsammans behirskar
tolv olika sprak, bland annat arabiska,
polska, somaliska och kinesiska.

LULWA AL-GHRAWI AR arabisktalande och
borjade har for ett 4r sedan.
-Jag sag det som en mojlighet att fa

laramig mer om hemofili och att kunna
ha nira kontakter med kunderna. Vi far
ganska manga samtal varje dag, bade
fran sjukskoterskor pa koagulations-
mottagningen och fran patienterna.
Hemofilipatienterna dr aterkommande
kunder sa vi kdnner de flesta ganska
vil, sidger hon.

P4 fragan hur en vanlig dag ser ut
berittar Lulwa Al Ghrawi att man
borjar med att kontrollera alla inkom-
mande bestdllningar innan medici-
nerna packas och skickas ut. Samtidigt
planeras for hela veckans leveranser.
Det blir ganska mycket logistik
eftersom kunderna kan fa medicinen
skickad till valfritt apotek i hela Sverige.

-Det 4r mer manuellt arbete hir
jamfort med ett vanligt apotek. Till
exempel foljer vi alla batcher sa att vi
vet fran vilken sats varje patient far
sina mediciner. Darfor har vi ocksa
direktkontakter med leverantorerna.

I HEMOFILIAPOTEKENS UPPDRAG ingar
att minimera riskerna med faktorkon-
centraten och kunderna ska helst fa
sina faktorkoncentrat frin en och
samma batch.

-Patientsikerheten ar vildigt viktig.
Nar vi packar faktorkoncentraten ser
vitill att inte visa namn och fodelse-
nummer for att skydda patienternas
identitet. Det vanligaste i dag ar att
man prenumererar pa sina recept och
dé skickas de varje manad, men det
finns ocksa de som bestiller vid behov,
antingen via mejl, fax eller telefon,
siager Lulwa Al-Ghrawi.

Ahmed Elmi dterkommer till tele-
fonen och far svara pa fragan hur det
brukar fungera med bestillningar och
leveranser.

- Det fungerar bra for det mesta, dven >
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Mycket av arbetet
maste g6ras manuellt.

om det finns ndgon enstaka kund som
glommer att bestéllaitid. Vi skickar
iprincip till alla apotek, inte bara till
dem som ingari Apoteket AB, men for
att garantera en leverans méaste bestall-
ningen goras tio dagar i forvag. Det dr
ocksa bra om man bestimmer ett fast
apotek dit medicinerna ska skickas,
sdger han.

AHMED ELMI BERATTAR att det framsta
malet for verksamheten &r att se till att
det alltid finns mediciner tillgédngliga
for varje patient. En utmaning dr att
det har blivit vanligare att man byter
mediciner, till exempel till nya lang-
verkande preparat eller tillimmunolo-
giska mediciner.

-Vihaller koll pa 6vergdngarna nir
nya mediciner kommer in och gamla
ska fasas ut. Det hinder att ett enskilt
apotek kan ha slut pa ett visst preparat,
men det dr valdigt sdllsynt att det dr
slut pa vart centrallager i Goteborg. Det
giller bade att ha framforhallning och
att vilaser in oss pd alla nya produkter,
siger Ahmed Elmi.

Pa fragan hur man har paverkats av
Coronakrisen svarar han att det mérks
iettokatantal bestdllningar.

-Det har funnits en viss paverkan
ilogistikledet. Sarskilt i borjan nar
manga bestillde mycket. Det mirkte
viav tidigt. Blodarsjuka patienter 4r en
utsatt grupp och det ar forstaeligt att
manga tinker att de maste bestilla lite

* GENSVAR NR 2/2020

extra, men vara lager haller inte pa att
taslut, siger Ahmed Elmi.

NAGON SOM HAR HAFT

kontakt med hemofi- {
liapoteken dnda sedan =
destartade 4r Anders 1 F
Molander, tidigare -
ordforande for For-
bundet Blodarsjuka
och som sjilv har svar
hemofili A.

-Jag minns inte hur det fungerade
innan hemofiliapoteken kom till, men
troligen fick jag faktorkoncentraten via
sjukhuset. Nagot jag minns vil 4r niar
jag 1979 akte pa klassresa till Frankrike
och professor Inga Maria Nilsson ord-
nade sa att en sjukskoterska kom ut och
gav mig medicinen. Det ansags nam-
ligen som oldmpligt att sticka sig sjalv i
Frankrike da, beridttar han.

Anders Molander minns ocksa oron
som man kidnde som blodarsjuk patient
efter katastrofen med preparat som var
smittade med hiv och hepatitimitten
av1980-talet.

- Jagjobbade i Holland ar 1987, men
dven dd sig hemofiliapoteket till attjag
fick mina mediciner fran en och samma
batch. Osidkerheten kring medicinerna
hingde med i manga ar, siger han.

ity Y
Anflbrs-l‘olander.

NAGoT soM VAR viktigt efter hiv-kata-
strofen var ocksa att man kunde vara
anonym nir man himtade sin medicin.

Vid den hir tiden var blodarsjuka for-
knippat med hivoch manga kinde sig
utpekade.

-Hemofiliapoteken kunde distri-
buera medicinen sa att vi mottagare
kunde vara anonyma. Pa den tiden
visade man inte ens upp sitt leg, utan
himtade bara ut ett icke namngivet
paket, siger Anders Molander.

Han har hela tiden varit knuten
till Apoteket Gripen i Malmo, trots
att Goteborg ligger nirmare hem-
staden Karlstad och Linkoéping, dit han
veckopendlar. Det har fungerat sa bra
att Anders Molander aldrig har fun-
derat pa att byta.

-Nufortiden himtar jag medicinerna
iLinkoping, men tidigare varjagiKarl-
skoga, Karlstad och ndgon gang i Nyko-
ping. I dag dr det manga som prenume-
rerar pa sina mediciner, men jag ar lite
gammaldags och fyller i en pappers-
blankett. Det fungerar bra det ocksa.
Efter alla 4r blir man lite personlig med
sitt apotek, nu senast 6nskade jag dom
Glad pask!

ANDERS MOLANDER TYCKER att logistiken
har fungerat bra genom aren. Brist pa
preparat har inte drabbat personer med
hemofili A, diremot har det varit slut
pa mediciner for personer med anti-
kroppar.

-Vihar aldrig sett sd manga nya
mediciner somidag. Samtidigt som
inte alla nya behandlingar fungerar for
alla. Nya fragor dyker upp hela tiden,
till exempel om hallbarhet nir man tar
sina mediciner mer sidllan. Det finns
ocksa drommen om att genterapi ska
fungera. For egen del tycker jag det
kdnns tryggt att vi har vira hemofi-
liapotek, sdger Anders Molander.®

Carina Jarvenhag

Merom

e Det finns tre hemofiliapotek i
Sverige; Apoteket pa Nya Karo-
linska i Solna, Gripen Malmo
och Hemofiliapoteket Goteborg.

@ Totalt ansvarar hemofiliapote-
ken for 450 patienter. Solna
ar storst med 200 patienter.
Malmo har 150 patienter och
Goteborg 100 patienter.
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Bayer &r ett globalt life science-féretag med mer an 150 ars erfarenhet och
kompetens inom halsa och jordbruk. Var forskning och utveckling fokuserar
pa att férebygga, lindra och behandla sjukdom. Vi arbetar nara sjukvarden
fér att forbattra livskvaliteten fér barn, ungdomar och vuxna med hemofili.
Foér mer information, besok www.bayer.se.

Bayer AB, Box 606, 169 26 SOLNA
Telefon 08-580 223 00
www.bayer.se
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Hemofiliapoteken kom till som en foljd av hiv- och
hepatitsmittan under 1980-talen. Ndgot som drabbade
blodarsjuka patienter mycket hart.

-Huvuduppgiften ar att se till att det finns en kontinu-
erlig leverans av sakra mediciner, sdger Mats Wennberg,

kategorichef pa Apoteket AB.

et finns tre hemo-

filiapotek i Sverige

knutna till koagula-

tionsmottagningarna

iStockholm, Gote-

borg och Malmo. Det ar
ocksa en helt unik konstruktion inom
Apoteket AB.

-Det finns inget liknande for nagon
annan diagnos. Allt borjade med hivoch
hepatit och att det fanns smitta i blod-
plasman. Staten ville se till att det aldrig
skulle kunna hinda igen, siger Mats
Wennberg, som dr ansvarig for hemofi-
liapoteken, licensmediciner och extem-
porerade likemedel, det vill siga sidana
som tillverkas unikt for varje patient.

YTTERLIGARE EN ANLEDNING till hemofi-
liapotekens tillkomst dr att patienterna
skulle kunna vara anonyma nir de
himtade ut sin medicin. Blodarsjuka
upplevdes som mycket stigmatiserade
vid den hir tiden eftersom det koppla-
des samman med hiv-smitta.

-Sverige dr unikt eftersom vi har
sa sjalvstindiga patienter. Det var hiar
som den profylaktiska behandlingen
med faktorkoncentrat togs fram och
utvecklades. I manga andra linder
kommer patienterna fortfarande till
sjukhusen for att fa sin behandling,
sdger Mats Wennberg.

I HEMOFILIAPOTEKENS uppdrag star att
de ska arbeta med minimerad risk,
dokumentation och forsorjning
av faktorkoncentrat till sina blo-
darsjuka patienter.
Det innebér bland annat att se
till att varje patient har faktor-
koncentrat for sin anvindning

och att patienten far
sina preparat fransa
fa batcher som moj-
ligt. Varje batch, eller
sats, av biologiska
likemedel forses
med ett sarskilt
ID-nummer sa att de
ar ldtta att spara.

-Det dr upp till apoteket att haen
plan for en kontinuerlig forsorjning av
likemedlen till varje patient. Sedan ar
det ett delat ansvar mellan apoteket,
kliniken och patienten att se till att det
alltid finns aktuella recept.

Nu behover inte en patient med blo-
darsjuka ta sig till Stockholm, Géteborg
eller Malmo for att himta ut sina med-
iciner, utan det 4r bara att vilja vilket
apotek som helst. Sedan ser hemofi-
liapoteken till att faktorkoncentraten
levereras dit.

i
Mats Wennberg.

UNDER DE SENASTE aren har dock en del
patienter patalat brister i hanteringen,
bland annat att deras vanliga preparat
har tagit slut.

-Ja, det stimmer att vi har haft like-
medelsbrister. Produktionen dr si cen-
traliserad och sker mestadels utomlands
att det marks direkt om en fabrik maste
stinga av en eller annan anledning.

Det skedde bland annat i bérjan av
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2000-talet, d& en av de tva fabriker som
producerade rekombinanta faktorkon-
centrat fick in virusi tillverkningen.
Under 2000-talet har genteknologiskt
framstillda preparat i stort sett ersatt
de gamla tillverkade av blodplasma.

2009 FORSVANN ocksA Apoteksmono-
polet, men hemofiliapoteken blev kvar
inom Apoteket AB. Har avregleringen
bidragit till att gora lakemedelsforsorj-
ningen svarare?

-Tidigare fanns det omkring 900
apotekilandet.idagirdet1500 som
ska dela pa tillgingliga mediciner, da
kan det fortare ta slut pa vissa platser. I
borjan skedde helt klart en 6veretable-
ring, men nu sker det en konsolidering,
sdger Mats Wennberg och tilligger att
det finns ingen vig tillbaka nir ett stat-
ligt monopol vil har tagits bort.

-EU forbjuder inférandet av stat-
liga monopol. Det en regering kan gora
ar attinfora olika regleringar om man
inser att det finns brister i hanteringen.
Men kunderna pa hemofiliapoteken
verkar vara ndjda med var verksamhet.

1 SPAREN AV DEN pagiende Coronapan-
demin finns exempel bade pa ham-
string och tomma hyllor pa apoteken.
Diremot har inte hemofiliapoteken
paverkats i nagon storre omfattning.
-Viser inga tecken pa att det rader
brist pa faktorkoncentrat, men det ar
naturligtvis bra om alla fortsatter att
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hiamta ut sina vanliga doser, sager Mats
Wennberg.

Samtidigt befinner sig hemofilibe-
handlingen i en spAnnande utveck-
ling med langverkande preparat,
nya immunologiska mediciner och
behandling med genterapi. Nigot som
pa sikt ocksa kan komma att paverka
apotekens verksamhet.

-Jag tror att utvecklingen gar mot
att man tar sin medicin en gangi
manaden. Genterapi innebar isin tur
att man blir botad, 4ven om det inte
kommer att vara en behandling som &r
tillgidnglig for alla. Pa sikt betyder det
hér naturligtvis féordndringar i hemo-
filiapotekens verksamhet, &ven om
behovet av distribution kommer att
finns kvar, siger Mats Wennberg. ®

Carina Jdarvenhag

Mer om Apoteket

Det forsta offentliga apoteket grundades i Stockholm i slutet av
1500-talet.

100 ar senare fick apotekarna ensamratt pa att tillreda och sélja
gifter, eller lakemedel.

Det privilegiesystemet varade dnda fram till 1971, da Apoteksbolaget
inledde sin verksamhet.

Apoteksmonopolet varade fram till 2009 d& verksamheten
avreglerades.

Malet med avregleringen om att dka tillgangligheten med fler apotek
har uppnatts, samtidigt har flera apotek gatt i konkurs de senaste aren.

1 tidningsklipp fran Kungliga
Bibliotekets arkiv kan man ldsa om
lakemedelskatastrofen.
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"Blodigt varre” ar den forsta svenska podcasten som satter fokus
pa hemofili och von Willebrands sjukdom. Vi lyfter fragor, sprider
kunskap och sticker hal pa en del férdomar om blédarsjuka.
Medverkar gor unga och gamla med blédarsjuka, foréldrar, lakare
och forskare foér att samtala och séka svar.

Lyssna pa blodigtvarre.se

Vi star bakom Blodigt vérre — en podcast om livet med blédarsjuka. CSL Behring har som mal att radda liv och forbattra livskvaliteten for manniskor med sallsynta och
allvarliga sjukdomar. Foretaget tillverkar och tillhandahéller plasmaderiverade och rekombinanta terapier over hela vérlden. CSL Behrings lakemedel anvands for behandling av
koagulationssjukdomar, bl a hemofili och von Willebrands sjukdom och priméra immunbristsjukdomar. Las mer p& 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 BEh rlng
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Frilansjournalisten Gerd Eriksson skriver en hel

del om arbetsmiljo och om forskning inom halsa,
organisation, psykologi och ledarskap. Gillar att
pata i jorden pa fritiden och har under det senaste
aret fatt tva nya knan. Ar mer an tacksam for dem.

Konsten att Kinna
igen sin medicin

dr man hamtar ut receptbelagd medi

cin blir man ofta erbjuden ett likvardigt

alternativ, som dr nagra kronor billigare.

Det kallas generiskt utbyte.

Viska helt enkelt inte behova betala

mer 4n nodvindigt for en medicin med
samma verksamma dmne som originalet. Och det ar
tandvards- och likemedelsverket (TLV) som bestimmer
vilka likvardiga alternativ som apoteken ska erbjuda
varje manad.

KRUXET MED ALTERNATIVEN ir att de ser annorlunda ut
bade till firg och form och att de har ett annat produkt-
namn. Jag, som tar en kombination av tva piller om
dagen, har svart att kinna igen de sma rackarna nirjag
tackatja till en likvardig medicin. Pillret som brukar
vara ljus gult och avlangt har nu blivit runt och beige.
Asken ar fyrkantig, inte rektangular och sa heter det
nagot helt annat. Det andra pillret har blivit ovalt, har
en skdraimitten och ligger i en burk i stillet for ask. Just
nu alltsi. Och om jag har svart att halla isir tva medici-
ner nir de byter skepnad hur ir det da for dem som tar
betydligt fler.

Man kan saklart vilja att ta den forskrivna original-
medicinen, men da kostar det nagra kronor mer. Och det
arinte alltid hela den summan ingar i hogkostnads-
skyddet. Samtidigt finns det en vinstiatt man kdnner
igen sin medicin. Det minskar risken for att man blandar
ihop. Forskare som gjort studier pa var tillit vad det

giller lakemedel sdger att medicin som har den firg och
form vi dr vana vid tror vi mest pa. Darfor tycker vi till
exempel att hostmedicin ska vara brun for att gora bést
nytta. Mediciner mot hog feber, viark och influensa tror vi
fungerar bast om de dr vita. Vanans makt och psykologi.

MIN MORMOR BLEV nistan hundra ar och var pigg in i det
sista. Hon at en hel del mediciner och ville absolut skota
hanteringen sjalv. Hon satt med sitt férstoringsglas och
kollade forskrivningen pa askar och burkar och petade
sedan ner ritt antal och sort for varje dag i dosetten. Niar
tabletterna bytte namn blev hon misstinksam och néir
de bytte form blev det svart att f4 plats med dem i doset-
ten. Till slut hittade hon pa ett eget system med dggkop-
parigult, blatt, gront och brunt diar hon lade medicin for
morgon, middag, kvill och natt.

Alla ir inte lika nitiska som min mormor. Nu erbjuder
vissa apotek mojligheten att fa sin dagliga dos medicin
ienliten pase for varje tillfille. Tjansten kostar runt en
hundring i manaden. Vissa kanske tycker att det under-
littar, andra att det ger nnu simre koll 6ver mediciner
man tar.

Tanken och intentionen med generiskt utbyte dr bra,
men det krdver att vi som dter medicin dr pa alerten och
tar ritt piller ddirhemma. TLV rekommenderar att man
lar sig namnet pa det verksamma dmnet i sina lake-
medel. Ar man os#ker pa vilket det 4r gar det bra att
fraga sin ldkare eller farmaceuten pa apoteket. ®

Gerd Eriksson

GENSVAR NR 2/2020 * 15
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Fler an vanligt ar ute och promenerar i Coronatider och
att vistas utomhus har flera fordelar. Bara att vistas ute i
naturen kan starka halsan och valmaendet visar ny forskning.

et har lange hiavdats

att naturen ar bra for

hilsan. Nuborjar det

pastdendet ocksa finna

stod i forskningen,

bland annat kan fors-
kare vid University of Exeter visa att
naturen gor oss gott.

Det ar i Nature-tidskriften Scientific
Reports som forskarna redovisar en
studie med 19 806 vuxna deltagare som
boriEngland. De har fatt svara pa fragor
om sin hilsa och hur mycket de hade vis-
tatsigronomraden den senaste veckan,
den egna tridgirden ej inrdknad.

Det visade sig att det fanns ett tyd-
ligt samband mellan de personer som
hade vistats minst 120 minuter i gron-
omraden den senaste veckan och upp-
fattad hilsa och vilmaende. Sam-

16 « GENSVAR NR 2/2020

bandet sagsiallaaldrar. Det spelade
heller ingen roll huruvida deltagarna
spenderade sina 120 minuter vid ett
enda tillfille, eller vid flera, eller hur
stort det aktuella gronomradet var.

SAMTIDIGT HAR FORSKARE vid Universi-
tetilllinois i USA kommit fram till att
naturen kan forbéttra vart immunsys-
tem. Detta efter att de har samman-
stallt hundratals studier om naturens
effekt pa hilsan.

Sa har sager miljo- och beteendefors-
karen Ming Kuo, som har varit med och
gjort studien i ett pressmeddelande.

"Nar vi kdnner oss helt trygga, kan
var kropp i stillet dgna sig at langsik-
tiga investeringar som leder till goda
hilsoeffekter - att forbéattra, reprodu-
cera och bygga upp immunforsvaret.

Nar vidrinaturen ochidet avslapp-
nade tillstandet, och kroppen vet att
den 4r séiker, s kan den ligga resurser
paatt gorajust det.”

Efter bara 4-5 minuter i naturen gar
dessutom puls och blodtryck ner och
mingden stresshormoner i blodet
minskar.

GA UTIVARSOLEN dr ocksad radet fran
Johan Giesecke, smittskyddsexpert och
radgivare it Varldshilsoorganisatio-
nen, WHO.

- Det drvildigt manga som sitter
hemma och det ska ni inte gora. Niska
ga ut och promenera i virsolen. Ta frisk
luft. Ta med en kompis och ga pa en
meters avstand, siger haniSVT:s Mor-
gonstudion. @

Carina Jarvenhag

-
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Starker
lederna som

J

Fem positiva effekter
av traning utomhus

Naturen
motverkar stress

Ircining | MA BRA

Vad sk
jag tréin;‘éj?

,

Dips pa parkbanken. Satt dig langst ut pa en bank. Hall
hénderna péa sidan av rumpan. Lyft dig precis utanfor
béanken. Lat armbégarna peka bakat, boj dem och sank
rumpan mot marken.

Promenera med eller utan stavar. Enkelt och odvertraffad

FOTO: ISTOCKPHOTO

Vi producerar
mer lycko-

traningsform for alla.

Gor din egen hinderbana i skogen. For dig som vill ha en
storre utmaning, hoppa, snurra och balansera.
Mindfulness. Satt dig ner och lyssna pé prasslet i [6ven
och bara andas.

Grupptraning utomhus. Bland annat Friskis och Svettis
g6r om sina scheman och erbjuder manga pass utomhus.

Swedbank Humanfond

- for dig som vill spara med bade
hjarna och hjarta.

Fonden placerar sitt kapital i svenska bolag som tar stort
ansvar for manskliga rattigheter, goda arbetsvillkor,
affdrsetik och miljén. Humanfondens samarbetsorgani-
sationer arbetar varlden 6ver med bland annat bistand,
hjalpverksamhet, mdnskliga rattigheter, miljo, natur

och forskning. Fonden dr dven Svanenmarkt.

> Las mer pa swedbank.se/humanfond

L

Tank pa att h|stor|sk avkastning dr ingen garanti for framtida avkastning. De pengar som placeras i fonden kan bade 6ka och minska i varde
och det ar inte sakert att du far tillbaka hela det insatta kapitalet. Fondens vdrde kan variera kraftigt pa grund av fondens sammansattning
och de forvaltningsmetoder som anvands. Faktablad, informationsbroschyrer och fondbestdmmelser for Swedbank Humanfond finns att
hdmta hos din aterférsaljare eller pa swedbank.se/humanfond

GENSVAR NR 2/2020 « 17
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FORBUNDET

omprovningar [~

andvards- och likemedelsfor-

mansverket, TLV, har beslutat

att gora tva olika omprovningar

for faktorkoncentrat, bade for
hemofili A och for hemofili B.

Syftet med omprovningen ar att
siakerstilla att kostnaden for anviand-
ning ir rimlig utifran lakemedels-
forménslagen. Detta dr den tredje
omprovningen pd Hemofili A-pro-
dukter som gjorts pa kort tid. Det 4r

Vihar fatt information om att Sveri-
ges Kommuner och Regioner, SKR, inte
avser att forlinga nuvarande sidotver-
enskommelser, utan de vill forhandla pa
nytt med foretagen kring prisséittningen.
Forbundet stravar efter att nya och
innovativa behandlingar ska ha moj-
lighet att komma ut pa den svenska
marknaden. Vivill dock vara sdkra
pa att behandlingar ir sikra och ger
gott resultat. Vi efterstriavar ocksa bra
vard for alla med blodarsjuka och att
de finns tillgang pa behandling inom
lakemedelsformanen.
dock forsta gdngen man gjort en
provning pa B-produkter. Vid forra
omprovningen som inbegrep like-
medel for dem med Hemofili A inne-
bar det att likemedelskostnaderna
nationellt sinktes med cirka 200-300
miljoner per ar.

FORBUNDET HAR ERBJUDIT NT-Radet,

TLV och SKR sin kunskap si att de ska
kunna gora en s rattvisande provning
som mojligt. Vi har haft - och kommer
att ha - flera moten med berérda myn-
digheter for att kunna péaverka situatio-
nen for blodarsjuka I Sverige. Ett med-
lemskap i forbundet ar viktigt. Ju fler
medlemmar desto storre legitimitet
har viattdriva vardfragor. @

FORBUNDET KOMMER AKTIVT attvaren
del av processen. Under varen 2020
loper tidigare sidodverenskommelser ut.

71

STASBAND

Forbundet kommer inom kort att silja stasband med forbundets logotyp

for 35 kronor samt frakt. Mejla info@fbis.se eller ring 08-546 40510 for
bestillning. Ett stasband kan liknas vid ett litet skdrp som spinns runt armen
dér sticket ska goras. @

Kunskapslyft
i sjukvarden

Forbundet har precis startar
projektet Kunskapslyft i sjuk-
varden som ska sprida kun-
skap om blodarsjuka och blod-
ningsrubbningar.

Vart mal ir att projektet
ska ge ett kunskapslyft inom
varden samt underlitta och
fortydliga diagnostik och vard
for vara patienter med blod-
ningsrubbningar. Syftet ar att
forbattra patientsdkerheten.
Det driforsta hand ett pilot-
projekt inom Vistra Gotaland
och Halland under 2020. Méalet
ar att forbundet ska besoka
samtliga akutmottagningar
och andra vardinrattningar
inom angivet omrade. ®

* GENSVAR NR 2/2020

Lttt starkt (orbund behovs

Vart mal ar att arbeta for att ta till vara blodarsjukas intressen.
Vivill verka for alla vara diagnosgrupper. Trots vart arbete upp-
lever minga blodarsjuka och deras anhoriga en oro och att det
finns inskrinkningar i deras vardag.
N Viser att det finns kunskapsbrister inom vard, skola och i
samhillet istort. Vi behover ett starkt forbund som kan driva
fragor for en battre framtid for alla med blodarsjuka. Ert engagemang och med-
lemskap behovs! @

Installda aktiviteter (1 NSTAL LT]

Forbundsstyrelsen har beslutat att stidlla in sommarliagret for barn och vira Ma
bra dagar for dldre blodarsjuka pa grund av den raddande situationen i Sverige
rérande Coronaviruset, covid-19.

>
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Blodarsit®

Vi ar ledsna 6ver den uppkomna situationen
och hoppas pa er férstaelse.

Ring
11313

Kansliet och Forbundsstyrelsen foljer utvecklingen kring
covid-19 och kan 1opande ta beslut som kommer att paverka
var verksamhet. Folj rekommendationer och nyhetsupp-
dateringar fran myndigheter, sjukvarden och inget annat
nir det giller information om covid-19. @

... om du har fragor
om covid-19.
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Ett spektr
mojlig
Med 70 ars erfarenhet inom det blédarsjuka
har vi lart oss vikten av att lyssna pa patienter och
vardpersonal. Personliga beréattelser har inspirerat

till ny kunskap, forskning och skapande av innovativa
behandlingar for blédarsjuka.

Vi &r beslutsamma i var stréavan efter en varld utan
blédningar. Vi arbetar for att skapa forutsattningar
fér patienter att fa tillgang till den vard och
behandling de verkligen behéver.

COMMUNITY

Shire ar nu en del av Ta
#

Shire Sverige AB

Tel: 08-544 964 00 | E-post: in 2

www.shiresverige.se



FORBUNDET

Johanna Paues samtalar med
lva Pruner och ErikiBerntorp.

Nytt avsnitt

av Blodigt varre

odcasten Blodigt viarre har se forbi koagulationsprocessen for

gjort en intervju med Erik att tareda pa andra orsaker till von

Berntorp somsitteristyrel-  Willebrands sjukdom. En forskning

sens for Aroseniusfonden som forhoppningsvis pa sikt kan
och Iva Pruner, som dr 2019 ars forbattra bade behandling och diag-
Aroseniusstipendiat. nostik.

Avsnittet fokuserade pé skillna- Blodigt véirre dr podcasten om
derna mellan von Willebrand och livet med blodarsjuka med Johanna
hemofili och varfor det pa grund Paues Darlington som programle-
av centralisering och kunskaps- dare. Initiativtagare till Blodigt varre
brist fortfarande kan vara svart att ar CSL Behring, med Estrid Holm
fa en diagnos. Iva Pruner berit- som producent. Fler avsnitt finns pa
tade om sin forskning som amnar blodigtvirre.se. ®

Tuffa beslut

i kristider
Forbundsstyrelsen har under varen
varit tvungna att ta beslut om att
stdllain alla vArens och somma-
rens aktiviteter. Det kinns natur-
ligtvis oerhort trakigt, men vi har
inget annat val 4n att folja folkhal-
somyndighetens riktlinjer.

Vihar stallt in traffar bland annat
for ungdomar, kvinnor, familjer,
personer med ITP och for personer
med hiv och deras anhoriga. Vi har
ocksa varit tvungna att ta det tuffa
beslutet att stidlla in sommarliagret
for barn och ungdomar, sa fruktans-
vart trakigt! Vivet att dettadren av
forbundets mest uppskattade akti-
viteter som manga lingtar efter ett
helt ar.

Aven hostens M4 bra-dagar for
de dldreiforbundet 4r installda, da
manga av dem tillhor riskgruppen.
Inom kort kommer beslut tas om vi
ska halla var kongress digitalt.

2020 kommer att gi till historien
som ett anmarkningsvart svart ar
inte bara inom férbundet, utanihela
virlden. Viistyrelsen och pa kans-
liet hoppas dock att 2021 kommer
att bli fantastiskt! Ett &r med manga
aktiviteter och engagerade med-
lemmar - och ett ar da vialla kan
motasigen! @

Monika Westerberg,
ordférande FBIS

Manlig medlem till
redaktionsradet

Ar du intresserad av redaktionell kommunikation och vill vara med och planera innehéllet i Gensvar?
Redaktionsradet sdker ytterligare en medlem, garna en man eftersom redaktionsradet just nu bestar av fyra kvinnor.

| uppdraget ingéar att komma med idéer och komma med synpunkter pa innehall,
form och layout. Minst en gdng om aret har hela redaktionsradet ett storre idémote med
Carina Jarvenhag pa Voff Media som producerar tidningen.

Hor av dig till info@fbis.se om du ar intresserad och/eller vill ha mer information.
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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, halla 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 drébmmar.

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

liberatelife.se

NP-9780 Jan 2020

Swedish Orphan Biovitrum AB
Tomtebodavagen 23 A Solna
112 76 Stockholm

www.sobi.se

LIBERATE

LIFE

living life
beyond haemophilia

@ SODI

rare strength



FORBUNDET

Brev francn medlem

Min uppvéxt med en bror med svar hemofili A var inte sa dramatisk.
Vi akte utomlands, han ntankade” i soffan, som vi benamnde det.

vi akte till sommarstugan. han tankade.

vi akte till fiélls, han tankade.

Vi hade ett helt normalt vardagsliv.

Sa skriver Hanna omsin uppvaxt j ettbrev till Gensvar.

3 kom dagen dajagoch sambon vantade vart forsta barn. Vivar unga, hoppfulla, vi

kunde klara allt! Men som kom det som ett slag i magen.. Var jag barare, yar vartbarn

sjukt? Skulle framtiden kantas av sjukhus och nalstick? Skulle viklara det? Hur var
det egentligen nar jag var liten, hur var det for min bror, for mina fordldrar?

Vi gjorde ett moderkaksprov, allt var braoch tjejen i magen var fullt friskt. Det kindes bra,
men jag fick vetaattjag sjalv var drabbad. Vilket forklarade allablamarken och jobbiga men-
struationer.

Sjuar gick innan det var dags for nasta graviditet. enna gang. yartnarmsta BB
villeintetai min graviditet. Inte ens med tang. Tryggheten vikande nar vifick veta att for-
lossningen skulle ske under specialisters overseende, 120 milbort fran vart hem, var obe-
skrivlig.

Han kom till virlden paPa Karolinskai Stockholm. Hanvar helt perfekt, ochunder ettars
tid var hanen helt vanlig bibis. Sen kom sticken, graten, stressen, misslyckanden. var pojke
hade svar hemofili.Jag fick panik. Viskulle aldrig klara detta, JAG skulle aldrig klara det.

STRAX INNANJUL fick vi besked om aft var fina pojke hade fatt antikroppar mot sin medicin.
varlden rasade. Igen. Forsta flyget ner till karolinska dagen efter julafton. yartlillabarn
skulle nusovas oc , skulle faen port-a- cath och immuntoleransb ehandling.
Jag klarade inte att folja med nar han skulle sovas. Hans pappa fick klaradet sjalv, men allt
gick bra. vivarinlagda pa barncanceravdelningen under operationen och dablev nagot som
jag egentligen vetathela tiden valdigt verkligt.

BarniSverige far cancer. Barn i Sverige dor i cancer. Darvar barn, mammor och pappor
yarsvardagvar cellgifter och slan; 3 att aven vivar daravdenna anled-
ping. Nastan ursiaktande berattade jag attv e hem och att vibaravar dar for en
rutinoperation. For detvar sa det beskrevs, min sons ka operation, ett rent rutin-
ingrepp-

Devarsi starkaalla foraldrar. S& glada och tacksamma for just denna dag, da deras barn
var piggt och kunde lekai avdelningens lekrum. Vi larde 0ss mycketav dem. Inte att det
finns de som har det varre, aktiskt inte kan g€ upp och gomma sig. Man maste
gndaleva ochnjutaav det som faktiskt ar bra. Och man maste tankaatt det 5nda kommer att
gabrai slutandan.

| DAG TVA AR SENARE, utan antikroppar ochmeden medicinering som fungerar kanon tanker
jag pa det ibland. Hur gick det ¢or flickan min son lekte sd mycket med pa avdelningen, hon
med de fantastiska foraldrarna. Lever hon, blev hon frisk? Jag hoppas det.

Efter den upplevelsen tanker jag inte paminegen blodarsjuka eller min sons som varldens
undergang. vikan hantera det, och vi Klarar de. Visst kommer det jobbiga dagar, men sa ar
det och det farvara okej.

Tankattdet kravdes en liten flicka och hennes underbara foraldrar pa canceravdelningen
for attlaramig nagotjag nagonstans vetat ihela mift 1iv. Och som redan min brof visade mig. ®
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Kallelse POy
till kongress ANNONSINFO 2020 fram emotl

2020 N I 8\/

Forbundet Blodarsjuka i Sverige haller )
kongress sbndagen den 18 oktober med
start 9:30. Vi hade tankt ha var kon-

gressiQuality Hotel Friends i Stock- Tidningen Gensvar ar Férbundet Blédarsjukas o
holm, men pa grund av Coronakrisen tidning och kommer ut med fyra nummer

maste vi vara beredda pa att kongres- per ar. Gensvar innehaller bade spdnnande

sen behover hillas digitalt. Forbundet reportage och artiklar om ny forskning.

kommer i maj att bestimma om kon-
gressen kommer att ske digital eller
fysiskt. Besok webbplatsen fbis.se/
fbis-kongress for mer information.
Viuppdaterar den allt eftersom med ny
information.

Ombud dr dem som har rostratt pa
kongressen. Vem som dr ombud be-

stdms av din regionfé’)rening. Forbun- Helsida, utfallande Helsida, ej utfallande Fjarde omslag, utfallande
det vill f4 in namnen pa regionernas 205 x 265 mm 174 x 224 mm 205 x 235 mm
(+5 mm utfall runt om) 16 000 kronor (+5 mm utfall runt om)

ombud senast den 18 augusti. Rost-
langden faststills p4 kongressdagen.
Observatérer ir alla medlemmar
vilkomna som pi kongressen. Detta
innebir att man har yttranderitt men
inte rostritt.

Motioner till kongressen vill vi ha in
senast den 18 augusti.

Nomineringar till forbundsstyrelsen

16 000 kronor 40 000 kronor

onskar Valberedningen fa nominering- Halvsida, stdende Halvsida, liggande Kvartssida
ar senast den 18 juli. 85 x 224 mm 174 x 110 mm 85 x 110 mm
12 000 kronor 12 000 kronor 10 000 kronor
Vid ett fysiskt mote kostar det 1200 kro-
nor att delta, d4 ingar resa, kost och logi. Utgivningsplan 2020
Adressen &r Quality Hotel Friends, Boknings- och materialdag Utgivningsdag
Rasta Strandvig 1,169 56 Solna. @
l 13 feb 5 mars
2 16 april 7 maj
3 9 juni 10 aug
| 18 sep 10 okt
Fblj 0SS 5 20 nov 15 dec
o
pa Facebook!
A firms R Teknisk fakta
Ga in pa Facebook och sok pa Format: 205x265 mm k [
Forbundet Blédarsjuka i Sverige. ’ BO d 411NOo1Scer!

Papper: Bestruket

Har finns nyheter, information
om aktuella méten och det gér Digitalt material: Veddestavagen 19, 175 62 Jarfalla

Bildupplésning: 300 dpi Kontakta kanslichef@fbis.se
forstas att kommentera och gilla

www.fbis.se
olika aktiviteter. e ElTEPEEERe) (26
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POSTTIDNINGB

Returadress:

Foérbundet Blodarsjuka i Sverige
Veddestavagen 19
175 62 Jarfalla

Ditt medlemskap
o0r skillnad

u fler som engagerar sig

desto starkare blir var rost!

Forbundet Blodarsjuka i

Sverige arbetar med att
sprida kunskap och driva
opinion. Vi vill forbattra villkor
och livskvalitet for blodarsjuka
och deras familjer. Vara med-
lemmar ar personer med von
Willebrands sjukdom, hemofili,
ITP och andra blédningsrubb-
ningar.

Forbundet bl6darsjuka

i Sverige arbetar for att:

e ta tillvara blodarsjukas
intressen i samhallet

e verka for kvalificerad vard
och behandling

e samla och sprida kunskap
om blodarsjuka

e fora samman vara med-
lemmar.

Har du blédarsjuka
eller ar anhorig?

Bli medlem hos oss. Forbundet Blodarsjuka i Sverige | The Swedish Hemophilia Society
Veddestavagen 19, 175 62 Jarfalla | 08-546 405 10, info@fbis.se

Tillsammans

ar vi starkare! fbiS.Se



