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irjag skriver detta gar hosten mot sitt slut och
vintern narmar sig rejilt. Det kinns skont eftersom
hosten har varit vialdigt intensiv for oss i styrelsen.
Det har varit styrelsemoten, Nordiskt mote i Finland
och framforallt mycket forberedelser infér kongres-
sen i mitten av oktober.

Det var en mycket intensiv kongresshelg som denna gang holls i
Malmo. Lordag formiddag bjod pa information réorande forbundet
och en foreldsning om hilsoekonomi. P4 eftermiddagen var det dags
for sjdlva kongressen. Jag kinner mig glad och tacksam 6ver att bli
omvald och ser fram emot tva ar till som ordférande! Trakigt att
behova tacka av gamla styrelse-
kollegor, men spinnande att f4
vialkomna nya och se hur vi ska
arbeta framat i den nya styrelsen.
Inneitidningen finns en narmare

presentation av styrelsen.

PA SONDAGEN VAR DET Arosenius-
dag med spinnande forelds-

Innehall

Tema: Patienten

. . . Hon sétter ljuset pé patienterna 4

ningar om flera av vara olika
diagnoser i forbundet. Att fa dela Patienten tar plats i forskningen 10
ut Aroseniusfondens stipendium / Halla dar Petter Hoglund 12
pa 200 000 kronor till Petter
Hoglund som forskar inom ITP var helgens hojdpunkt. Vi avrundade B
hela helgen med en middag for vira samarbetspartners, delar av Mot den nya styrelsen 14
styrelsen och lakare i Aroseniusfonden, vilket kdndes viktigt d& vart
arbete skulle varit omojligt utan dem alla. Tack till alla som deltog Férbundet
och till er som varit med och arrangerat denna givande helg! : : -

Aroseniusdag i Malmo 16
ATT VI HAR VAR SPINDEL i nitet, Therese, pd kontoret 4r oerhort viktigt Ma bra-dagar i Bohuslan 18
for var dagl}ga Ve{ksaml}et: Men sirskilt ]u'st nunéir delar aY styrel- Livskvalitet i fokus 20
sen byts ut dr det &nnu viktigare. Hon ser till att allt flyter pa och att

Till minne av Gosta 22

viinte glommer bort saker som méste goras. Hon haller kontakt med
medlemmarna, samarbetspartners och gar pA ménga olika sorters Oppettider i jul 23
moten. Det hade varit omojligt for ossi styrelsen att kunna astad-
komma allt det hon gor. Viblir pAminda om hur viktig hon ar nér vi
moter personer fran andra lander som inte har denna méjlighet. Sa
ett extra varmt tack till dig Therese for det fina jobb du gor!

Jag onskar er alla en riktigt hirlig jul och ett gott nytt ar! @

q inte varstord treifJ?
u! Sidan 18.

Miss
Tyck till om var tidning! Anmal dig redan n
info@fbis.se
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Tva nya likemedel
oodkinda i Sverige

Gensvar har tidigare rapporterat
om ett nytt likemedel for patienter
med hemofili A som kan revolutio-
nera den forebyggande behand-
lingen. Det géller patienter som
utvecklat antikroppar mot kon-
centrat av faktor VIII, och dir anti-
kropparna inte férsvinner av sig
sjilva eller med hjalp avimmunto-
leransbehandling. Likemedlet ges
under huden istéllet for i venerna
och har nu godkants av Tandvards-

och lakemedelsformansverket
(TLV), rapporterar Dagens Medicin.
Tidningen skriver ocksi att
TLV godkint subventionering av
ettlakemedel for patienter med
hemofili B da koagulationsfaktor
[X saknas. Likemedlet injiceras i
venerna och uppges kunna tas mer
sillan 4n jamforbara likemedel.
Godkinnandet dr kopplat till ett
uppfoljningsvillkor, bland annat
nir det giller dosering. ®

FOTO: COLOURBOX

NYHETER

FBIS startar
utbildningssida

Pi den nyasidan
kommer Férbundet
BlodarsjukaiSverige
att ligga upp aktuellt
utbildningsmaterial i
digital form. Dar kom-
mer bland annat att finnas webinars
bade fran forbundet och fran andra
aktorer med olika teman som ar viktiga
for att fordjupa kunskaperna om blo-
darsjuka.

Har hittar du &ven Forbundet Blodar-
sjukas egen podd, Blodcasten, dir per-
soner med blodarsjuka delar med sig av
sina historier. ®

Ny tillganglig-
hetslagi EU

EU har fatt en ny till-
ginglighetslag. Till-
ginglighetsdirektivet,
som det heter, foku-
serar till storsta del pa ett begrinsat
antal digitala produkter och tjanster.
Funktionsritt Sverige skriver pa sin
hemsida att de ser lagen endast som en
halv seger. Organisationen har under
manga ar tillsammans med den euro-
peiska funktionsrittsrorelsen kimpat
for en lag som ska se till att samhéllet
ar tillgdngligt pd alla omraden, inte
baraienbegrinsad del. @

Hjalp att prata

Ar det tystifamiljen om kinslor och tankar kring ett
barns funktionsnedsittning? Pa opratat.se finns hjalp att
fa. Webbsidan innehaller filmer, beréttelser, barnbocker
och spel som kan var en borjan till ett samtal. Opratat.se
vander sig till barn mellan 4 och 12 ar, till barnens famil-
jer och andra vuxna runt familjen. Webbplatsen har tagits
fram tillsammans med barn i ett projekt som drivits av
Funktionsritt Sverige i samarbete med Nationellt kompe-
tenscentrum anhoriga, Ridda barnen, 1177 Vardguiden
och Region Skane. ®
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Vaga ta plats nir du deltar
i en forskningsstudie,
sdger Eva Helmersson.

FOTO: JOHANNA HENRIKSSON

Patienten | TEma

Nar Eva Helmersson som 25-aring fick hora att hon
kunde ha MS fornekade hon det fullstandigt.
Hon fortsatte i stallet att turnera land och rike runt
som stauppare. | dag 25 ar senare ar
hon aktiv inom forbundet Neuro, bland annat
som patientforetradare och diagnosstodjare.

va Helmersson 6ppnar dorren till H2
Health Hub pa Halsingegatan i Stock-
holm. Det 4r en motesplats och ett kon-
torshotell for foretag och konsulter
inom hilsa och medicinteknik. Hari-
fran skoter hon en del av sina konsult-
uppdrag och héller dven foreldsningar.
Nésta vecka ska hon inom ramen for
Self Care Academy, dir hon dr ordfo-
rande, ha ett heldagsseminarium pa
temat ehilsa.

-Vivill siatta fokus pa egenvird och
framja det man sjilv kan gora som
patient. Nu kommer en uppsjo med
nya digitala I6sningar som verkligen
underlittar vardagen for oss som har
en kronisk sjukdom, sidger Eva, och
visar sitt armband som innehéller sen-
sorer som héaller koll pa hur hon éter,
sover och mar.

NAR VI HAR SLAGIT 0ss ner i de gra sof-
fornaidenrymliga loungen fragarjag
om det kinns lite osannolikt att hon
idag d4r engagerad bade inom Neuro,
tidigare Neuroftrbundet, och som kon-
sultinom ehélsa? Hon som tidigare inte
ens ville kdnnas vid sin MS-diagnos.

-Jag harliksom glidit in i det 6ver
aren. Men jag minns sa vil niren
likare sade till mig att "du har MS” och
med tillagget “att du méaste beratta for
din blivande man fér han kommer inte
att vilja gifta sig med dig”, berittar hon.

Eva skulle nimligen gifta sig med
sin livs kdrlek om tio dagar och hade
en framgangsrik karridar som staup-
pare med turnéer bade i Sverige och i
utlandet.

-En kronisk sjukdom passade defini-
tivt inte in i min sjalvbild. Jag var ocksa
orolig for att mina uppdrag skulle
minska om jag forknippades med en
sjukdom, sa jag korde pa i princip som
vanligt.

EVA FORTRANGDE DIAGNOSEN, men hon
forstod dndé att nagot var fel. Hon
drabbades av flera synnervsinflamma-
tioner och fick kanselbortfalli armar
och ben, vilket 4r typiska symptom
for MS. Forst nar hon blev sa dalig att
hon hamnade pa akuten tvingades
hon erkdnna att hon hade MS. Men det
drojde ytterligare nigra ar, fram till ar
2010, innan hon boérjade medicinera
regelbundet.

-Till saken hor att de bromsmedi-
ciner som fanns pa den tiden gav

>
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FOTO: JOHANNA HENRIKSSON
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sddana jobbiga biverkningar att manga
struntade i att ta sin medicin. Du blev
sjuk somiinfluensaiflera dagar. Jag
brukade ta min medicin p4 helgerna

sd attjag kunde jobba pa som vanligt i
veckorna.

TILL SLUT TVINGADES Eva ligga ner sin
karridr som stauppare. Hon led av
balanssvarigheter, problem med synen
och fatique, vilket 4r en enorm trott-
het. Alla symptom fungerade daligt
tillsammans med sena forestallningar
pakrogen. Istillet borjade hon utbilda
sig, forst till stressvardsterapeut, sedan
till friskvardsterapeut. Hon liste kog-
nitiv beteendevetenskap och kurser om
mental traning.

-Till slut var det en kompis som sa,
”Nu far du sluta utbilda dig, och borja

“Till slut var det en
kompis som sa
"Nu far du sluta utbilda
dig, och borja dela
med dig av allt

%

du kan istillet’.

delamed dig av allt du kan istillet. Det
var da jag borjade foreldsa och enga-
gerade mig inom Neuro. Jag har alltid
tyckt om att st och prata framfor folk.
Det ar ett arv fran staupptiden.

HON BORJADE OocksA delta som patient
eller brukare i olika forskningsstudier.
Just nu deltar honiden stora svensk-
amerikanska studien Combat MS. Hon
brinner for att fora in patienternas per-
spektiviforskningen. I forra veckan
var hon till exempel i Washington for
ett avde planerade motena med forsk-
ningsfinansidren Pcori samt amerikan-
ska och svenska forskare och patienter.

-All forskning behover ha med
patientperspektiv. Det d4r vi som lever
med sjukdomen varje dag. Forskare
lever lite i sin egen virld och tinker inte
pa hur olika behandlingar kan paverka
vardagen, till exempel hade de forsta
medicinerna mot MS sé svara biverk-
ningar att manga slutade att ta dem,
sdger Eva Helmersson.

HENNES ROLL I STUDIEN Combat MS ar att
halla kontakten med andra patienter,
lyssna av vad de tycker ér viktigt och
informera om vilka biverkningar som
upplevs som jobbiga. Hon 4r dven med
och gor enkiter och frageformular samt
deltarialla internationella moten.

-Det 4r valdigt viktigt att komma
ihagattjagdr inte bara dr Eva lingre,
utan representerar hela gruppen. Som
patientforetradare fir man inte vara
passiv och vinta pa att bli kontaktad.
Man méste vaga stilla fragor och vara
med och tydliggora rollfordelningen.
Det géller att ha skinn pa ndsan - annars
blir det en gisslansituation, sdger hon.

EVA HELMERSSON ANSER ocksa det dr
sjalvklart att hon far ekonomisk ersitt-
ning for den tid och energi som hon
lagger ner.



PP-3516 Jan 2018

Vi ar Sobi’

Vi arbetar for att forbattra forutsattningarna i livet fér manniskor
som lever med hemofili. Vi har en stolt historia med 50 ar av
innovationer inom hemofilibehandling, ett arv som utgér grunden

till var banbrytande forskning i dag. Vi fortsatter att bygga pa dessa
kunskaper for att skapa en varld dar ménniskor med hemofili kan

leva ett liv fullt av mojligheter.

dSObi

Pioneer in Rare Diseases

Swedish Orphan Biovitrum AB
Tomtebodavagen 23A
Solna, SE-112 76 Stockholm

Har du ansvar for ett
barn med blédarsjuka?

Ladda ner appen Hemofiliguiden

till din smartphone eller surfplatta
kostnadsfritt pa Appstore eller
Google Play.

Shire Sverige AB | www.shiresverige.se

L000-ZL/LOW/3S 8102 a8d




TEMA | Patienten

FOTO: JOHANNA HENRIKSSON

Som tidigare stauppare
trivs Eva Helmersson
pa scenen.

Eva Helmersson

9

-Iden hir studien 4r man noga med
ersiattningen och det tycker jag man
skavara om man tar patienters tid i
ansprak. Annarstas inte insatsen pa
allvar. Man behover fa betalt och fa
uppskattning som alla andraipro-
jektet, sdger hon.

Som tips till andra som funderar pa
att varamed i en forskningsstudie sidger
hon att man ska varamed i det som
man tycker dr roligt och givande.

-Fundera ocksa 6ver vad det 4r som
forskarna vill ha ut av dig och vad de

Fodd: 1968 i Stockholm. Bor: Med sin familj pa Ingara.

Karriar: Borjade som stauppare och turnerade dver hela Sverige
och utomlands. Ar dven diplomerad stress- och friskvardsterapeut.
| dag ar hon férelasare och levnadskonsult i det egna féretaget

Inspiration & Kommunikation AB.

Aktuell: Ordférande for Self Care Academy. Eva ar patientforetradare
i styrgruppen for svenska MS-registret och deltar just nu i studien

Combat MS.

Tips till andra patientforetradare: Var inte radd for att stalla fragor.
Tank pa att du ar lika viktig for studien som de deltagande forskarna.

8 + GENSVAR NR 4/2018

som forskare kan ge tillbaka till digoch
din grupp.

I DAG HAR EVA accepterat sin diagnos.
Dagens bromsmediciner dr s mycket
bittre 4n tidigare att hon kan leva ett
vanligt liv, &ven om har bestdende men
av sina skov. MS ir en sjukdom i centrala
nervsystemet och det innebér att det
blir inflammationer och arrbildning pa
nervtradarna, vilket gor att man kan fa
besvir fran olika delar av kroppen.

-Jaghar bra och daliga dagar. Men
jag har alltid problem med balansen,
kan inte ga i hogklackat och lider period-
visav en enorm trotthet. Samtidigt
tycker jag att det 4r bagateller nir jag ser
hur andra har drabbats av sjukdomen.

2010 gav hon ut boken Sta upp, sitt
ner, g vidare som beskriver hur hon
envist viljer att fokusera pa det positiva
och att g vidare.

—-Attvarabitter 4r nog det virstajag
kan tinka mig. D4 dr risken att man
skyller allting trakigt som hinder pa
sin sjukdom. Jag viljer i stillet att foku-
sera pa det positiva och inte lata MS-
diagnosen bli min identitet, siger Eva. ®

Carina Jdarvenhag



En podcast om livet med blédarsjuka.

"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 fordomar om blédarsjuka. Medverkar goér unga och gamla med
blodarsjuka, foréldrar, ldkare och forskare for att samtala och soka svar.

o .o . .o
Lyssna pa blodigtvarre.se
Vi star bakom Blédigt vérre — en podcast om livet med blédarsjuka. CSL Behring har som mél att radda liv och férbattra livskvaliteten fér manniskor med séllsynta och allvarliga sjukdomar.

Foretaget tillverkar och tillhandahéller plasmaderiverade och rekombinanta terapier éver hela varlden. CSL Behrings lakemedel anvéands fér behandling av koagulationssjukdomar, bl a 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 BEhrlng

8L0T YYW ZZ6091-970-41
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Patienten tar
platsiforskningen

Internationellt ar det redan ett begrepp och nu borjar
brukarmedverkan bli allt vanligare i Sverige. Men hur
ska roller och inflytande fordelas nar patienterna
tar plats som fullvardiga medlemmar i forskargruppen?

idigareiérarrangerade
Svenska Likaresillskapet
ett seminarium med fokus
pa brukarmedverkan.
Moderator var Mats Ulfen-
dahl, professor vid Karo-
linska Institutet och numera forsk-

ningsdirektoér vid Region Ostergotland.

Han menar att kunskapen om bru-
karmedverkan fortfarande r relativt
lagiSverige. Ofta handlar det om att
forskare kryssarien ruta och siger att
man har involverat patienter, medan
det engelska begreppet "patient public

involvement” innefattar sa mycket mer.

- Brukarmedverkan handlar i forsta
hand om att involvera patienterna i
projektet sa att de blir delaktiga i forsk-
ningsprocessen. Nagot som nog ar
ganska naturligt nir forskning finan-
sieras med skattemedel, siger Mats
Ulfendahl

PATIENTMEDVERKAN KAN ta sig manga
olika uttryck, allt fran en konsulta-
tivroll till att patienterna bestimmer
vad det ska forskas om. Mats Ulfend-
hal menar att det kan finnas problem
om brukarmedverkan helt domine-
rar, till exempel om en brukare tycker
att livskvalitetsfragor som smérta eller
sexuallivet 4r det absolut viktigast att
forska om.
-Livskvalitet dr ett mycket vik-
tigt utfallsmatt, men det 4r minst lika
viktigt att studera de grundliggande
mekanismer som pa sikt kan leda till
att sjukdomen botas. Det maste finnas
en balans sa att den oberoende forsk-
ningen inte férsvaras, siger han.
Flera patientforeningar i Sverige
erbjuder nu utbildningariatt vara
patientforetriadare for sina med-
lemmar, bland annat Astma och
Allergiforbundet och Reumati-
kerforbundet.
-Det viktiga ar att vi borjar
lyfta den hir fragan, gor
det med respekt for var-
andra och varaolika
roller. Det finns en

bland den seniora

viss skepsis, sarskilt

“"Man maste hela
tiden lyssna av vad
som ir viktigl
och aterfora
informationen. Man
maste kompromissa
fran bada hall.”

gruppen forskare. Man forstar kanske
inte riktigt hur stark den hir utveck-
lingen ir. Personligen dr jag overtygad
om att 6kad medverkan av patienter
bidrar till 6kad kvalitetiden kliniska
forskningen, sidger Mats Ulfendahl.

FRAGOR sOM BEHOVER diskuteras ar till
exempel ersittningen till patienter, om
de kan vara medforfattare och dirmed
ansvariga for innehéallet i en studie och
svarigheten att fa fram representativa
patienter. Det finns en risk att det blir
en grupp “proffspatienter” som ofta dr
med istudier och till slut ndstan byter
sida och far ett forskarperspektiv.

-Det har handlarigrunden om vem
och vilka som ska ha makten 6ver
forskningen och forskningsresurserna.
Forskningsfinansidrer som Veten-
skapsradet har ett stort ansvar for att
leda den hir utvecklingen s att den
kliniska forskningen gynnas, siger
Mats Ulfendahl.

[ Storbritannien har brukarmed-
verkan (patient public involvement)



funnits med som ett kriterium inom
forskning atminstone under de senaste
tio aren. Gary Hickey arbetar for orga-
nisationen Involve, som 4r en del av
National Institute for Health Research.
Han berittar att patientmedverkan ér ett
krav pa all forskning som de finansierar.

-Patienter kan var vara involve-
radeiall forskning, 4&ven om vissa
typer av forskning lampar sig battre 4n
andra. Till exempel dr det lattare for en
patientforetriadare att utforma ett fra-
geformulir dn att gora en klinisk prov-
ning. Det dr ldttare att tolka resultaten
fran en kvalitativ studie 4n att forsta
komplex statistik. Vissa aktiviteter
kraver helt enkelt en utbildad forskare,
sdger han.

ATT BRUKARMEDVERKAN ir ett hinder
for oberoende forskning haller Gary
Hickey inte med om. Daremot menar
han att vissa kriterier bor vara upp-
fyllda for att samarbetet med allméan-
heten ska ga s smidigt som mojligt.
Patienterna bor involveras sa tidigt som
mojligt, rollerna méaste vara tydliga och
det méaste finnas vissa stodfunktioner.

-Det 4rinte lingre enbart “experter”
som bestimmer hur och vilka fragor
det ska forskas om. Allmédnheten har
ocksa en rost och tillfor sin expertis
och sin kunskap i projektgruppen. Det
kommer att leda till diskussioner och
kompromisser, men sa dr det med all
forskning, siger Gary Hickey.

Fredrik Piehl vid institutionen for
klinisk neurovetenskap vid Karolinska

Institutet har fatt ett rekordstort anslag
for studien Combat MS. Studien far
cirka 78 miljoner kronor fran den ame-
rikanska forskningsfinansidren The
Patient-Centered Outcomes Research
Institute, PCORI.

1 SAMARBETE MED kliniska forskare i
Sverige och i Kalifornien ska han stu-
deralangtidseffekter av olika broms-
behandlingar vid skovformad MS. Men
efter en enkéit bland patienter i Sverige
och USA lade man till ytterligare ett
matt, nimligen livskvalitet.

-Det hir speglar en skillnad mellan
patienter och forskare. For oss dr det
viktigaste att forhindra skov som kan
leda till handikapp. Men for patien-
terna kan livskvalitet, till exempel att
slippa jobbiga biverkningar, vara ett
lika viktigt matt pa en bra behandling.
Nar vifick det hiar bekréftat valde vi tva
matt och den ena speglade livskvalitet
och det andra handikapputveckling,
sidger Fredrik Piehl,

P4 fragan vad som 4r det svaraste
med brukarmedverkan svarar han
utan att tveka attdetdrattfatillen
konstruktiv tvavigskommunikation.

- Man maéste hela tiden lyssna av vad
som dr viktigt och aterfora informa-
tionen. Man maste kompromissa fran
bada hall. Men om syftet dr att vivill ta
reda pa vilken behandling som 4r lyckad,
da gar det inte att bortse fran patien-
terna och hur de upplever effekterna av
behandlingen, siger Fredrik Piehl. @

Carina Jdarvenhag

Det har bidrar
brukare med

@ Prioriterar forskningsamnen

® Anpassar det akademiska
spraket

@ Forbattrar underlaget
av patienter

e |dentifierar matt som ar
relevanta for patienterna

e Forbattrar rapporteringen

@ Sprider forskningens
resultat

e Utvéarderar resultatet
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etter Hoglund ir verk-
sam som ldkare pa Blod-
centralen och som fors-

kare vid Centrum for

Hematologi och Rege-

nerativ Medicin (HERM)
iHuddinge. PA HERM sker transla-
tionell forskning inom hematologi,
hemopoes, immunologi och cell-
terapi. Translationell forskning tar
avstampidet som ar angeliget for
patienterna, undersoker dettailabo-
ratoriemiljo och aterfor sedan kun-
skapen till varden, i dromfallet i form
av bittre diagnostik och behandling.

Grattis till Aroseniusstipendiet!
Vad ar det du har upptéackt och hur
ska du anvanda stipendiet?

- Ilaboratoriemiljo har vi blandat
NK-celler och trombocyter fran
friska blodgivare, och sedan tillsatt
antikroppar mot trombocyter. De
tidiga resultaten fran forsoken visar
att NK-celler kan kinna igen och
doda trombocyter klidda med dessa
antikroppar. Nu vill vi ga vidare och
se om antikroppar fran ITP-
patienter ger den hir effekten.

Hur ska du fokusera
pa ITP-patienter?

- Ett stort antal patienter finns
redan i den hematologiska verksam-
heten pa Karolinska Universitets-
sjukhuset, men de dr inte s sys-
tematiskt beskrivna. S ett forsta
steg dr att identifiera, samla ihop

12 + GENSVAR NR 4/2018

Halla dar...

... professor Petter Hoglund som i ar far Arosenius-
fondens stipendium pa 200 000 kronor. Han far
stipendiet for att undersoka om en av kroppens

sa kallade mordarceller - NK-celler - deltar i
processen att bryta ner trombocyter, alltsa blod-
plattar, vid den autoimmuna sjukdomen ITP.

och bittre beskriva patienter med
ITP pa vart sjukhus. Det handlar till
exempel om att dela in patienterna
efter vilken typ av symptom de har
och hur linge de har varit sjuka.
Vibehover ocksa ta reda pa hur
manga avdem som har antikroppar
mot trombocyter, det har inte alla
ITP-patienter.

Varfor har du intresserat
dig for patienter med ITP?

- Jag har forskat inom immuno-
logilinge. Framforallt har jag sysslat
med grundforskning pa celler och
molekyler, for att forstd hur immun-
systemet fungerar. Bland annat
harjag undersokt NK-celler. En av
NK-cellens mekanismer ar att den
kan anvidnda antikroppar som en
brygga mellan sig och andra cell-
typer, for att doda dem. Normalt
har denna mekanism att géra med
sddant som att bekdmpa ovilkomna
bakterier. P4 sjukhuset har vien
avdelning som analyserar trombo-
cytantikroppar. I samband med mitt
arbete dir borjade jag fundera pa om
NK-cellernas mekanism med anti-
kroppar som broar ocksé leder till
trombocytdodande vid autoimmuna
sjukdomar, som vid ITP.

Vad kan din forskning leda till?

- Vivet ganska lite om vad som
hiander ITP-patienter och varfor
immunsystemet attackerar trom-
bocyterna. Forskningen handlar

dirforiforsta hand om att fa ny
kunskap om hur immunsystemet
fungerar och hur det forstor trom-
bocyter vid ITP. Vi har inte nigon ny
terapiipipeline, meniframtiden dr
det mojligt att kunskapen kan bidra
till att utveckla metoder for att for-
hindra NK-cellernasinbindning

till trombocyterna. Det 4r ocksa av
stort grundimmunologiskt intresse
att tareda pa mer om hur NK-celler
dodar celler generellt, och att stu-
dera trombocyter dr mycket intres-
santidet sammanhanget. Det kan ge
oss nya insikter i hur immunsyste-
mets fungerar. Forlust av blodplattar
finns ocksé vid andra sjukdomar,
som till exempel vid SLE som dr en
autoimmun inflammationssjukdom.

Nar kommer de forsta resultaten
i forskningsprojektet?

- En del av resultaten fran prov-
rorsforsoken dr redan pa god vig,
och under néista ar hoppasjagatt vi
har kommit iging bra med de kli-
niska sammanstillningarna ocksi.e

Lisa Thorsén
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Forbundet Blodarsjuka i Sverige har nu valt sin styrelse for aren 2016-
2018. Monika Westerberg omvaldes som ordférande for ytterligare tva ar.

| Gvrigt bestar styrelsen bade av nya och gamla ledamoéter. Alla fick svara
pa vad som varit det basta med aret som gatt och om nagot ar mindre bra?
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1. Monika Westerberg
Ordférande

-Det som varit extra bra iralla

vara gemensamma aktiviteter
inom forbundet och att vi alla tar
chansen att ldra av varandra. Person-
ligen tycker jag att den internationella
ITP-traffeni England var en riktig
fulltraff.

-Jag kommer inte pd nagot som ar

9 mindre bra. Nagot jag diremot ser

fram emot dr den stora utbildnings-
helgen under Kristihimmelfirdshelgen
nista ar. Det var linge sedan alla
medlemmar, grupper och kommittéer
sdgs pa samma gang.

2. Nils Holmqvist
Vice ordférande
-Att forbundet var aktivt under
TLV-processen och att vi lyssnades
pa. Vilyckades fora fram vara asikter,
bland annat pekade vi pa betydelsen av
okad livskvalitet med mediciner som
man behover ta mer sillan.
-Engagemanget fran medlem-

C’? marna dr nodviandigt i en patient-
forening, liksom det drialla former av
ideell verksamhet. Det ar inte alltid l4tt
ivar tid nir det 4r s mycket annat som
kdmpar om uppméirksamheten.

3. Erik Gustafsson
Kassor
‘\/5 -Jag skulle vilja passa pa att sdga
vilket utméirkt jobb som den forra
kassoren Asa Hoévre Bjorck har gjort.
Det gor att det verkligen kinns tryggt
for mig att axla den héir rollen.
-Jag ar for ny i styrelsen for att
Q uttala mig om nagot som har
fungerat mindre bra.

Hittills har jag mest erfarenhet av
ungdomsverksamheten, men nu ser jag
fram emot att se alla delarna av verk-
samheten.

4. Eva Hertil
Sekreterare
-Nagot som ar vildigt positivt 4r
det goda arbetsklimatet inom
forbundet. Det kinns hogtitak och det
finns en genuin vilja till samarbete for
forbundets basta.
-Detsvaradrattnauttill alla
9 andra, som sjukvarden, skolan
och samhillet i 6vrigt, och beritta
om vir verksamhet. Jag skulle vilja
attalla visste vad blodarsjuka ar
for nagot.

5. Camilla Hertil Lindelow
Ledamot
-Om jagskalyfta fram nagot ar
det TLV-processen och pa det sitt
som vi blev delaktigaiarbetet. De
borjade lyssna pa vara synpunkter
och bjod in oss till fler moten. Det 4r en
bra grund infor framtiden.
-Jag skulle onska att vi blev &nnu
bredare och 4nnu mer drivande
som forbund. Att viblir innu mer
aktivaivart paverkansarbete och sjdlva
kan sittaagendan. Det engelska
“advocacy” dr ett bra ord for det.

"Personligen (ycker
jag ocksa att det
ar vildigt roligt att
vara tillbaka i
styrelsearbetet.”

6. Carl Fredrik Gustafsson
Ledamot
& -Det gemensamma motet med
styrelsen och ungdomskommittén
som vi genomforde i ar var vildigt
positivt. Ungdomarna ldrde sig mer om
forbundets arbete och styrelsen fick en
paminnelse om hur viktiga de unga ar.
-Jag skulle vilja arbeta Annu mer
él? internationellt. Nu finns det
planer pa ett gemensamt ungdomsmote
for de nordiska lianderna och hir ska
jag forsoka vara drivande. Det finns
bland annat medel att soka fran EHC.

7. Anders Molander
Suppleant

-TLV-processen var ndgot som

forbundet skotte mycket bra. Det
4r positivt att vi ska ha en stor gemen-
sam helg nésta ar for alla grupper och
medlemmar. Personligen tycker jag
ocksa attdet ar vildigt roligt att vara
tillbakaistyrelsearbetet.

-En betydande del av forbundets

9 verksamhet har genom aren

finansierats genom Arvfondsprojekt.
Ettdilemma med det 4r att en fraga
hamnar vildigt mycket i fokus, medan
andra kan glommas bort.

8. Mikael Valter
Suppleant
(\/5 —-Hur forbundet skotte processen
med TLV var bade bra och viktigt
for forbundet. Personligen tycker jag
det ar viktigt att vi engagerar oss
intressepolitiskt och dr med och driver
olika fragor.
-Jagvill engagera mig intressepo-
C(? litiskt i innu hogre utstrickning.
Attvaramediprocesser som TLV eller i
remissomgangar ger forbundet en
mojlighet att vara med och paverka
samhillet. ®
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Jan Astermark, Erik Berntorp och
Edvard Smith berattade om nya rén.

FOTO: HAKAN BJORCK
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Petter Hoglund far Aroseniusstipendiet
av Monika Westerberg.

Aroseniusdagen

Tre prolessorer

Anders Molander
passade pa att
stilla en fraga.

bjod pa sin kunskap

Dagen efter kongressen, sondagen 18 oktober, var det
dags for Aroseniusdagen. Har berattar Eva Hertil om tre
intressanta foredrag av tre professorer; Jan Astermark,
Erik Berntorp och Edvard Smith.

orst ut var professor Jan Aster-

mark, som gav en historisk

odyssé over behandlingen av

hemofili. Han tog bland annat
upp utmaningen med antikroppar. Ett
problem sarskilt vid hemofili A efter-
som faktor VIII 4r ett stort protein,
vilket gor att immunforsvaret lattare
bildar antikroppar. Faktor IX 4r mindre
och liknar mer andra proteiner i kKrop-
penochtriggar dirmed inte immun-
forsvaret i samma grad.

Professor Astermark berittade dven
om aktuell forskning och om nya like-
medel. Den stora fordelen dr att lake-
medlen kan ges mer sidllan och kan till-
foras under huden samt att medicinen
dven fungerar nir antikroppar har
utvecklats mot faktor VIII. Verknings-
mekanismen 4r dock inte helt utredd
och dnnu aterstar mycket forskning.

Aven nista talare, professor Erik
Berntorp, gav ett intressant och liv-
fullt foredrag om hur von Willebrands
sjukdom uppticktes och hur dagens
situation ser ut. Det dr komplicerat
att stdlla diagnosen von Willebrands

* GENSVAR NR 4/2018

sjukdom, eftersom diagnosen bygger
pa mingden von Willebrand-faktor
och/eller strukturfel hos faktorn. Pro-
fylaxbehandling vid von Willebrands
sjukdom dr mer komplicerad dn vid
hemofili och resultaten ar inte lika
entydiga.

Erik Berntorp betonade vikten av
att d&ven von Willebrands sjukdom
ingarihemofili-registret. Han menade
ocksi att det finns ett stort morkertal -
kanske idr det en folksjukdom?

Framtiden kommer troligen att
innebira bittre individualisering av
behandlingen, bittre register, battre
diagnostik samt en biattre medvetenhet
om von Willebrands sjukdom, bade
inom sjukvarden och hos allménheten

DET TREDJE FOREDRAGSHALLAREN profes-
sor Edward Smith berittade om gente-
rapi. Han borjade med etiken och drog
en absolut grins mellan kroppscel-

ler och konsceller. Forandring av
kroppsceller innebir att endast indivi-
dens gener foriandras - den fordndrade
genen drvs inte till ndsta generation.

Det kan ddremot ske om genterapin
innebir att konscellerna forandras - da
kan det forindrade arvsanlaget drvas
till ndsta generation och niasta och sa
vidare. Darfor behovs en absolut grins
mellan kroppsceller och konsceller.

EDVARD SMITH BESKREV ocksa hur en
genoverforing gar till. Han berittade
attdet forandrade anlaget kan hamna
patvastillen i milcellen- vid integra-
tion hamnar anlaget i cellens arvs-
massa och foljer med vid celldelning.
Om anlaget hamnar episomalt - utan-
for kromosomen - stannar den i cellen
och foljer inte med vid celldelningen.
Detta har betydelse om det handlar
om celler med snabb celldelning, till
exempel blodceller. Dar dr det viktigt
attden fordndrade malcellens arvs-
massa hamnar via integration - ini
kromosomen, da foljer den med vid
celldelning till nya celler. Det dr inte
lika viktigt med integration nar det
giller celler som inte delas lika ofta, till
exempel leverceller som vid hemofili.
Vid genterapi anviands tva olika
angreppssitt. Antingen REPAIR da
den felaktiga genen "repareras” eller
REPLACE - da den felaktiga genen
ersitts. Vid hemofili ir det REPLACE
- att ersitta den felaktiga genen - som
giller. Edvard Smith tog d&ven upp olika
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sitt att reparera arvsanlag och bertrde
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SAMTLIGA FORELASNINGAR VAR intres-
santa och engagerande och publiken
lyssnade koncentrerat. Foreldsarna fick
svara pa manga fragor! Det hela avslu-
tades med en paneldebatt - "Tre pro-
fessorer runt ett bord”, diar foreldsarna
hade ett mycket intressant samtal.

Nésta punkt pd programmet var en
foreldsning av arets Aroseniusstipen-
diat - professor Petter Hoglund som far
stipendiet pa 200 000 kronor. Rubriken
var: "Kan NK-celler bidra till trombo-
cytopenivid ITP?” Hans foreldsning
var mycket uppskattad och han lyck-
ades gora ett svart imne begripligt. Lis
ocksa en intervju med Petter Hoglund
pasidani2.e

Godochgivande
stamning pa
arets kongress

Arets kongress gick av stapeln pa Clarion
Hotell och Kongress i Malmo den 14 oktober.
Ett 80-tal medlemmar deltog. Var ordférande
Monika Westerberg blev omvald for ytter-
ligare tva ar.

onika Westerberg vilkomnade alla
och direfter vidtog en mingelstund
tillsammans med vara samarbets-
partners.

Innan lunch talade Katarina Steen Carlsson,
docent i hilsoekonomi vid Institutet for héilso-
och sjukvardsekonomi, IHE om *Utveckling av
nya likemedel: Vad ingar i kostnaden for nya
likemedel?”. Hon berittade att utvecklingen av
ett nytt likemedel ofta tar cirka 25 ar innan like-
medlet nar godkdnnande. Ansokningstiden for
patent ligger vanligen pa cirka 20 ar och darefter
giller patentskyddeti15 ar. Likemedels- och
biotekniksektorn 4r mycket forskningsintensiv
jamfort med andra industrisektorer, till exempel
forsvaret. Ur ett ekonomiskt perspektiv bedoms
om nyttan av varan - likemedlet eller tjinsten -
atminstone motsvarar kostnaden per patient.

I pengar. Hon berorde inte livskvalitetsfragor
for brukaren/patienten - ett viktigt perspektiv
for oss.

EFTER LUNCHEN BORJADE sd kongressen, som ar
forbundets hogsta beslutande organ.
Kongressen inleddes med en tyst minut for att
hedra vira medlemmar som gatt bort under aret.
Forbundets kassor Asa Hovre-Bjorck, vice
ordfoérande Hakan Bjorck samt suppleanterna
Patrick Thomenius och Jenny Karlsson hade
meddelat sin avgang ur styrelsen. Ordféranden
tackade dem alla for ett fortjanstfullt och vil
utfort arbete och kongressens uppskattning
var tydlig.

DISKUSSIONERNA FLOT i god anda och stimningen
var positiv. Ett av de beslut som togs av kongres-
sen var nedsatt medlemsavgift for pensionirer.
En god middag foljde pa avklarad kongress —
darefter samvaroigoda vinnerslag. @
Eva Hertil
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Bohusgarden aterigen
vard tor ma bra-dagarna

Idrekommittén atervinde

till Bohusgarden i Uddevalla

for 2018 Ars Ma bra-dagar.

Omkring 30 deltagare hilsa-
des vilkomna av Aldrekommittén som
stod for planeringen och genomfor-
andet. Manga gladdes at att dterigen fa

traffa vinner och bekanta och att under

en helg fa 6kad kunskap genom att fa
delasina erfarenheter med andra.

Doktor Fariba Baghaei Borzabadi
beridttande om de nya, langtidsver-
kande medicinerna som ar pa gang.
Det dr dels nya faktorpreparat som har
lingre verkningstid, dels alternativa
mediciner som inte bygger pa traditio-
nella faktorpreparat.

Senare fick gruppen ett arbetspass
med fysioterapeut Lena Bonander.
Fysisk traning av lederna med gummi-
band kombinerades med mindfulness,
meditation och mjukyoga.

SENARE UNDER HELGEN genomfordes en
workshop tillsammans med likeme-
delsbolaget Bayer dir vi diskuterade
fragor som ror dldre med blodarsjuka
och deras anhoriga. Bland annat togs
den viktiga fragan upp hur anhoriga

kan fa dnnu battre kunskap om sjuk-
domen och behandling. Manga av oss
dldre lever med betydande rorelse-
hinder och vara anhoriga spelar da
stor roll for den dagliga livsforingen. Vi
genomforde dessutom en fragestund
med mentometer dir svaren kommer
att ssmmanstéllas och presenteras
senare.

Under den soliga och klara hostefter-
middag dkte visedan pa en trevlig och
mycket uppskattad batutflykt med
M/S Byfjorden lings den vackra vist-
kusten. Senare pa kvillen stod Aldre-

Alla deltagare stéllde upp for
en gemensam gruppbild.

kommittén for underhallning i form av
musikquiz och andra aktiviteter.

Helgen avslutades pa sondagen med
filmvisning och bilder om blédarsjuka
genom historien. Efter en summe-
ring och utviardering skildes vi &t med
onskan om att ses igen nista ar.

For att kunna fortsitta Aldreverk-
samheten och ma bra-dagarna soker
vinu flera medlemmar som vill delta i
planeringen och inga i férbundets
Aldrekommitté. Om du vill vara med,
hor giarna av dig till kansliet. @

Text och foto: Anders Khullar

Dags for var
stora traff

Kristihimmelsfardshelgen 2019 valkomnar vi alla
medlemmar till en gemensam konferens. Ta chansen

Anmal

dig redan
nu!

redan nu och boka utbildningshelgen Ett férbund i rérelse.

All oavsett alder, diagnos ar vilkommen till helgen som kommer att vara fylld
med forelasningar och workshops. Programmet dr inte riktigt klart, men
vivill inspirera, motivera och ge ny kunskap inom vara &mnesomraden. En
sadan hir stor tréiff for alla dldrar och for alla olika diagnoser gor de mojligt
attlara kdnna varandra béttre och 6ka sammanhallningen inom férbundet. ®
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Datum: 29 maj -2 juni
(Kristihimmelsfards-
helgen)

Plats: Aronsborgs
Konferenshotell, Balsta
( mellan Uppsala och
Stockholm)

Kostnad: 1200 kronor
per vuxen, 600 kronor
per ungdom, 300 kro-
nor fér barn och under
3 ar deltar man gratis.
Anmalan: info@fbis.se



Tack {or gott
samarbete!

Ert engagemang och stod till

Forbundet Blodarsjuka i Sverige
betyder mycket for oss och
for vara medlemmar.

Ett stort tack for era
insatser under 2018
och med forhoppning
om fortsatt gott samarbete!

O B
A
BAYER

novo nordisk R f' NOVARTIS

: SO @
Pioneer in Rare Diseases

octapharma ¢Shire CSL Behring
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Deltagare fran
hela varlden
samlades f6r \-
ITP-métet.

L.ivskvalitet i fokus
pal'lTP-mote

ista helgenioktober varjagi

Chester, som ligger strax utan-

for Manchester for att delta i

ettinternationellt ITP-mote. Vi
startade vart internationella ndtverk
officiellt 2011. Men det hinde inte sa
mycket forran 2015 da Nancy Pott-
hast som arbetar som medieansvarig
for PDSA (USA:s ITP-férening) star-
tade var gemensamma internationella
hemsida globalitp.org.

Vihade ett stort internationellt
mote i England for tva ar sedan och nu
var det dags for ett andra mote med
manga delegater fran hela viarlden.
Det var bland annat deltagare fran
Danmark, Norge, Finland, England,
Indien, Italien, Nederlianderna, Brasi-
lien och USA. Det dr alltid intressant
att triffa personer fran olika linder
och hora om deras verksamheter och
erfarenheter.

VIFICK REDA pd mer om olika behand-
lingar, ny forskning och aktuella
behandlingar. Att lyssna till forelds-
ningar av specialister om behand-
lingar och fa mojlighet att stidllaalla
mojliga fragor dr valdigt givande.
Vifick ocksa en intressant forelisning
av en labbtekniker som beskrev hela
processen niar man méter trombo-
cytnivan.

20 « GENSVAR NR 4/2018

Det basta med denna helg var att
hora den erfarna ldkaren Paula Bol-
ton-Maggs och hennes erfarenheter
fran virden av ITP-patienter i Eng-
land. Hon menade att det 4r viktigt
med center for ITP-patienter, dir spe-
cialister som ser manga ITP-patienter
arbetar. Det dr viktigt att behandla
ITP sa att patienten far en bra livskva-
lité, inte stirra sig blind pa trombo-
cytvirdet, utan pa hur patienten mar.
Att patienter far hjalp dven psykiskt
nir det behovs, speciellt vid diagnos-
tillfallet. Det giller att anvinda de
behandlingsmojligheter som finns.
Det ska f4 kosta lite mer om det leder
till en 6kad livskvalité.

LAKARE MASTE OCKsA lyssna mer pa
patienterna, da lakare och patient ofta
ser helt olika pa hur jobbiga biverk-
ningarna avmedicinerna ar. Trots allt
ar det patienten som méste leva med
dem. Hon tryckte ocksa pa vikten av
ett nationellt register for att kunna
bedriva forskning pa resultatoch fa en
samlad bild 6ver hur sjukdomen ser ut
ilandet.

En alltigenom lyckad helg med
fokus pa samarbete och kunskaps-
utbyte. Det dr positivt att hora om all
forskning som pagarinom ITP. e

Monika Westerberg, ITP-kommittén

Det har galler for
medlemskapet

Medlem 200 kronor

En person med diagnos, eller
person som &ar narstaende till
person med diagnos, som lever i
ett ensamhushall.
Familjemedlemskap 300 kronor
Personer som &r skrivna pa
samma adress dar en av dem har
diagnos eller ar narstaende till
person med diagnos.
Pensiondarsmedlem 100 kronor
Person over 65 ar eller sjukpen-
sionar, som har en diagnos eller
ar narstaende till person med
diagnos.

Stédmedlem 250 kronor
Person som ej ar narstaende till
person med diagnos. Personer
inom héalsoprofession och lake-
medelsindustrin som ej heller
tillhoér ovanstaende kategorier.

Kongressen 2018 beslutade
enligt forslaget ovan. De nya
priserna galler fran den 1 januari
2019. De som har fyllt 65 ar
kommer med automatik att

fa den nya avgiften vid nésta
avisering. Kanner man att man
uppfyller kraven for att fa pen-
sionarspris enligt definitionen
meddelar man detta till kansliet
sa fort som mojligt. Garna via
e-post: info@fbis.se

Narstaende enligt socialstyrel-
sens definition. Med begreppet
narstaende brukar man i forsta
hand avse:

- make och maka

- sammanboende

- registrerad partner

- barn, foraldrar, syskon

- far- och morfoéraldrar

- makes barn
som inte
ar ens eget e v .
Ny [.4s mer!
socialstyrelsen.se/
organ-ochvavnads-

donation/
donationsutredning/
narstaende-
begreppet




Blodcasten

Lyssna pé sasong 2 av Blodcasten
—en podd om hur det ar att leva med blodarsjuka.

Du hittar den via FBIS hemsida fbis.se,
blodcasten.podbean.com
eller pa iTunes.

Ett samarbete mellan Férbundet Blédarsjuka i Sverige och Pfizer.

Pfizer 191 90 Sollentuna
Tel 08-550 520 00 % K
www.pfizer.se “Bl6garsi¢®
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Till minne
av GOsta

ag minns inte nir jag traffade Gosta forsta gdngen, men vi
fann varandra och har varit vinner under manga ar. Var
forsta gemensamma ndmnare var var blodarsjuka men det
kom att bli mer 4n sa.

Gosta var aktiviforbundet redan pa attiotalet. Han var med och
startade vistra regionférening, dar han dessutom var ordférande
under minga ar. Han blev ocksa invald i forbundsstyrelsen, bade
som styrelseledamot och som vice ordférande i den styrelse som
leddes av Raul Bolinder.

Senare kom Gosta dven attingd i den styrelse som jag hade for-
troendet att leda. Under de senaste tjugo aren var Gosta en del av
férbundets Aldrekommitte. Fragor rorande 4dldre och hur man
kommunicerar med varden var viktiga fragor som Gosta drev.

GOsTA VAR EN foreningsménniska, han var engagerad i den lokala

hyresgistforeningen. Han och Wera arrangerade lokala filmvis-

ningar och grillaftnarisitt bostadsomrade. Gosta var en ofta anli-

tad datareparator for allai bostadsomradet och drev under en tid

en egen firma. Han hade arbetat pa Chalmers tekniska hogskola i

Goteborg, det var kanske dir hans intresse for datorer borjade.
Gosta hade ocksa en stor kirlek till havet.

JAG HAR ETT MINNE frdn en tidig junimorgon, da Gosta och jag gav
oss ut for att fiska makrill, redan klockan fyra pA morgonen.
Det var en sdidan diar morgon som man kan uppleva en tidig for-
sommardag, helt stilla pa havet.

Vihorde hur manniskor talade fran andra batar som lag flera
hundra meter fran oss. Nar vi atervinde klockan atta s hade Wera
dukat upp frukost utanfor deras lilla sjobod, ett underbart minne.

Om vi fick ndgon fisk? Det 4r en annan historia.

Jag har forlorat en ndra vin. Forbundet har forlorat en eldsjil
och trotjdnare. ®

Véinnen Benny Asberg
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Moéte for hivpositiva
och deras partners

Q PN Ett forbund i Rorelse
")‘0 -1]] a’] utbildningsdagar
2 JLRN0NRN £5r alla aldrar

Juli Sommarlagret

aug

Medlemmar viarda
att uppmarksammas

Arets medlem har gjort en insats for
forbundet. Hittills har Gunilla Jarehult
och Kvinnokommittén uppméirksammats.

2017 Gunilla Jarehult

Har under manga ar engagerat arbetat
med olika delar av forbundets verksamhet
och bland annat suttit i féorbundsstyrel-
sen. Hon 4r alltid beredd att hjalpa till och
kommer ofta med goda idéer och rad.

2016 Kvinnokommittén

Genom triaget arbete medverkat till att
forbundets projekt om flickor/kvinnor
och blodarsjuka genomforts med bravur. @

Uppdatera
cra uppgiflter!

Kom ih&g att kontrollera era
uppgifter pa medlemssidorna. Da
kan vi skicka mejl istallet for
brev och spara in portokostnader.
Anvand inlogg fran kansliet.
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LEANDRO KUSTER
Leandro lives in Switzerland
and has haemophilia A

Vi onskar alla
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Tidningen Gensvar ar Férbundet Blédarsjukas tidning och kommer ut med fyra nummer
per ar. Gensvar innehaller bade spannande reportage och artiklar om ny forskning.
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Returadress:

Foérbundet Blodarsjuka i Sverige
Barnhusgatan 20

11123 Stockholm

'
Aroseljiusfonden a ll

Hjalp oss gora skillnad!

Blodarsjuka var i praktiken en dodsdom bara for nagra decennier sedan.
| dag kan personer med blddarsjuka leva nastan som alla andra, tack vare forskningen.

Ditt stod kan bidra till nya genombrott!
Swisha en gava pa 90195 55.

For att stimulera forskningen och sprida
kunskap har Forbundet Blodarsjuka i Sverige Qo
tagit initiativet till Aroseniusfonden. konTo

SVENSK
INSAMLINGS
KONTROLL




