De blodarsjukas dag 17 april

— Sverige varldsledande inom behandling

Lérdagen den 17 april uppmérksammas de blédarsjukas dag 6ver hela vérlden. Syftet ar att
sprida kunskap kring de tusentals personer som runt om i vérlden lider av sjukdomen. Cirka
sjuttiofem procent av dessa har ingen tillgang till behandling, vilket leder till att de ofta inte
uppndr vuxen alder. Sverige dr sedan lang tid ett féregangsland inom behandling av
blédarsjuka.

World Hemophilia Day instiftades 1990 av World Federation of Hemophilia, som ar de
blédarsjukas internationella organisation. Dagen har givit de blédarsjuka en méjlighet att
skapa uppmarksamhet och beratta om det stora behov av battre vard som finns i manga
delar av varlden. Las mer pa www.wfh.org.

Sverige ar i manga hanseenden ett féregangsland vad det galler behandling av blédarsjuka.

Har i Sverige behandlas patienter férebyggande med injektioner av koncentrat av den faktor i
blodet som saknas och som annars gor att det kan koagulera. Tack vare denna profylaktiska
behandling ligger medellivslangden for blddarsjuka i Sverige idag néra normalbefolkningens.

- Sverige har ldnge varit vdrldsledande inom behandling av blédarsjuka och svenska
forskare var pa 50-talet forst i varlden med att ta fram faktorkoncentrat fér behandling av
svar blédarsjuka. Idag finns mycket férfinade preparat fér behandling tack vare
genforskning och i Sverige har vi lang erfarenhet av att ge dessa pa regelbunden basis,
sager Sam Schulman, dverlakare vid koagulationsmottagningen, Centrum fér Hematologi,
Karolinska Sjukhuset. Tyvdrr ar situationen inte lika tillfredsstéllande i andra ldnder,
eftersom majoriteten av vdrldens blddarsjuka far helt otillrdcklig eller ingen behandling
alls, tillagger dr Schulman, som &ven ar styrelsemedlem i World Federation of Hemophilia.

— Det &r oerhért viktigt att blédarsjuka personer har tillgang till god behandling.
Under 60-talet var behandlingen primitiv ocksa i Sverige. Fick man en stérre
blédning var blodplasma det enda som fanns att tillga. Férebyggande behandling
var det férstas inte tal om. En ledblddning innebar svar smérta och langvarigt
sdngldge. For dagens unga blbdarsjuka &r det alldeles sjélvklart att ga i skola,
idrotta och resa — det hade varit otdnkbart fér nagra decennier sedan, sager
Benny Asberg, ordférande i Férbundet Bldédarsjuka.

Fakta
— | Sverige finns det idag cirka 800 personer som lider av blédarsjuka. Varje ar diagnostiseras ett tiotal
patienter i Sverige med svarare former av blédarsjuka.

- Blddarsjuka innebar mer eller mindre uttalad benagenhet att fa blédningar. Hemofili och von Willebrands
sjukdom ar de mest k&nda formerna av blédarsjuka. Hemofili r till cirka halften kdnsbundet nedérvt och
sjukdomen drabbar nastan uteslutande pojkar. Hemofili finns i tre former; svar, moderat och mild. Von
Willebrands sjukdom finns sannolikt hos upp till en procent av befolkningen och kan innebéra att till
exempel ha besvarlig mens eller att 14tt bléda nasblod. Ofta vet man inte att sjukdomen géar att behandla.
Férutom den milda formen av von Willebrands sjukdom finns ocksa en svar form som endast 50
personer i Sverige har. Deras besvar ar allvarliga och liknar hemofili. Von Willebrands sjukdom drabbar
kvinnor och mén lika, men symptomen varierar.

-~ Diagnosen stélls ofta redan under férsta levnadsaret vid svar blédarsjuka - det ar da inte ovanligt att
foraldrarna férst misstankts fér att ha misshandlat sina barn eftersom man har kommit in till sjukhus pa
grund av barnets stora blamarken.



— Forbundet Blédarsjuka har cirka 1400 medlemmar, varav merparten ar blédarsjuka. Férbundets
viktigaste uppgift &r att verka fér god vard och behandling av blédarsjuka. Verksamheten fér barn, unga
och aldre ar omfattande. Férbundet stimulerar forskning och sprider kunskap om Sjukdomen.
Aroseniusfonden ar férbundets forskningsfond. L&s mer om férbundet pa www.fbis.se.

Fér ytterligare information kontakta:
e  Ordférande Benny Asberg, telefon 040-42 00 82, mobil 0708-43 95 45
e Ombudsman Eva Sarman, Férbundet Blédarsjuka i Sverige, telefon 08-546 40 511, mobil 070-432 67 68
e Sam Schulman - dverlékare vid koagulationsmottagningen, Centrum fér Hematologi,
Karolinska Sjukhuset, telefon, 08-517 722 80, mobil: 070-495 56 84



