Att leva med
Talassemi
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En informationsbroschyr for
patienter och anhoriga.
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Vad ar talassemi?

Talassemi ar en genetisk blodsjukdom och ar en av
varldens vanligaste genetiska sjukdomar. Hos en person
som har talassemi bildas proteinet hemoglobin (Hb) pa
ett felaktigt satt. Hemoglobin ger de réda blodkropparna
dess farg och transporterar syre till kroppens olika organ
och vavnader. Den felaktiga mutationen (forandring i
DNA) i hemoglobinet leder till nedsatt funktion av
syretransport, kortare livslangd for blodkropparna och
brist pa hemoglobin, som i sin tur leder till blodbrist
(anemi). Da sjukdomen har en genetisk grund, finns det
idag inget botemedel. Daremot finns flera olika
behandlingsformer for att lindra symptomen, fran
kosttillskott for att behandla lindrig talassemi till operation
for den mer allvarliga formen. Sjukdomen delas in i alfa-
och betatalassemi, beroende pa vilken del av
hemoglobinet som har muterat.
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Hemoglobin kan se olika ut hos olika individer men bestar
vanligtvis av tva olika typer av proteinkedjor, beta (3) och
alfa (a). Hur mycket av dessa tva proteinkedjor som
produceras beror pa en persons arvsanlag. Den vanliga
formen av hemoglobin bestar av tva beta-gener (3a/Ba),
en fran varje biologisk fordlder och tva par alfa-gener (aa/
aaq), ocksa dem ifran var biologisk foralder. Vid talassemi
ar dessa gener paverkade och sjukdomen delas in i alfa-
eller betatalassemi beroende av vilken av dessa kedjor
och gener som ar paverkade. Alfa- och betatalassemi kan i
sin tur delas upp i ytterligare underkategorier. Alfa-
talassemi forekommer framfor allt hos manniskor fran
Sydostasien medan beta-talassemi ar vanligast i
Medelhavsomradet, norra Afrika, Mellandstern, Indien och
Sydostasien.



Talassemi ar fortfarande sallsynt i Sverige men har blivit
allt vanligare i och med den ¢kade invandringen fran
omraden dar sjukdomen férekommer mer frekvent.
Landerna kring Medelhavsomradet, norra Afrika, Indien,
Mellanostern och Sydostasien ar samtliga exempel pa
regioner dar sjukdomen ar vanligare. Att sjukdomen
framst finns i dessa lander har en evolutionar forklaring,
det vill saga att DNA har forandrats for att 6ka chansen
for personen att dverleva. Mutationen av hemoglobinet i
de roda blodkropparna ger 6kad chans att dverleva
malaria, eftersom parasiten inte faster pa dessa “felaktiga”
blodkroppar och sprids pa sa satt inte i kroppen.

Den kunskap som finns for att kunna skéta om sig sjalv
och den kroniska sjukdom man som drabbad lever med
ar knapphandig. Detta dels beroende pé det stigma som
existerar, men aven pa grund av en mycket lag
kunskapsniva kring ovanliga kroniska blodsjukdomar
inom sjukvarden i Sverige idag. Nagot som i sin tur leder
till att manga patienter i malgruppen inte langre soker sig
till varden pa grund av att de helt enkelt inte kdnner att
de far ndgon hjalp. Samt for att de i manga fall, helt
felaktigt, misstas for missbrukare i jakt pa smartstillande
preparat.



Alfatalassemi

Alfatalassemi orsakas av forandringar i alfaproteinkedjan.
Da alfaproteinkedjan finns i tva gener pa varje kromosom,
det vill saga i fyra olika gener, finns sjukdomen i fyra olika
varianter. Fyra gener ar involverade i framstallningen av
alfa-hemoglobinkedjan och man far tva fran var och en av
sina biologiska foraldrar. Om man arver:

e En muterad gen: man far inga tecken eller symptom
pa talassemi. Daremot &r man en barare av
sjukdomen och kan fora den vidare till sina barn.

e Tva muterade gener: symptomen pa talassemi
kommer att vara milda. | denna version av
alfatalassemi ar tva av alfakedjorna paverkade av
genforandringar.

e Tre muterade gener: symptomen kommer att vara
mattliga till svara. Denna form av alfatalassemi kallas
for Hemoglobin-H-sjukdom.

e Fyra muterade gener: denna typ av alfatalassemi

kallas for alfatalassemi major. Att arva fyra muterade
gener ar sallsynt och resulterar vanligtvis i dodfodsel.
Spadbarn som fods med detta tillstand dor ofta strax
efter fodseln eller behdver livslang transfusionsterapi.
| sallsynta fall kan barn som ar fédda med detta
tillstand behandlas med transfusioner och
stamcellstransplantation.




Vid alfatalassemi har de flesta en anemi (blodbrist) som
inte utgdr nagot hinder i vardagen och ingen regelbunden
behandling med blodtransfusioner behovs. Daremot kan
infektioner gora att blodvardet sjunker kraftigt vilket kan
behova behandlas med tillfalliga blodtransfusioner.
Personer som har alfatalassemi kan behova tillskott av
folsyra for att kompensera eventuell folsyrebrist som kan
uppsta. Om man har en svarare form av alfa-talassemi
(nar man arvt tre eller fyra muterade gener), behandlas
man med regelbundna blodtransfusioner och behandling
med lakemedel som binder jarnoverskott, dessa kallas for
kelerare. En del personer kan aven behdva behandling
med stamcellstransplantation.




Betatalassemi

Tva gener ar involverade i framstallningen av
betahemoglobinkedjan och man far en av vardera
biologisk foraldrer. Om man arver:

e En muterad gen: ger milda tecken och symtom. Detta
tillstand kallas talassemi minor.

e Tva muterade gener: ger mattliga till svara tecken och
symtom. Detta tillstand kallas talassemi major.

Spadbarn fédda med tva defekta beta-hemogolobingener
ar vanligtvis friska vid foédseln men utvecklar tecken och
symtom under de tva forsta aren av livet.




Hemoglobin-H-sjukdom

En person som har Hemoglobi-H-sjukdom har medelsvar
till svar anemi. Denna anemi ger symtom som trétthet
och blekhet men behover inte innebdra nagon storre
paverkan pa det dagliga livet. | perioder kan personer
med Hemoglobin-H-sjukdom behdva blodtransfusioner.
En del kan aven behova regelbundna transfusioner och
det kan aven bli aktuellt med sa kallad hematopoetisk
stamcellstransplantation. Andra symtom pa Hemoglobin-
H-sjukdom innefattar:

e Gulsot

e Gallsten

e FoOrstoring av lever och mjalte
e Brist pa folsyra

e Bensar

e [nfektionskanslighet



Betatalassemi minor

Betatalassemi minor innebdr att endast en av de tva
genuppsattningarna som finns hos varje manniska ar
muterad med talassemi. Daremot har alla roda
blodkroppar en defekt b-globin-gen men det medfor
endast en lindrig skada pa hemoglobinet, och darmed
ocksa fa symtom.

Lindrig blodbrist (anemi) ar det vanligaste symtomet
personer med betatalassemi minor, och denna blodbrist

behdver oftast inte behandlas.

Betatalassemi intermedia

Vid betatalassemi intermedia ar blodbristen mattligt
uttalad och koncentrationen av hemoglobin brukar halla
sig dver 70 g/L. Pa grund av detta brukar regelbundna
blodtransfusioner inte behdvas. Personer som har
blodbrist &kar upptaget av jarn fran tarmen och detta kan
leda till ett jarndverskott som kan leda till komplikationer
sasom hjartsvikt och hormonbrist. Det ar ocksa vanligt
forekommande att personer med betatalassemi
intermedia har forstorad lever och mjalte. Uppfoljning av
tillvéxt, hjartpaverkan och skelettutveckling avgor hur
stort behovet ar av regelbundna blodtransfusioner ar.



Betatalassemi major

Betatalassemi major ar en allvarligare variant av
sjukdomen, dar bada uppsattningarna gener ar
muterade. De roda blodkropparna har en allvarligare
defekt och orsakar darmed storre skada pa
hemoglobinet. Vid betatalassemi major visar sig
symtomen oftast under de forsta levnadsaren. Med
regelbundna blodtransfusioner av réda blodkroppar gar
det att undvika manga av de symtom som uppstar vid
anemi. Daremot ger blodtransfusionerna ett dverskott av
jarn som kroppen inte kan tillgodogora sig, vilket istallet
leder till skador pé olika organ.

Vid betatalassemi major ar tidig diagnos valdigt viktig for
att kunna forhindra den tillvaxthamning,
infektionskanslighet och skelettskorhet som annars
uppkommer redan under de forsta levnadsaren. Ett barn
som fatt diagnosen talassemi bor kontrollera sitt
hemoglobinvarde ofta eftersom det ibland kan vara svart
att skilja pa betatalassemi major och betatalassemi
intermedia.



Vanliga symtom vid betatalassemi

Ofta ses symtom innan 2 ars alder i form av:

e Blekhet

e | attirritabilitet

e Avsaknad av aptit

e Hammad motorisk och kognitiv utveckling
e Skelettskorhet

e Gulsot

e Tillvaxthamning

e Besvarande forstoring av lever och mjalte

Med regelbundna transfusioner av réda blodkroppar gar
det att undvika de flesta av symtomen som orsakas av
anemi. Men transfusionerna ger istéllet ett Gverskott pa
jarn som kroppen inte kan tillgodogdra sig. Om man inte
far behandling for att reglera sitt jarnoverskott utvecklas
ofta hjartsvikt och andra komplikationer.



De hormonutsdndrande kortlarna paverkas ocksa av
jarnoverskottet vilket i sin tur kan leda till diabetes,
forsamrad funktion av skdldkorteln, brist pa
tillvaxthormon och férsenad pubertet. Produktionen av
biskoldkortlarnas parathormon kan ocksa bli nedsatt vilket
gor att koncentrationen av kalk i blodet minskar vilket kan
orsaka muskelkramper.

Vuxna med betatalassemi major lever med kronisk
blodbrist pa grund av blodkropparnas korta livslangd.
Blodbristen och blodkropparnas forsamrade transport av
syre leder till ett flertal symtom och komplikationer i form
av:

e Trotthet

e Hjartsvikt

e Benskorhet

e Forstorad lever, mjalte och bukspottkortel
e Gulsot

e Hammad vaxt

e Ddlig aptit

e Undernaring

e Okad infektionskanslighet



Komplikationer orsakade till
foljd av talassemi

Leversjukdom

Virushepatit eller sekundar hemokromatos (forhéjd
upptagning av jarn) kan orsaka leverskada. Vid
konstaterad leverskada bor behandling mot
bakomliggande orsak intensifieras och monitorering av
kroppens leverfunktion och eventuella foljdsjukdomar
maste ske kontinuerligt. Hepatit A- och B-vaccination
rekommenderas, och det ar ocksa bra att man kollar upp
om man har hepatit C, och upprepar att testa sig for detta.

Gallstenar

Patienter med betatalassemi major har en 6kad forekomst
av gallstenar. Gallbldsan tas ofta bort om man upptacker
gallstenar vid en splenektomi.

Endokrina (hormonella) och skeletala bekymmer

Normal tillvéxt och utveckling kan astadkommas genom
att halla ett hemoglobinvarde dver 90-100 g/L. Trots detta
kan pubertal tillvaxt och kdnsmognad paverkas pa grund
av hormonell paverkan till foljd av sekundar
hemokromatos (férhojd upptagning av jarn).



Extramedullar blodbildning (bildning av blodceller
utanfor benmargen)

En dramatisk skillnad jamfort med andra kroniska
anemier ar att personer med talassemi har en
benagenhet att utveckla extramedullar blodbildning, som
innebar att blodceller bildas utanfor benmargen. Dessa
forandringar kan trycka pa omgivande vavnad och leda till
smarta och nervpaverkan. For att minska blodbildningen
kan man behandlas med exempelvis intensifierade
blodtransfusioner, hydroxiurea eller med lokal
radioterapi.

Smarta

Led- och skelettsmarta ar vanligt om man har talassemi.
Det kan dock vara bra att utesluta att smartan inte
kommer fran en reumatologisk sjukdom, smarta fran
okad jarnupptagningsférmanga och/eller
lakemedelsassocierad smarta till foljd av kelatbehandling.


https://www.internetmedicin.se/stat.aspx?jid=45&s1=hydroxiurea&t=s&pageid=5893

Graviditetsonskan, fertilitet och
graviditetsrelaterade fragor

Vid talassemi kan fertiliteten kan vara nedsatt och bor i sa
fall handlaggas i samrad med ett IVF-center. Kvinnor med
betatalassemi major som énskar bli gravida bor noga
screenas for organkomplikationer och behandlingen bor
anpassas innan konstaterad graviditet. Graviditet bor
handlaggas multidisciplinart i samrad med
specialistmodravarden.

Splenomegali/hypersplenism

Den kraftiga hemolysen (att de roda blodkropparna
spricker) vid talassemi major kan leda till en gradvis
Overaktivitet (hypersplenism) och tillvaxt av mjalten
(splenomegali). Efter inledandet av blodtransfusioner kan
splenomegali bromsas. Det finns patienter som utvecklar
hypersplenism utan splenomegali. Vanligt symtom vid
splenomegali ar ett milt obehag under vanster
revbensbage. Vid hypersplenism noteras sjunkande
blodplattar och vita blodkroppar. Detta kan innebara att
patientens behov av blodtransfusioner kan 6ka liksom
infektionsrisken och risken for blédningar.



Blodproppar

Patienter med talassemi major, i synnerhet -talassemi,
har en 6kad risk for blodproppar. Denna risk okar
flerfaldigt om mjalten avlagsnats. Okade
blodtransfusioner har visat sig minska risken for proppar
och ibland reducera behovet av att operera bort mjalten
som kan vara nodvandigt vid splenomegali. Aven
acetylsalicylsyra och eventuellt hydroxiurea kan ha effekt
mot proppbildning.

Infektioner

Bakteriella komplikationer ar en stor orsak till sjukdom
och dodsfall hos talassemipatienter. Riskdkningen anses
bero pa faktorer som bland annat avlidgsnandet av
mjalten och ett okat jarnupptag. Antibiotikaprofylax kan
erbjudas under ndgra ar efter att mjalten avldgsnats hos
barn och regelbunden vaccination mot influensa och
pneumokocker rekommenderas.


https://www.internetmedicin.se/stat.aspx?jid=45&s1=acetylsalicylsyra&t=s&pageid=5893
https://www.internetmedicin.se/stat.aspx?jid=45&s1=hydroxiurea&t=s&pageid=5893

Behandling

Kontinuerliga blodtransfusioner
Stamcellstransplantation

Kosttillskott

Mediciner

Eventuellt operera bort gallbldsan och/eller mjalten

Blodtransfusion och jarnbindande behandling

Att leva med kronisk blodbrist kan ge allvarliga skador pa
de inre organen. Darfor ar det viktigt for
talassemipatienter som har blodbrist att fa behandling i
form av blodtransfusioner. Vissa behdéver fa blod sa ofta
som varannan vecka for att halla hemaglobinnivan uppe.
Barn med talassemi som far tillgdng till bra vard med
regelbundna blodtransfusioner vaxer bra och kan fa ett
normalt liv. En annan livsviktig behandling ar jarnbindande
behandling, eftersom kroppen under sjukdomen utvecklar
en Gverdriven upptagning av jarn i mag - tarmsystemet pa
grund av blodbristen. | och med de kontinuerliga
blodtransfusionerna far kroppen ett éverskott av jarn, och
det ar da viktigt for leverns, mjaltens och bukspottkortelns
halsa att genomga jarnbindande behandling. Patienter
som far regelbunden jarnbindande behandling maste
ocksa foljas noggrant med regelbundna blodprover samt
andra tester sdasom magnetrontgen och ultraljud for att
kunna upptdcka eventuella organskador i ett tidigt skede.



Stamcellstransplantation

Den enda i nulaget botande behandlingen mot talassemi
ar blodstamcellstransplantation. Den talassemisjuka
personens blodstamceller producerar felaktiga blodceller.
Efter en stamcellstransplantation producerar de nya
stamcellerna friska blodceller. Nar det galler talassemi tas
stamcellerna fran en annan person. For att en
transplantation ska genomféras maste vavnadstypen hos
mottagare och donator vara sa lika som mojligt. Vad man
har for vdvnadstyp beror pé ett protein i vadvnaden som
heter HLA, och det finns valdigt manga olika vavnadstyper.
Anledningen till att givare och mottagare ska vara sa lika
som mojligt ar for att mottagarens egna HLA kanner igen
inkraktare och borjar da attackera de frammande cellerna.

De méanga olika typerna av HLA gor att det ofta ar valdigt
svart att hitta en matchande donator for transplantation.
Biologiska helsyskon har 25% chans att matcha varandra,
da de arver sina gener fran tva foraldrar som vardera har
tva genuppsattningar och det da finns fyra majliga
kombinationer av genuppsattningar.



Tobiasregistret

Det svenska registret for stamceller heter Tobiasregistret.
Genom Tobiasregistret matchas patienten bademot
personer i det svenska registret men dven mot personer |
andra landers register. Ju fler perser som registrerar sig
som donatorer desto storre ar chaonensen att patienter |
behov av transplantation kan hitta en match. Personer
med talassemi i Sverige har ofta svart att hitta en
matchande donator eftersom att deras ursprung skiljer sig
fran majoriteten av svenska befolkningen. Det ar lattare
att matcha HLA-typ nar personerna har liknande
ursprung, vilket gor att manga talassemipatienter vantar i
aratal och ibland férgaves pa en donator. Detta beror inte
pa att det finns farre personer med liknande ursprung;
det beror pa att det finns manga férdomar och myter om
vem som far vara med i registret. En del tror att de inte far
vara donatorer for att de inte ar fodda i Sverige, och vissa
nas inte av informationen att de kan bli donatorer pa
grund av sprakliga, kulturella eller samhallsmassiga
skillnader och barriarer.



Nationella rekommendationer

Varen 2019 tog en nationell arbetsgrupp, pa uppdrag av
Svensk Forening for Hematologi, fram nationella
rekommendationer for patienter berdrda av talassemi.
KBS och Blodcancerférbundets forhoppning ar att dessa
rekommendationer ska bidra till att minska den ojamlikhet
som flera talassemipatienter méter inom varden, samt pa
sikt bidra till att optimera och harmonisera olika aspekter
av behandling, for att pa sa vis forebygga de
|angtidskomplikationer som ar vanliga

hos personer drabbade av talassemi.
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Vanliga fragor

Vad ar de vanligaste symtomen pa talassemi?

Nagra av de vanligaste symptomen pa talassemi ar:
e Trotthet
e Svaghet
e Dalig kondition
e Blodbrist
e Blek eller gulaktig hudton
e [Angsam tillvaxt
e [nfektionskanslighet

Hur vet jag om jag har talassemi?

Talassemi ar en arftlig sjukdom som Gverfors fran
biologiska foraldrar till barn. Darfor ar det stor risk att om
en eller bada biologiska foraldrarna har talassemi, att
aven barnet far sjukdomen. Talassemi upptacks oftast i
samband med ett blodprov. De roda blodkropparna hos
personer med talassemi ar mindre och blekare an hos
andra och blodvardet kan vara nagot lagre an normalt.
Talassemi kan forvaxlas med jarnbrist som ocksa kan ge
sma och bleka réda blodkroppar. Jarnbrist kan dock latt
uteslutas med ett annat blodprov. For att bekrafta
diagnosen talassemi gors en DNA analys av
hemoglobingenerna vilket ger en saker diagnos.



Vad ar orsaken till talassemi?

Orsaken till talassemi ar en arftlig skada i de gener som
styr tillverkningen av hemoglobin. Hemoglobin ger blodet
dess roda farg, och ar ett amne som ar nddvandigt for att
transportera syre via blodet ut till kroppens alla vavnader
och organ. Den arftliga skadan gor att det hemoglobin
som bildas blir felaktigt vilket ger en brist pd friskt
hemoglobin, som i sin tur leder till anemi (blodbrist).

Vart ska jag vanda mig om jag tror att
jag har talassemi?

Om du har talassemi ar det viktigt att f& bra och ratt vard.
Vand dig i forsta hand till primarvarden eller din
vardcentral.

Hur behandlas talassemi?

Vid milda symtom kravs sallan behandling. De former av
talassemi som ger mattliga eller svara symtom behover
ofta behandling i form av:
e Regelbundna blodtransfusioner
e | dkemedel som binder dverskott av jarn, sa kallade
kelerare
e Stamcellstransplantation



Finns det i dagsldget nagot botemedel
mot talassemi?

For de flesta finns det ingen behandling som kan bota
talassemi. Vid allvarlig talassemi ar det darfor helt
nodvandigt med frekventa, regelbundna
blodtransfusioner. Stamcellstransplantation ar den enda
behandlingen som kan gora patienten frisk, men denna
behandling ar begransad pa grund av risker och
komplikationer i samband med transplantationen och
brist pa donatorer med ratt uppsattning gener.

Vad kan jag gora sjalv?

Vid talassemi kan du sjalv hjalpa till att halla sjukdomen i
schack. Har &r ndgra saker du kan gora:

e Undvik extra jarn. Ta inte vitamintillskott och
produkter som ger ett tillskott av jarn.

e |vissa fall kan det vara bra att ta tillskott av folsyra for
att hjalpa kroppen tillverka nya roda blodkroppar.
Fraga din lakare om rad.

e Aten halsosam och varierad kost.

e Undvik infektioner genom att tvatta handerna
noggrant nar du varit ute och att undvika att traffa
personer med symtom pa infektioner.

e Overvag vaccination mot lunginflammation och
influensa. Fraga din lakare om rad.


http://doktor.se/fakta-rad/infektion/
http://doktor.se/fakta-rad/lunginflammation/
http://doktor.se/fakta-rad/influensa/

Forskning

Forskningen kring talassemi ar nara forknippad med
grundlaggande molekylarbiologisk forskning. Det arbetas
med att kartldgga de mekanismer som gor att olika
hemoglobingener utvecklas under fosterlivet respektive
senare under livet. Detta syftar ytterst till att forsoka oka
produktionen av HbF (fosterhemaglobin) hos personer
med betatalassemi, vilket man vet lindrar symtomen. Det
pagar ocksa forsok med att fa fram battre lakemedel i
tablettform som kan 6ka jarnutséndringen. Det pagar en
kontinuerlig utveckling av metodiken vid transplantation
med blodstamceller, vilket gor att man i framtiden troligen
kommer att kunna hitta donatorer till fler patienter och att
proceduren blir sdkrare med farre biverkningar.

Genterapi ar ett framvaxande botemedel mot talassemi,
men befinner sig fortfarande i ett experimentellt stadium.
| och med att genterapi inte ar beroende av en
utomstaende blodstamcellsgivare utan istallet fokuserar
pa att behandla patientens egna celler, innebar detta att
manga fler patienter kan komma att behandlas mot
talassemi.



Stod for er som ar berorda

Sallsynta diagnoser

Riksférbundet Sallsynta diagnoser verkar for manniskor
som lever med séllsynta diagnoser. Du kan na dem pa
0727 228 834, eller pa info@sallsyntadiagnoser.se. Du kan
aven besoka deras hemsida: www.sallsyntadiagnoser.se

Patientféreningen Kronisk Blodsjukdom (KBS)

KBS ar en patientforening som foretrader patienter och
andra berdrda med diagnoserna sicklecellanemi och
talassemi. Foreningen har funnits sedan 2016 och har
genomfort medlemsaktiviteter, forelasningar for
vardpersonal och driver sedan januari 2020 projektet “Du
ar inte ensam...” tillsammans med Blodcancerforbundet.
Projektet Du ar inte ensam..., syftar till att visa att de som
drabbats av sicklecellanemi eller talassemi inte ar
ensamma i sin situation, samt att minska stigmatiseringen
och oka kunskapen kring dessa sjukdomar. Du kan lasa
mer om projektet langre bak i denna borschyr.


mailto:info@sallsyntadiagnoser.se
http://www.sallsyntadiagnoser.se/

Thalassemia International Federation

Detta ar en internationell intresseorganisation som
arbetar for lika tillgang till kvalitetssakrad vard for alla
personer med talassemi och andra hemoglobinrelaterade
sjukdomar runt om i varlden. Deras hemsida ar
www.thalassemia.org.

Orpha.net

Databasen Orphanet samlar information kring ovanliga
sjukdomar, som exempelvis talassemi fran olika
intresseorganisationer, framst i Europa. www.orpha.net

Grupper pa sociala medier

FOr manga sallsynta halsotillstand finns det grupper i
sociala medier dar man kan kommunicera med andra
som har samma diagnos och med foraldrar och andra
narstaende till personer med sjukdomen. KBS har en
egen facebookgrupp som du hittar om du soker pa
Kronsik Blodsjukdom - KBS.


http://www.thalassemia.org/
http://www.orpha.net/

Projektet “Du ar inte ensam...” av patientforeningen
Kronisk Blodsjukdom (KBS)

Namnet pa detta projekt, Du ar inte ensam...,
kommunicerar ett av syftena med satsningen: att visa att
de som drabbats av sicklecellanemi eller talassemi inte ar
ensamma i sin situation. Att det finns andra som géar
igenom samma sak, vet hur det ar och bryr sig. Att kanna
att det ar OK att vara drabbad ar sarskilt viktigt for just
dessa tva sjukdomar for att minska stigmat kring dessa, da
det finns en tanke om att det ar "fult” att vara drabbad av
allvarlig blodsjukdom. Detta kan i sin tur innebara att man
ofta inte vill tala om sjukdomen, inte ens inom familjen,
vilket kan vara extra kansligt da det ror sig om sjukdomar
som gar i arv. Den drabbade blir i manga fall isolerad med
sina kanslor och kanner felaktigt skuld éver att vara
drabbad. Vi vill tydliggdra att det inte ar patientens fel.

Ytterligare anledningar till att genomfdra detta projeket ar
erbjuda praktiskt stod till patienter och anhoriga, och att
sprida kunskap om sjukdomen till vardpersonal, anhoriga
och patienter. Projektet syftar ocksa till att arbeta mot den
stigmatisering som finns kring dessa sjukdomar, samt att
uppmuntra till att fler manniskor, sarskilt manniskor med
rotter i andra delar av varlden, i storre utstrackning
registrerar sig som stamcellsdonator och blodgivare.



Talassemi ar en arftlig (genetisk) sjukdom. Den som
endast ar barare av sjukdomen ar ofta symtomfri. Om
man vill veta om man ar barare av sjukdomen finns det
mojlighet att ta reda pa det genom ett DNA-test.




Slutligen vill vi uppmuntra till blodgivning och
stamcellsdonation...

Vivill dven uppmuntra till blodgivning och donation av
blodstamceller, med ett sarskilt fokus pa de med rotter i
de delar av varlden dar dessa sjukdomar ar vanligt
forekommande. Som drabbad ar man namligen beroende
av blodtransfusioner alternativ blodbyte, vilket i sin tur
innebar att det finns ett stort behov av nytt friskt blod for
att kunna 6verleva. Blod som generellt sett ar en bristvara
| svensk halso- och sjukvard, delvis beroende av att det
fortfarande existerar ett stort kunskapsgap bland dem
med roétter i fran andra varldsdelar, vad géller att bli
blodgivare, d& manga tror att de inte far bli blodgivare.
Detsamma galler att ge blodstamceller, en nddvandighet
for att kunna utfora en lyckad stamcellstransplantation.
Dar det dessutom ar ens biologiska etnicitet som kan vara
avgorande for att hitta ratt "matchning” i olika register.
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Sociala medier och hemsida

Besdk garna vara hemsidor och folj oss pa sociala medier.

Pa vara hemsidor hittar du mer information om projektet
"Du ar inte ensam...", samt information om talassemi och
sickelcellanemi, blogginlagg och intervjuer med olika
personer.

Vi uppdaterar vara sociala medier 16pande, folj oss och bli
en del av nagot stort och viktigt!
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www.blodcancerforbundet.se

www.blodsjukdom.se

Blodcancerforbundet
Kronisk Blodsjukdom - KBS

blodcancerforbundet1982
kronisk_blodsjukdom
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