VARLASNING

ANTLIGEN!

Dags for ett nytt nyhets-
brev.

Det har hant en hel del
ur ITP-synpunkt som vi
berattar om i detta ny-
hetsbrev.

I detta nummer kan du
bland annat lasa om:

+ Hostkonferensen som i
hallits i Nyndshamn.
¢ Nya i kommittén

Symbolen fér ITP

Alla ar valkomna med materi-
al. Tillsammans kan vi gbra ett
bra nyhetsbrev.

Kanske du har tagit reda pa
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I DET HAR NUMRET:

Halsokort 1

Héstkonferens

Vara doktorer

Pyssla med allt

ITP-gruppen

Nalle Puh
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Hant sen sist

"Snart” &r var ITP-hemsida klar.
Vill du synas pa denna?

Vill du vara med pa mail-listan?
Maila till
eva_appelgren@spray.se

+ Faktablad nﬁgot for egen del och tror att
o
+ Halsokort nagon annan kan ha nytta av Ha det sa bra i varsolen.
informationen.
Eva Appelgren
R

HALSOKORT / HEALTH CARD

+ P3 apoteket finns ett
"Halsokort / Health
card”. Kortet ar gratis
och har kan man fylla i
uppgifter om person,
anhoriga, diagnos, la-
kare, sjukhus, behand-
ling etc. Det finns ocksa
plats for foto. Detta
kort kan stoppas i ett
plastfodral och tex lag-
gas i pl&nboken eller
handvaskan.

+ P3 kortet finns

en bild av ett
sk signalmar-
ke. Detta har
kunnat képas
pa apoteket
for ca 25:-
Det markliga ar att detta

tydligen har utgdtt 030101,
men man kan ju &nda fraga
pa apoteket om de har nagot

kvar.

¢ Market kan fastas med en
sékerhetsnal. Man kan ocksa
be en guldsmed ta bort sa-
kerhetsnalen och géra om
market sa8 man kan ha det i
en halskedja

” Har man ingen plinbok kan man
alltid ha det i bakfickan.

Min erfarenhet ar att det ar lasbart
aven efter att ha tvattats. ”

- Maria
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NYHETSBREV FOR ITP’ARE

HOSTKONFERENS I NYNASHAMN

ITP-kommittén ordnar varje
ar kursdagar for ITP:are
med familjer. Tanken ar att
vi ska alternera mellan som-
marlager och hdstkonferens.
Vissa ar &r det dock inte
majligt att genomféra som-
marlager eftersom vi arbetar
ideellt och tiden racker helt
enkelt inte till.

I slutet av september 2002
traffades vi pa Utsikten i

Carina Stalhammar om FBIS
och verksamheten.

Vi valde 2 nya medlemmar i
kommittén.

Vi pratade om apotekets
kort "Halsokort / Health
card”, forsakringar, vardbi-
drag och andra sociala am-
nen.

Alla glada deltagare, Utvardering:

Héstkonferensen 2002. Att vara med pa en konfe-

rens ger valdigt mycket

Nyndshamn. Aven denna Vi delade in oss i grupper bade fér nya och gamling-
gang var det bade "nya” med Goran och Hans for arna.
barn och “nya” vuxna. diskussion och fragor. Det &r bra att vi far héra om
Tonarstjejerna fick ha G6-  ITP bade fér barn och vuxna
Lérdagen innehéll informa- ran for sig sjalva en stund.  och har tva engagerade |&-
tion fran vara doktorer. Pa sondagen informerade kare som staller upp.
B

"VAR” BARN-DOKTOR

En trogen och alltid lika uppskat-
tad gast pa vara tréffar ar "var
barndoktor” Géran Elinder.

+Forst héll han “grundkursen”
dar han forklarade, pa ett myck-
et pedagogiskt satt, trombocy-
tens funktion, férmodade orsa-
ker till ITP och behandlingsme-
toder.

+Ny teori om IVIG: Vid tillférsel
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ges signal till de sk dammsugarcel-
lerna att inte vara sa aktiva.

+Vi fick veta hur man behandlar i de
nordiska landerna.
Danmark - alla behandlas med IVIG.
Finland - ca 40 % behandlas. Halften
med IVIG och resten med Kortison.
Norge - ungefar som i Danmark.
Sverige - ca 50 % behandlas. Half- professor
ten med IVIG och resten med Korti- Géran Elinder

son. Sachsska barn-
sjukhuset

"VAR” VUXEN-DOKTOR

Ytterligare en gang hade vi glad-
jen att till oss fa valkomna pro-
fessor Hans Wadenvik, hematolog
pa Sahlgrenska sjukhuset i Géte-
borg och specialist pa ITP hos
vuxna. Han kan nu sagas ha blivit
"var vuxendoktor”.

+Hans bérjade med att ta oss
med pa en historisk resa i trom-
bocytens varld.

+Vi informerades om behand-

lingsmetoder och ITP vid graviditet.
+Ipren, Naprosyn och Reliflex ar la-
kemedel som ar ok att anvanda vid
TPK-varde 6ver 20.
De &r reversibla, dvs den paverkan
de méjligen kan ha férsvinner sa
fort de verksamma &mnena gar ur
kroppen.
+Hans har medverkat till att ta fram
ett faktablad fér vuxna med ITP och  Professor

Hans Wadenvik
det granskas nu. Sahigrenska

sjukhuset
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PYSSLA MED ALLT - TROTS ITP?

Nar Simon fick sin diagnos 1999 visste
vi inte hur vi skulle agera; inte skram-
ma Simon till ett stillasittande. Men
dnda mana till forsiktighet; inte klattra
hoégst upp i traden, inte fajtas for haf-
tigt. Den standigt narvarande oron vi
hade fér vad som skulle kunna handa
da vi inte fanns i narheten.

Men med tiden lugnar man sig. Simon
gar trots allt inte sénder |attare &n
andra barn. Det &r bara om han gar
sonder som det kan bli lite allvarligare
an foér andra.

I vinter har vi haft mycket sné och
kallt i Falkenberg. Simon kdrde sénder
pulkan i de branta backarna och den
héga farten.

Han har &ntligen lart sig aka skridskor.
Med hjalmen pa och tungan rétt i mun,
tog han sig an den blanka isen. Fortfa-
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rande stappligt , men han kan!
Simon har under hésten fatt ett stérre intresse
for bandy och fotboll. Han star helst i mal, vilket
sjalvklart resulterar i manga tjusiga bldmarken
efter bollar - sma och stora, men han kan!
I takt med att vi och Simon blir tryggare med
diagnosen férstar man ocksa att han kan leva ett
i stort sett normalt liv. Ju mer man lar sig om
sjukdomen desto friare blir man i sin ITP.
Sjalvklart finns en oro alltid narvarande; cykling
till skolan, innebandy pa jympan, balansgang pa
klatterstallningen. Man tanker pa framtida pub-
rundor med fér mycket 6l, gruff vid bardisken
och att Simons drémyrke - stuntman - troligtvis
inte kommer att kunna infrias.
Men som sagt, man far ta en dag i sédnder, ta
reda pa sa mycket man om diagnosen, lara sig
hur barnets eller den egna ITPn beter sig. Det
hjalper bade en sjalv och ens barn - om jag &r
trygg sa blir barnet tryggt.

Asa Tingemar

[TP-GRUPPEN

ITP-gruppen bestar av alla som har ITP och familjemedlemmar. I gruppen finns en kom-
mitté som bestar av 4 personer. Onskvért ar att dessa ar en smabarnsforalder, 0-6 ar, en
mellanbarnsféralder, 7-12 ar, en tonarsféralder, 13-20 ar och en vuxen. Pa sa sétt hoppas
vi att alla ITP-ares intressen ska tillvaratas oavsett alder.

Ordforande.

Vuxen med ITP.

Mamma till Maria 18 ar.
Bor i Karlskrona.

Eva ansvarar for hemsi-
dan och nyhetsbrevet.
Har kontakten med
PDSA i USA och andra
internationella kontak-
ter.

Mamma till Julia, 4 ar.
Bor i Hallsberg
Arbetar vidare med
hjalmfragan.

Birgitta Landin-Térngvist

Asa Tingemar

Kommer fran Lindes-
berg.

Erik ansvarar for vux-
enfragor och att hitta
nya platser fér vara
traffar.

Mamma till Simon 11
ar och fran Falkenberg.
Asa kommer att ta
fram en intygsmall och
nosa upp medicinska
nyheter.




FORBUNDET ITP-KOMMITTEN
Forbundet Blodarsjuka i Sverige, + Eva Appelgren
FBIS Tfn: 0455-15595

Sturegatan 4, 5 tr E-post: eva_appelgren@spray.se

102 04 Sundbyberg
¢ Erik Jansson

Tfn: 0581-12024
E-post: erik.jansson@telia.com

Eva Sarman
E-post: sarman@fbis.se

Tfn: 08-54640510
¢ Birgitta Landin-Térnqvist

Tfn: 0582-14880
E-post: stig-bjorn@telia.com

Rose Mattsson
E-post: info@fbis.se

Tfn: 08-54640511
+ Asa Tingemar

Tfn: 0346-59435
E-post: tingemar@telia.com

LANKAR PA INTERNET

http://www.itppeople.com
http://www.fbis.se

Alla kan inte och somliga
vill inte.
. S& ar det bara.
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HANT SEN SIST

ITP-kommittén har haft .
mote och da diskuterades
bland annat:

att diskutera ITP-
gruppens roll inom FBIS.
Vi hade hoppats pa att
Eva skulle bli invald i

Faktablad for vuxna -
skickat till Hans Wadenvik
for granskning.

¢ Eftersom forbundet har

flera grupper och inom
dessa en kommitté, tycker
vi att det ska vara lika-
dant inom ITP-gruppen,
dock att var kommitté
bara ar detta till namnet.

Hostkonferensen — Utvar-
dering och planering infér
nasta traff.

Faktablad for barn ar nu
klart och utskickat till alla
barnkliniker och BVC i lan-
det.

Hjalmar - Birgitta kommer
att driva hjalmfragan.

Nyhetsbrev - fortsatter att
ges ut oregelbundet.

Arbetet med hemsidan gar
sakta men sakert framat.
Férbundets sida finns nu
pa natet och dar finns en
lank till ITP. Idag bara 1
sida, men det blir fler.
Forslag pa innehall, garna
fardigt, kan mailas till Eva.

Eva kommer att medverka
pa nagot styrelsemote for
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styrelsen, men sa blev
det nu inte.

ITP har fatt ett ansikte
utat i Julia Roberts. Det
rapporteras fran Holly-
wood att de kom sjukdo-
men pa sparen bara nag-
ra dagar efter brdllopet,
da hennes man upptack-
te nagra blamarken. L&-
kare kontaktades och ni-
van hade minskat dra-
matiskt. Nu oroar de sig
infér en framtida gravidi-
tet. (Aftonbladet)



