STOD VID OVANLIG BLODS)J

Sedan 2018 dr Blodcancerforbundet en del av den internationella paraplyorga
Thalassaemia International Federation som i slutet av forra dret trdffade foretr
frdn oss pd forbundet.Vilket i sin tur bland annat innebar att vi kom i kontakt me
storhjdrtade och drivna livskraften Concy Bwomono som sdrskilt vurmar for just
talassemi, samt ddrtill den diagnos hon sjdlv lever med i form av sicklecellanemi.

”Glad och positiv tvabarnsmamma som krigar
for de svaga. Jag dr inte heller radd for att siga
vad jag tycker, tycker om att leva i nuet och élskar
att resa” beskriver tvabarnsmamman Concy sig
sjalv ndr jag ber henne att beritta lite kort om sig
sjalv. Dock forst efter att ha papekat att detta med
att beritta om sig sjélv alltid har varit knepigt.
Att Concy ér positivt lagd stod klart redan vid
vart forsta mote vid arsskiftet 2018/2019. Driven,
engagerad, intelligent och insiktsfull ar andra

ord jag sjalv skulle anvdnda for att beskriva
denna krigare som lever med den ovanliga
blodsjukdomen sicklecellanemi.

"Det dr faktiskt varldens vanligaste genetiska
sjukdom som innebadr att de roda blodkropparna
inte fungerar som de ska. Istallet for att

vara runda blir de som en halvméne, vilket

leder till att man far anemi, blir beroende av
blodtransfusioner och
far manga smartsamma
kriser ndr blodkropparna
fastnar och klumpar
ihop sig i blodkarlen” berittar Concy pa

min fraga om vad som kdnnetecknar de tvéd
diagnoserna sicklecellanemi och talassemi. Den
stora skillnaden mellan dessa tva sjukdomar

ar smértan, som berdrda av sicklecellanemi
dessvirre konstant lever med.

”Smadrtan kan vara olidlig, och att inte bli betrodd
som berord av dessa sjukdomar ér vildigt jobbigt.
Manga i varden kinner inte till sjukdomarna,

for att inte tala om nirstaende och allménheten”
beriattar Concy som ér vil bekant med kanslan av
att kdnna sig helt ensam i vdrlden. "Det dr dven

et som dr mest givande med att hjdlpa andra
abbade, att forklara for patienter att de inte ar
amma och att jag finns bara ett samtal bort.

e kanner till att det finns ndgon annan som

ig och gar igenom samma sak. Att fa se

on lysa upp av littnad ndr man traffar

“ fick ga den langa ,,
vagen sjalv

Concy a andra sidan “fick ga den langa vagen
sjalv” som hon uttrycker det, nagot som inte har
varit enkelt med tanke pa att sicklecellanemi ar

en svar sjukdom att behova hantera pa egen hand.
Att hon tog beslutet att hjélpa andra berérda av
samma sjukdom, samt

dven dem drabbade av
talassemi, beror pa att

de tva diagnoserna ar
likartade rent medicinskt. Dessutom drabbar
bada sjukdomarna i flesta fall manniskor fran
omrédena kring Medelhavsomradet, subsahariska
Afrika, Indien, Mellandstern och Sydostasien.
Varpa bade sicklecellanemi och talassemi, med
tanke pa den 6kade invandringen till Sverige fran
dessa lander, blir allt mer vanligt férekommande.

Just det faktum att detta handlar om sjukdomar
som stadigt okar sett till antalet drabbade i vart
avlanga land, samt att det ror sig om en patient-
grupp som for oss pa forbundet ar svar att na
via vara traditionella kanaler, sa har vi internt
diskuterat att sjosdtta ett projekt via stod av
Allmanna Arvsfonden. Behovet finns, manniskor
villiga att hjélpa till likasd, och framforallt finns
goda mojligheter till stod via just Arvsfonden
(som prioriterar liknande projekt). Fortsittning

toljer med andra ord!
Vid pennan,
Christian Pedersen
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