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Ny forskning pavisar kvarstaende behov hos personer med blédarsjuka

Sobi™ presenterar ny forskning fran en etnografisk studie som visar att manniskor som lever med hemofili,
dagligen paverkas negativt av sjukdomen.

Studien, som inkluderade 51 personer som lever med hemofili och 18 personer fran hemofilivarden, visar att
det fortfarande finns ett behov av ytterligare flexibilitet och individanpassning av behandlingsmalen for att
gora det mojligt for patienterna att kunna leva ett liv som inte begransas av sjukdomen.

“Den aktuella forskningen visar att de som lever med hemofili fortfarande lever langt ifran normala liv, deras
liv praglas i stor utstrackning av begransningar och sjukdomsbordor. Detta beror pa ett konservativt
forhallningssatt till behandlingsmalen vilka primart stravar efter att ge ett grundskydd mot blédningar,
snarare an att 6ka mojligheten till att leva ett liv utan begransningar.” Studien visar att i vissa fall klarar
nuvarande behandlingsmal knappt av att ge ett grundldggande skydd” sdger Armin Reininger, Head of
Medical & Scientific Affairs at Sobi.

Clive Smith fran Storbritannien, som har hemofili A, hoppas att studien ska leda till hogre stéllda krav inom
hemofilivarden.

“Personer som lever med hemofili ska ges samma majligheter som alla andra. Behandlingsmalen ska alltid
vara satta for att garantera att vi kanner oss trygga, skydda mot blédningar, bevara god ledstatus och
samtidigt skapa majligheter till ett liv dar vi inte behover gora avkall pa vardagen. Detta ar alltsa moijligt idag,
men kraver att behandlingsregimerna blir individanpassade for varje enskild persons behov. Forskningen
visar att vi tilsammans maste vaga utmana nuvarande behandlingsmal for att detta ska bli verklighet”, sager
han.

Forskningen presenterades av Sobi pa den tredje upplagan av konferensen European Congress of Thrombosis
and Haemostasis i Glasgow, samt vid European Haemophilia Consortiums (EHC) kongress i Skopje.

For mer information om hemofili, klicka har.

Om studien
51 patienter med hemofili A och B, med familjer, och 18 personer fran varden deltog i studien.
Forskare foljde patienter med hemofili under dagslanga observationer for att studera dem i deras sociala
sammanhang for att fa en djupare forstaelse for de underliggande skalen till olika beteenden.
Huvudsakliga insikter fran observationerna och intervjuerna var:

e En upplevd normalisering av sjukdomens paverkan pa livet
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e Behandlingsmalen syftade primart till att garantera ett grundldggande skydd, snarare &n att minska
begransningar i vardagen. Trots detta tillgodosags inte alltid ens ett grundldggande skydd.

e Personer hade utvecklat egna metoder — bade mentala och kring behandlingen — for att hantera de
osdkerheter de upplever.

e Utmaningarna var olika for olika aldersgrupper, men behandlingen anpassades inte till patientens
behov.

Om Sobi™

Pa Sobi gor vi betydande skillnad for manniskor som lever med séllsynta sjukdomar. Som ett specialiserat, internationellt
biofarmaceutiskt foretag, tillhandahaller vi innovativa behandlingar inom hemofili, immunologi samt nischldkemedel. Vi tillfér nagot
sallsynt till sdllsynta sjukdomar—en tro pa styrkan av fokus, kraften av att vara snabbtédnkta och potentialen hos de manniskor vi finns
till for. Det harda arbete och den hidngivenhet som vara cirka 1300 medarbetare runt om i varlden bidrar med har varit avgérande for
var framgang i Europa, Nordamerika, Mellandstern, Ryssland och Nordafrika. 2018 uppgick de totala intdkterna till 9,1 miljarder SEK.
Sobis aktie (STO:SOBI) ar noterad pa Nasdaq Stockholm. Ytterligare information finns pa www.sobi.com.
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