rlezrriel

Mot Kajsa Smith

Lise-lott Eriksson:
"Sverige maste vaxla upp
om Life Science-visionen

ska bli verklighet"

HAEMA #3 2021 1



Myelomskolan.se

ar en helt ny webbplats for dig som lever med myelom och for dina nérstaende. Har finns svar
pa manga av de fragor som uppstar i sjukdomens olika skeden fran diagnos till behandling,
aterfall och dven andra aspekter av att leva med sjukdomen:

e Liten myelomskola en bok som beskriver och ger en hel del forklaringar kring &mnen
som hur sjukdomen uppkommer samt diagnostik och behandling men ocksé kring
fragor som hur livet kan péverkas béade for dig som har diagnostiserats med
myelom och dina nérstaende.

e Alex och vérldens modigaste morfar, en berattelse som tagits
fram for att hjalpa dig som vuxen att forklara myelom for barn.

*  Filmer som gar igenom grundldggande fakta om myelom och
hur det &r att leva med sjukdomen.

Myelomskolan ér ett utbildningsmaterial om myelom
som tagits fram av Amgen i samarbete med sjukvarden och
Blodcancerforbundet.

Fraga efter bockerna hos din kontaktperson inom sjukvarden.

Scanna QR-koden med din mobilkamera for att
Amgen Sweden Gustav lll:s Boulevard 54, Box 706, 169 27 Solna, 08 695 11 00. www.amgen.com komma direkt till www.myelomskolan.se



Ta hand om dig99

VALKOMMEN TILL ett nytt nummer av Haema, den hir
gangen med temat rehabilitering.

Idag vet vi att manga har behov av rehabilitering
redan i borjan av sjukdomstiden. Anda lever forstill-
ningen kvar att det &r nagot som kan véinta tills man
ir fardigbehandlad. Matilda Persson Wennstroms
berittelse visar hur viktigt det ér att ta hand om sig
sjilv och vara sa fysiskt aktiv som mojligt &ven mellan
de ofta tuffa behandlingarna.

I HAEMA NR 3 portritteras Kajsa Smith, Arets hema-
tologisjukskoterska 2021, som tog emot utmérkelsen
vid fortbildningsdagarna i Lund 6-8 oktober. Efter
mer dn tjugo ar i yrket har inte bara utvecklingen av
nya behandlingar exploderat, mycket har ocksa hént
inom rehabiliteringen och hur varden involverar
anhoriga. De som moter henne pa Halmstad sjukhus
vet att hon foljer dem under hela resan.

”Min erfarenhet r att patienter med hematologiska
sjukdomar behover triffas for sig sjdlva”, siger sjuk-
skoterska Kerstin Hillborg som ingar i ett av teamen

Haema
Utgivning: 4 nummer/ar
Upplaga: 3850 ex

Nasta nummer: december 2021

Prenumeration via medlemskap

eller dé du blir ménadsgivare

Ansvarig utgivare Lise-lotft Eriksson

vid Centrum f6r cancerrehabilitering i Stockholm.

Dér kan patienter med blodcancer bade fa insatser

individuellt och i grupp dér alla har nagon hemato-
logisk sjukdom.

ATT TRAFfAS UTANFOR sjukvarden kan ocksa vara en
viktig del av rehabiliteringen fér blodcancerpatienter.
Inger Persson, ordforande i Blodcancerféreningen
Halland, far manga bevis pa hur mycket féreningens
aktiviteter betyder for medlemmarna. Pa sidan 11
avslojar hon sina bista argument

for att viirva nya medlemmar.

Trevlig ldsning i host-
morkret, och ta hand
om dig tills vi ses
ndsta gang.

Gunilla Eldh
Chefredaktdr
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Ledare

Lise-lott Eriksson
Ordférande, Blodcancerférbundet

Storsafsning behdvs for visionen om Life Science 99

SVERIGE HAR AMBITIONEN av att vara en ledande Life
Science nation. Men for att na malet krivs handlings-
vilja, att staten avsiitter mer resurser och en regional
samordning. Under 2020 exporterades likemedel fran
Sverige till ett virde av 115 miljarder kronor. Okningen
under aret var 10 procent (fran 105 till 115 miljarder
kronor). Nettoexporten for likemedel uppgick till

64 miljarder kronor. Likemedel var under 2020 den
fjiarde storsta exportvaran.

For att Sverige ska kunna fortsétta utvecklingen krivs
en tydlighet i hur forskning, innovation och patienters
snabba tillgang till nya innovativa behandlingar hinger
ihop. Life Science handlar ytterst om ménniskors hélsa.
Kérnan i Sveriges tva ar gamla nationella strategi for
Life Science ir att uppna béttre hilsa och livskvalitet
i befolkningen, sikerstélla ekonomiskt vilstand och
utveckla Sverige som en ledande kunskapsnation. Som
en ledande Life Science nation och ett av véirldens
frimsta vélfardslinder maste Sverige ha hogsta ambi-
tioner inom det medicinska omradet.

CORONAPANDEMIN HAR GIVIT oss flera viktiga insikter.
En av de viktigaste dr Life Science sektorns enorma
utvecklingskraft. Inom ett ar fran pandemins utbrott
finns flera vacciner och en massproduktion av vaccin.
Life Science sektorn ir helt globaliserad och beroende av
Oppna grianser. Samverkan mellan involverade aktorer
sasom akademi, hilso- och sjukvard, foretag, myndig-
heter och patienter héinger ihop i ett ekosystem med
ett 6msesidigt beroende.

Regeringen ir tydlig med att Sverige ska vara ett
ledande land inom Life Science med medicinsk

forskning i virldsklass, framgangsrika sma och stora
foretag, omfattande likemedelsproduktion, hilso- och
sjukvard av hog kvalitet samt internationellt ansedda
myndigheter. Men omvérlden sitter inte stilla. Flera
linder storsatsar inom Life Science omradet for att
locka till sig internationella investeringar.

Med dagens svenska system finns en betydande risk
att vi fastnar i uppdrag till statliga myndigheter, utred-
ningar kring ny lagstiftning, férstudier och pilotprojekt.
Flera initiativ har tagits i rétt riktning men i den globala
konkurrens som rader maste takten viixlas upp. Det
rader en stor otydlighet om vad regeringen egentligen
vill uppna pa kort och pa lang sikt. Ambitioner &r inte
tillrdckligt for att locka internationella investeringar.

BETYDLIGT STORRE SATSNINGAR KRAVS. Ett system déir
uppdrag och utredningar gar omlott med en stor otydlig-
het leder till en fortsatt tréghet i patientaccess till nya
innovationer. En modern innovationsdriven hélso- och
sjukvard erbjuder patienter bista méjliga behandling
med nya likemedel. Patientaccess till innovationer ir en
forutsittning for en ledande Life Science nation. Vard
kan inte ske avskilt fran internationell forskning och
utveckling av nya likemedel och behandlingsmetoder.
Hilso- och sjukvardens centrala roll inom Life Science
maste tydliggoras sa att forskning och innovation blir
en integrerad och sjilvklar del av hilso- och sjukvarden.
Involvering av expertpatienter, foretridare fran patient-
organisationer och allménheten maste struktureras och
tydliggoras. Ett bra exempel pa en vilstrukturerad
process ér PPI, Patient and Public Involvement i NICE,
National Institute for Health and Care Excellence,
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i Storbritannien. Processen i UK skiljer sig fran Sverige

genom att:

e Tva foretridare utses for respektive drende att fore-
trida patientperspektivet genom hela processen, en
expertpatient inom avsedd diagnos och patientorga-
nisation med utsedd patientforetrédare.

¢ Expertpatient och patientorganisation ges mojlighet
att limna in en skriftlig bilaga som ligger till grund
for senare beslut och redovisas dppet.

e Patientorganisation kan 6verklaga beslut.

ALLT FLER PATIENTER med svara och livshotande sjuk-
domar kan fa ett béttre liv eller bli helt botade nir ny
diagnostik med malinriktade behandlingar anviinds.
Men ofta handlar det om sma patientgrupper, kombi-
nationsbehandlingar med flera nya likemedel och nya
likemedel med hoga kostnader. Omstillningen for hil-
so- och sjukvarden dr komplex. Ekonomiska resurser
och en nationell implementeringsplan och samordning
inom omradet behdvs. Risken dr annars stor att vi tappar
tid och fart. Nagot som patienter med livshotande
sjukdomar inte har, tiden att véinta finns inte tyvérr.
Det framstar tydligt att staten och regionerna bér ett
gemensamt ansvar om visionen for Sverige som en le-
dande Life Science nation. For att bedéma om Sverige
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ar pa ratt vig behover prioriterade atgirder tydliggoras

pa kort och lang sikt. Vart medskick av prioriterade

atgirder ir:

¢ En nationell samordnare maste permanentas pa
regeringskansliet med mandat och resurser for ett
samordnande ansvar for Life Science. En tydlig och
langsiktig handlingsplan &r nodvindig.

e En modell maste utvecklas som sikerstiller princi-
pen att alla likemedel som godkénns inom EU ocksa
ska finnas tillgéingliga for svenska patienter.

e En strukturerad modell f6r involvering av expert-
patienter, patientforetridare pa systemniva i fragor
rorande utviirdering av likemedel och behandlingar
(HTA, Health Technology Assessment) inom respektive
diagnos- och kompetensomrade maste utvecklas,
forslagsvis likt NICE i Storbritannien (PPI, Patient
and Public Involvement).

¢ En nationell modell for strukturerad uppfoljning av
likemedelsbehandlingar maste utvecklas.

En innovation dr ingen innovation om det inte kommer
patienterna till del!

Lise-lott Eriksson
Ordférande, Blodcancerférbundet



Folj oss pa sociala medier!
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DU AR INTE ENSAM...

aven om det kanns sa ibland

"Du ar inte ensam..." ar ett projekt som drivs av Blodcancerforbundet med stod fran Allmanna
Arvsfonden. Syftet med projektet ar att erbjuda praktiskt stdéd och sprida kunskap om de arftliga
blodsjukdomarna sicklecellsjukdom och talassemi samt att minska det stigma som finns kring
dessa sjukdomar. Projektet arbetar ocksa for att ingen som ar drabbad av sicklecellsjukdom
eller talassemi ska kdnna sig ensam eller utsatt pa grund av sin sjukdom och for att uppmuntra
fler personer att bli blod- och stamcellsdonatorer. Tillsammans tar vi kampen for allas lika ratt
till bra vard!

Projektet sker i samarbete med bland andra Patientforeningen Kronisk Blodsjukdom (KBS),
Tobiasregistret, Riksforbundet for Sallsynta Diagnoser (RFSD) och Blodcentralen Stockholm.

Du ar inte ensam! Folj oss pa sociala medier och I8s mer om projektet
pa bade Blodcancerférbundets hemsida (www.blodcancerforbundet.se)
och KBS hemsida (www.blodsjukdom.se).

Bli garna medlem - tillsammans blir vi starkare och kan gora mer for fler!




CAR T-behandling EU-godkand
for multipelt myelom

CAR T-behandling &r en ny typ av immunterapi som innebdr en revolution
for flera blodcancerdiagnoser. Mellan 30 och 40 procent av patienferna

som f&tt CAR T-behandling botas.

SEDAN 2019 AR CAR T-behandling godkénd i Sverige

for lymfom och akut lymfatisk leukemi. Nu har
EU-kommissionen godként CAR T-terapin Abecma for
svarbehandlade patienter med multipelt myelom.

- Det dr roligt nir man kan gora innovativa behand-
lingar tillgéingliga fér patienter, speciellt diir det finns
ett si stort behov, siger Anna Aleskog, medicinsk
direktor pa Bristol-Myers Squibb.

NT-RADET REKOMMENDERADE nyligen CAR T-cellbe-
handlingen Kymriah for barn och unga vuxna med
akut lymfatisk B-cellsleukemi som inte svarat pa
annan behandling eller fatt aterfall. For behandling av
vuxna med storcelligt B-cellslymfom rekommenderas
Yescarta.

Nir det giller KLL och lymfom pagar forskning for

T-cell

Antigenreceptor
/ mot CD 19

att fa bittre effekt av CAR T-behandling. Eftersom
miljon for T-celler vid dessa cancersjukdomar ar
ogynnsam (bland annat syrefattig) kan en mojlig vig
vara att géra miljon mer ”T-cellsvinlig”.

STUDIER GORS OCKSA PA CAR T-behandling for malignt
melanom, gliom och glioblastom, prostatacancer och
cancer i dggstockarna.

CAR T-cellerna kan 6veraktivera immunsystemet
vilket oftast ger influensasymtom men kan paverka
lungorna och forsvara syresittningen. Hjdrnsvullnad
ir en annan allvarlig biverkning som beror pa att
cytokiner, som frisitts nir immunsystemet aktiveras,
luckrar upp blodhjirnbarridren.

CAR T-behandling &r ocksé en utmaning f6r varden
eftersom den dr bade dyr och administrativt komplicerad.

Cancercell

CD 19 mot
cancercell \
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Osaker skyddseffekt av
Covid-19-vaccin vid KLL 7 ;

Majoriteten KLL-patienter far antikropssvar av tvé doser Pfizer/BioNTechs
mrna-vaccin mot Covid-19. Hur effektivt vaccinet skyddar denna riskgrupp
ar dock for tidigt att séga, enligt en nyligen publicerad studie som
Blodcancerférbundet medfinansierat.

En pagdende studie ska
visa om KLL-patienter
kommer att ha nytta av
pafyllnadsdos vaccin,
sé kallad boosterdos.

Hos 63 procent av patienterna med kronisk lymfatisk
leukemi, KLL, som deltog i studien bildades antikroppar
efter tvd doser av vaccinet frén Pfizer/BioNTech. Re-
sultatet skilde sig &t mellan fyra undergrupper.

| patientgruppen med indolent (stillsam) KLL bildade
85 procent antikroppar. Bland dem som tidigare fatt

10m|
I VACCINE

CD-20 antikroppsbehandling fick &nnu fler,
89 procent, antikropssvar.

| gruppen patienter som hade pdgdende immun-

| en tidigare studie kunde forskarna visa att 77 procent
av KLL-patienter som insjuknade i covid-19 behdvde
sjukhusvard, 24 procent behévde intensivvard och

28 procent avled till f6ljd av insjuknandet. Hos patienter

med hematologiska sjukdomar som far covid-19-
infektion kan behandling med monoklonala anti-
kroppar minska risken att drabbas av allvarliga

supprimerande behandling med Ibrutinib hade bara
27 procent antikroppar. Betydligt fler, 56 procent, av
de som fatt Ibrutinib-behandling tidigare, hade

antikroppar. symtom.
Hos flertalet KLL-patienter gav alltsd vaccinet anti-
kroppssvar. Att antikroppar bildas och kan hittas hos  STUDIERNA:

Antikroppsrespons hos immunsupprimerade

efter tva doser vaccin:
https://www.medrxiv.org/content/10.1101/2021.09.07.
21263206v1

fullvaccinerade patienter &r dock ingen garanti for att

vaccinskyddet ar effektivt. Det &r dnnu inte vetenskap-
ligt visat hur héga nivaer av antikroppar som behévs
for ett fullgott skydd. Darfor gdller fortsatt férsiktighet
for patienter som far immunsupprimerande behand-
ling, i synnerhet KLL-patienter, och sarskilt i samband

med att samhdllet nu nér samhdllet har 6ppnat upp.

Utfall efter genomgéngen covid-19-infektion:
https://www.nature.com/articles/s41375-021-01424-w

CART - sa funkar det

® Malet f6r CART-behandlingen ar en molekyl som kallas CD19 som finns p&
cancercellernas yta.

* Vapnet dr en specialdesignad (genetiskt modifierad) variant av patientens
egna T-celler.

® F6r att dstadkomma det skérdar man férst patientens egna T-celler genom
ett blodprov eller genom att blodceller tas fram via s& kallad leukaferes.

¢ | ett laboratorium dndrar man sedan patientens T-celler genetiskt sé& att de
bdr pd en sa kallad antigenreceptor for CD19. Patienten far sedan tillbaka
dem som en intravends injektion.

CAR-T pa 10 sek.

CAR T- behandling anvénder
patientens egna vita blod-
kroppar. De tas ut frédn blodet
och férandras i ett labb. Nar
patienten far tillbaka dem
kanner de igen och dédar
cancercellerna.

® CAR T-cellerna fungerar nu som malsékande robotar. De hittar och dédar
cancercellerna som har CD19-molekylen pa sin yta.

® Fére CAR T-injektionen far man cytostatika under ett par dagar fér att stdda
bort de vanliga T-cellerna. De skulle annars skydda cancercellerna frén
CAR T-cellernas attack.

HAEMA #3 2021 9
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Fran DNA-labb till BLCF

Patientpanelen och precisionsmedicin stér hogt p& Olina Linds priolista.
Forskningsfonden, Blodcancerpodden och nationella vérdprogram — ingdr
ocksd i hennes jobb som medicinsk sakkunnig vid Blodcancerférbundet.

DU KANSKE HAR HORT henne i Blodcancerpodden, fatt
hennes svar pa en knepig medicinsk fraga, skymtat
henne pa en digital konferens eller foreldsning?

Olina Lind dr medicinskt sakkunnig och forsknings-
ansvarig vid Blodcancerférbundet och ansvarar bland
annat for Patientpanelen, ett hogprioriterat projekt.

- Vivill ju att fler patienter ska fa mojlighet att delta
i forskningsstudier. Vi vill ocksa 6ka patientmedverkan
inom blodcancerforskning generellt och dér ér
Patientpanelen jitteviktig, siger Olina Lind.

EN ANNAN VIKTIG ARBETSUPPGIFT dr att granska ansok-
ningar och delta i beslut om vem som ska fa del av
forbundet forskningsmedel.

- Nyligen har vi medfinansierat en studie av Anders
Osterborg som handlar om KLL-patienters antikropps-
svar efter tva doser av vaccin mot covid-19.

Olina Lind ingér #ven i gruppen som ser dver natio-
nella vardprogrammet fér AML.

- Det som r aktuellt just nu ir de nationella riktlin-
jerna for AML som ska uppdateras. Jag kommer ocksa
att bidra till forbundets remissvar nir det géller
vardprogrammet f6r Hodgkins lymfom.

UTOVER ALLT DETTA deltar hon i konferenser och forelés-
ningar, haller sig uppdaterad inom forskningsfiltet,
faktagranskar informationsmaterial och sammanstiller
medicinska nyheter for Blodcancerférbundets hemsida.

- Jag far ocksa manga mejl och samtal fran medlem-
mar som har fragor om nya behandlingar. Det senaste
aret har det ocksa varit mycket covid-relaterade fragor,
framfor allt om vaccinering och vilket skydd man kan
fa som blodcancerpatient, berittar Olina Lind.

INNAN HON KOM till BLCF jobbade hon med klinisk
genomik, nirmare bestimt storskalig DNA-sekvense-
ring vid Scilifelab. Tidigare under sina masterstudier
jobbade hon vid Scilifelab med att utveckla en 3D-can-
cermodell for likemedelscreening, en del i det som
kallas for precisionsmedicin.

- Just precisionsmedicin, att vard och behandling dr
mer anpassad till den enskilda patientens behov och
forutséttningar, var mitt stora intresse redan under
studierna, siger hon.

OLINA LIND HAR en kandidatexamen i biologi och en
masterexamen i nytt program, molekyléra tekniker
inom livsvetenskaper. Programmet ir ett samarbete
mellan Karolinska Institutet, Kungliga tekniska
hogskolan, Stockholms universitet och Scilifelab med
fokus pa translationell biomedicin, likemedelsutveck-
ling, bioteknik, genteknologi och bioinformatik.

- I min nuvarande roll vill jag framfér allt jobba med
hur forskningen kan komma patienterna till godo. Vara
medlemmar vill att vi prioriterar att patienterna far till-
gang till nya likemedel och dér vill jag vara padrivande,
siger Olina Lind. m

Jag f&r ocks&d ménga mejl
och samtal frédn medlemmar
som har frégor om

nya behandlingar. 99



fragor till

INGER PERSSON,
ordférande i Blodcancer-
foreningen Halland.

1. Varfor ar du engagerad i Blodcancerféreningen?
- Min make dog i leukemi for 13 ar sedan. Efter att jag
blivit pensionir engagerade jag mig i Blodcancerfore-
ningen Halland. Mitt engagemang och lust att hjilpa
andra har jag fatt fran min underbara man. Min Jan-Eric
var engagerad, brann for saker och gav alltid 100 procent,
egenskaper hos méinniskor som jag uppskattar.

2. Vad sdager du nar du varvar nya medlemmar?
- Jag brukar lyfta fram fem anledningar till att vara
med i en Blodcancerférening:

OMTANKE - far du genom gemenskap i vara tréffar.

STOTTNING — genom Stodpersoner. En nyinréttad "chatt”
dér du kan stilla fragor till medicinskt sakkunnig.
Chatten &r endast for medlemmar, en ny férman.

FORSKNING - bidrar Forbundet till i hog grad genom
Blodcancerfonden. Nyligen utlyste Blodcancerférbundet
till exempel forskningsstipendier pa 4 miljoner till
myelomforskning.

PATIENTMEDVERKAN — Den nyligen inrittade Patient-
panelen ir ett exempel. Enskilda medlemmar kan ocksa
gora skillnad, sasom Matilda, medlem i Blodcancer-
foreningen Halland, som har samlat in 25000 kr pa
Facebook till Blodcancerfonden. Matilda gjorde en
stor insats nir hon deltog i ett webbinarium mitt under
sin pagaende behandlingsperiod.

En annan av vara medlemmar, Bertil, som var med
pa en av vara triffar tillsammans med sin ldkare, ar
ocksa ett bra exempel pa patientmedverkan. Han
berittade om sin resa i “cancertrisket” som han
uttryckte det.

PAVERKANSARBETE — #Ar nog sa viktigt, och hir gor var
ordforande Lise-lott Eriksson en fantastisk insats bade
nationellt och internationellt. Man far nog leta efter en
mer engagerad ordforande dn var.

3. Vad gor ni inom lokalféreningen i Halland under
hosten?

- Vi har bjudit in Patientndmnden i Halland. Till en
triff i Laxbutiken i Heberg med gemensam lunch som
ar viktigt for gemenskapen. Vi testade ett nytt siitt

att na ut till flera genom en liten ”féreningsannons”

i Hallandsposten och Hallands Nyheter. Detta gav

bra respons - vi fick flera nya medlemmar sa nu ar

vi 6ver 150!

4. Hur ser planen ut for 2022?

— Arsmétet dger rum pa Laxbutiken i Heberg den 13 mars
2022 med foredrag av sjukgymnast Karolina Hagstrom
som ir verksam pa Hallands Sjukhus i Halmstad.
Karolina kommer att prata om rehabilitering som &r
nog sa viktigt eftersom flera av vara blodsjukdomar

ar kroniska.

Under varen kommer vi ocksa att ha en triff dér
var musikaliske kommunpolis pratar om *Trygghet
i vardagen” och spelar gitarr och sjunger for oss med
fika efterat.

I september 2022 planerar vi ett helt nytt grepp. Vi
bjuder in en riktig ”publikmagnet”, 6ron-nésa-hals-
likaren Henrik Widegren kénd fran TV programmet
”Fraga Lund”. Syftet dr att &ven virva nya stodmed-
lemmar, de behovs i allra hogsta grad.” m

Berdattat for: Gunilla Eldh

FOTO: PRIVAT
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Kajsa foljer med
pa hela resan

Kajsa Smith prisas som Arets hematologisjukskoterska 2021,
Hon &r entusiastisk 6ver nya maéjligheterna att behandla hematologisk
cancer — men allra mest vardesdatter hon matet med patienterna.

Text: Karin Tufvesson Foto: Lasse Akerstrém

"HON MED DEN LANGA fIATAN”, brukar Kajsa Smith kallas
om nagon glomt namnet. Den som moter henne i korri-
doren pa jobbet hor bestimda, snabba steg. Pa telefon
ir den behagliga rosten slaende.

- Jag vet att jag genom hela livet haft nagonting som
gjort att manga tyckt det varit bra att prata med mig.
Det ér nagot slags nirvaro, ett genuint intresse som lyser
igenom, siger hon som later bade trygg, lugn, livfull
och uppmirksam.

Kajsa Smith, som i sin arbetsvardag sedan mer &n
20 ar m6tt ménniskor som utreds och vardas f6r
blodsjukdomar, och deras anhoriga, har inte trottnat.

- Det kinns fortsatt givande och faktiskt roligt att fa
lyssna och fa dela med sig av egen kunskap. Jag tycker
att det ér véldigt roligt med ménniskor, séiger hon med
eftertryck.

PA SENARE TID har hon fatt nya bevis pa uppskattning.
Som ”Arets hematologisjukskoterska 2021” har hon
prisats for sitt sitt att bemota patienter och anhoriga.

- Det dr sa klart otroligt hedrande. Jag blir bade stolt
och glad, séiger hon.

Utmirkelsen har bland annat uppmaérksammats av
lokaltidningen Hallandsposten. Nyligen 1ag ocksa ett
ovintat kuvert med paskriften ”Till Kajsa” pa hennes
skrivbord.

En patient som firdigbehandlats f6r runt 23 ar sedan
hade limnat ett 1angt brev, efter att ha ként igen sin
tidigare sjukskoterska i tidningen.

- Det var en patient som var vildigt sjuk och som jag
motte precis i borjan av mitt jobb hér, nir jag var helt
ny i min roll, minns hon.

Mannen, nu i 75-arsaldern, med barn och barnbarn,
uttryckte sin stora tacksamhet. Han foérstod precis
varfor just Kajsa fick priset.

- Det brevet gjorde mig extremt glad. Det dr en
bekriiftelse pa att jag faktiskt ar ”rétt pa det”, ler hon.

Aven om det genom aren funnits manga patienter
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och nirstaende som uttryckt sin tacksamhet har vigen
hit inte varit helt rak.

Nér hon limnade gymnasiet, naturvetenskaplig linje,
ville hon absolut inte ldsa vidare.

Hon, som borjat rida tidigt, aldrig haft egen hist men
tillbringat en stor del av uppvixten i stallmiljo, akte
utomlands for arbete med héstar.

Efter sju ar som héstskotare i Italien och pa Irland,
dér hon dven motte sin blivande man, funderade Kajsa
Smith pa att bli veterinir.

- Men tyvirr var jag allergisk och insag att det yrket
inte skulle fungera.

VID 26 ARS ALDER sokte Kajsa till sjukskoterskeutbildning,
pa Irland, och fick beskedet att hon var for gammal.

- Dir var man fortfarande inne pa att det hir yrket
ska vara ett kall. Hade du inte kommit pa det vid 18 ars
alder var det inte ritt yrke.

Sjilv tinker hon mer som i Sverige, att arbetslivser-
farenhet och mognad &r plus i yrket. Niar hon som
reserv kom in pa utbildningen i Halmstad blev flytten
fran Irland snabb och abrupt.

Hon lyckades med envishet ta sig in pa sjukhuset
i Halmstad och en timtjanst pa hematologkliniken.

I slutet av utbildningen visste hon vad hon ville.

- Jag bonade och bad att fa borja pa Hematologen,

siiger Kajsa Smith.

ROLLEN SOM HEMATOLOGISJUKSKOTERSKA innebir en
speciell kombination av relation och behandlingsarbete
som tilltalar henne.

- Du maste tycka om langa relationer med patienter.
Manga stannar hos oss lang tid. Dessutom maste du tycka
om att ta hand om allt, att ha ett helhetsperspektiv. I arbe-
tet ingar #ven en hel del medicinska behandlingar.

- Det dr mycket blodtransfusioner, trombocyttrans-
fusioner, dropp och cytostatika. Mycket behandlingar,
sprutor och stick, som jag ocksa tycker &r litet spannande.



Det ar mycket 99

blodtransfusioner,
trombocyttransfusioner,
dropp och cytostatika.
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PORTRATTET KAJSA SMITH

ALDER: 54 ar

FAMILJ: Tre nastintill vuxna,
hemmaboende barn - tva séner
pa 17 och 19 och en dotter pa
21 ar. Skild sedan néagra ar,
efter langt férhallande och
aktenskap med irlandsk man.
BOR: i Halmstad

GOR: Hematologisjukskoterska

pa Hallands sjukhus Halmstad
sedan 23 ar, de senaste tva
aren forskningssjukskoterska
pa halvtid.

FRITID: Natur, hastar, barn och
familj ger henne kraft. Moter
hdastarna dagligen, promenerar

14

Utvecklingen inom omradet hematologi &r dessutom
bade snabb och hoppingivande.

I sin roll som forskningsskoterska kan hon sedan ett
par ar avsiitta tva — tre dagar pa schemat varje vecka
for arbete med olika studier.

Och hon ser skillnaden. Mycket har blivit biittre. Det
finns fler behandlingar att erbjuda, mer som kan bota
och forbéttra, minska symtom och biverkningar.

Kontaktsjukskoterskor, som Halmstad var tidiga
med, finns nu i hela landet.

- Rent medicinskt har det hént
mycket, likasa inom rehabilite-
ring och i att involvera anhoriga.
Jag kan inte séiga "Det hir loser
vi” till alla. Men utvecklingen
ar fantastisk. Det hinder nagot
inom hematologin och kommer nya medicinska
framgangar hela tiden.

At andra hallet ir det politiken, neddragningarna
och skoterskebristen.

- Det dr vildigt mycket fokus pa statistik och effekti-
vitet. Mindre pa det minskliga, tycker Kajsa Smith, som
skulle 6nska mer resurser till varden 6ver hela linjen.

ATT SOM HON ofta mdta ménniskor i kris, dir de inte vill
vara, kan tyckas tungt. Nyligen var det en kvinnlig
patient som svullnat upp véldigt runt halsen, fick
andningssvarigheter och hamnade pa IVA.

- Nér jag var dédr och skulle ge cancerbehandling
kunde jag séiga ”Vinta bara en liten stund sa kommer
det bli béttre. Jag lovar dig!”.
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Jag bénade och bad
att f& borja pd
hemo’rologen.’

och laser mycket.

Bara nagra dagar senare hade svullnaden gatt ner.

- Det dr en bra kéinsla att ha den erfarenheten, att
veta och kunna férmedla det.

Annat dr svarare.

Nir nagon hon mott linge férsamras och den kurativa
behandlingen forvandlas till att stotta dnda in i doden
krivs det omstillning - av bade henne och patienten.
Att mota en 19-aring som far en diagnos dér hon vet att
patienten inte kommer 6verleva dr villdigt svart,
medger hon.

- Anda ser jag det som en
utmaning, en ynnest, att jag far
vara med pa den resan. Min
uppgift dr att hjélpa till att leva
till den dagen du inte lever
lingre, siger hon lugnt.

GENOM AREN HAR HON kanske varit litet mer tillginglig
och tillatande 4n en del annan sjukvardspersonal, tror
hon. Mycket har hon ocksa lirt av arbetet med héstarna.

- Nir de inte mar bra eller har ont maste man avlisa
dem, forsta och se det subtila. Det ser jag som en fordel
in i sjukvarden, som jag fortfarande har - och alla
andra histtjejer ocksa.

Den som jobbat i ett stall vet ocksa att inte ga hem
forrin du sett till att hdstarna har det bra. Detsamma
giller i sjukvarden. Dir Kajsa Smith jobbar nu ir det
manga saker som bara hon bevakar och har hand om,
och darfor inte kan sldppa.

- Jag vet att det ar ritt vig att ga och glad att det
uppmirksammas. B
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De breddar
vagen tillbaka

Nu kan patienter med blodcancer &ter traffas pd plats for att delta
I rehabiliteringsprogrammet vid Cenfrum fér cancerrehabilitering
| Stockholm. Samtidigt har erfarenheterna frédn pandemin gett idéer

till nya, bredare arbetssatt.

Text: Gunilla Eldh Foto: Susanne Walstrém

LOKALERNA AR LJUsA och luftiga och fargerna gar i turkost
och gront. Utanfor de stora fonstren sprakar 16vkronorna
i hostfirger. Efter pandemin har patienterna atervint
till Centrum for cancerrehabilitering (CCR) vid
Sabbatsbergs sjukhus i Stockholm. Omkring var tionde
av dem har genomgatt behandling for
nagon hematologisk sjukdom.

Pa Centrum for cancerrehabilitering
tar man emot vuxna patienter som har
haft nagon form av cancersjukdom
och som behover triiffa flera olika
yrkeskategorier for sin rehabilitering.
Hir finns ocksa en sirskild fordjup-
ningsgrupp for blodcancerpatienter.

PATIENTER SOM GENOMGATT behandling
mot hematologisk cancer kommer till
CCR efter langa behandlingar som
pagatt under minst ett halvar, ofta ett
ar, ibland upp till tva och ett halvt ar.

- Pa grund av infektionskénsligheten
har de i regel varit isolerade under lang
tid och inte triffat andra patienter
i samma situation. Det ger ofta en
kinsla av 6kad ensamhet och svarigheter att férsta och
hantera den langa aterhdmtningstiden efter behand-
ling vid blodcancersjukdomar, séiger Ylva Svahn,
verksamhetschef vid Centrum f6r cancerrehabilitering
och Specialistmottagning f6r lymfédemutredning.

- Sa linge man ér under behandling har man manga
kontakter med varden och mycket att forhalla sig till;

bilitering.

HAEMA #3 2021

Kerstin Hillborg, koordinerande sjuk-
skoterska pd Centrum fér cancerreha-

tider, undersékningar och behandlingar. En del drabbas
av krisreaktioner under den tiden men manga haller
sig uppe sa linge behandlingen pagar. Nir den initiala
behandlingen ér slut dr det inte ovanligt att det kommer
en reaktion. Manga kinner sig vilsna och trotta nér de ska
aterga till sina vanliga liv. Hir &r rehabi-
literingsinsatserna mycket viktiga.

NAR EN NY PATIENT kommer till Centrum
for cancerrehabilitering gors alltid en
noggrann kartliggning av det indivi-
duella rehabiliteringsbehovet. En
utmaning nér det giller all cancer-
rehabilitering dr att uppticka behoven
i tid, enligt Ylva Svahn.

- Vi gor strukturerade intervjuer
och patienterna far ocksa fylla i olika
formulér, bland annat en hilsoskatt-
ning fér cancerrehabilitering som &r
mycket anvindbart ndr det géller att
forsta hur biverkningar och resttill-
stand paverkar patienternas liv.

- Hilsoskattning for cancerrehabi-
litering &r ldtt att anviinda bade for
vardpersonal och patienter. Vi hoppas att det kommer
att anvéindas mer hos alla vardgivare som tréffar
patienter som har eller har haft cancer.

Nir behoven ér kartlagda gors en rehabiliteringsplan
tillsammans med patienten. Man sitter upp individuella
mal for rehabiliteringen och planerar vilka insatser
som ska inga.



Ylva Svahn, fysioterapeut och verksamhetschef,
Hanna Rénnquist, arbetsterapeut och Kerstin
Hillborg, specialistsjukskéterska. | teamet ingér
ocksd dietist, kurator, lGkare och psykolog.
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Kerstin Hillborgs foreléser om hematologiska sjukdomar och behandlingar vid grupptraffarna fér blodcancerpatienter.

- Néir man arbetar med rehabilitering inom hemato-
logi dr det mycket viktigt att ha gedigen kunskap om
de behandlingar patienterna har eller har haft och hur
de kan paverka kroppen, séger Ylva Svahn.

MANGA AV PATIENTERNA som kommer till CCR mots av
ett bekant ansikte — sjukskoterskan Kerstin Hillborg
som tidigare har arbetat pa hematologikliniken vid
Karolinska universitetssjukhuset i Huddinge. Dér har
hon under manga ar triffat patienter som genomgatt
allogen stamcellstransplantation och andra behand-
lingar mot blodcancersjukdom.

- Manga besviras av svar trotthet som har pagatt
under ldngre tid efter avslutad behandling jaimfort med
andra patienter som har genomgatt cancerbehandling.
Det tar helt enkelt lingre tid f6r dem att aterga till

|dentitetssmall
ar ett ord som vi ofta

far hora. 99

HAEMA #3 2021

normalt vardagsliv, framfor allt i arbete, séiger Kerstin
Hillborg, koordinerande sjukskoterska pa Centrum for
cancerrehabilitering.

- Min erfarenhet dr att patienter som har behandlats
for hematologisk cancer har behov av att tréiffas for sig
sjilva under rehabiliteringsarbetet. Patienterna har en
gemensam kiinsla av att de bade har svart att férsta sin
egen sjukdom och forklara den f6r andra. Har man brost-
cancer eller prostatacancer vet man var den sitter, det vet
man oftast inte om man har en hematologisk sjukdom.

FORE PANDEMIN fanns en fordjupningsgrupp for hema-
tologipatienter dir man triffades regelbundet for att
ldra sig mer om rehabilitering efter blodcancer och for
att utbyta erfarenheter. Under hosten har programmet
ater startat med sex till atta deltagare i varje grupp.
Man triffas vid fyra tillfillen och varje tillfille dr 2
timmar. Gruppsamtalen leds av Kerstin Hillborg och
arbetsterapeut Hanna Ronnqvist.

- Tema for forsta tréiffen dr introduktion och presen-
tation av deltagarna. Patienterna far da mojlighet att
med egna ord beritta vad de har varit med om, fran
diagnos, behandlingstiden och vilka svarigheter som
kan finnas nu efter avslutad behandling.
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Har man bréstcancer eller prostatacancer vet
man var den sitter, det vet man oftast inte om
man har en hematologisk sjukdom. 99

Vid andra tillfillet berdttar Kerstin Hillborg om
anatomi och fysiologi hos blodbildningen och immun-
forsvaret och var sjukdomarna utgar ifran.

- Vid den tredje och fjirde triiffen tar vi upp dmnen
som patienterna tycker &r virdefullt att prata om.
Hittills har samtalen handlat om trétthet, identitet och
energibesparing. Ett av de viktigaste imnena ir ocksa
att fa prata om och fa héra hur de
andra patienterna hanterar oro for
aterfall, siger Kerstin Hillborg.

- ”Identitetssmill” dr ett ord som
vi ofta far hora. Manga patienter &r
instillda pa att nir behandlingen &r
klar ska livet bli som tidigare. Manga
ganger tar det lingre tid 4n man trott.

Det ir vanligt att man tvivlar pa sin
egen formaga, till exempel nér det
giiller hur man kan prestera pa arbetet.

EN DEL PATIENTER hamnar ocksé i en
existentiell kris. Att ha gatt igenom
en allvarlig sjukdom kan forindra
synen pa livet och vad som ér viktigt.

I rehabiliteringsarbetet ingar att hitta
strategier for att hushalla med energi
och att prioritera och hitta balans
mellan aktivitet och aterhimtning.

- En del kdnner att de fatt en andra chans, en
mojlighet att leva ett liv framat som man kanske inte
gjorde forut. Man kanske gor andra prioriteringar nér
det giller vad man vill ligga sin energi pa.

Vid sidan om grupptriffarna kan man ocksa fa
individuellt stod i rehabiliteringsprocessen om det
behovs.

- Det ir ett komplement till gruppsamtalen déir
patienterna far mojlighet att reflektera och bearbeta
vad de har varit med om och kinna att de inte &r
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Ylva Svahn, verksamhetschef vid
Centrum fér cancerrehabilitering.

ensamma med sina tankar och funderingar, siger
Kerstin Hillborg.

VI PAUSAR SAMTALET och tittar in i yogarummet. Det
ligger yogamattor pa golvet efter gruppen som nyss
varit dir. Under pandemin stod rummet tomt eftersom
man inte kunde ha grupper till f61jd av restriktionerna.

- Yoga och chi gong dr metoder som
fysioterapeuterna anviinder bade for att
framja rorlighet och styrka i kroppen
men ocksa for att reglera nervsystemet
vid stress och krisreaktioner, séger
Ylva Svahn.

Pandemin slog extra hart mot patienter
med hematologiska sjukdomar som
redan tidigare varit isolerade.

For att mota deras behov tvingades
CCR stilla om snabbt till digital teknik
och videobesok. Personalen hade till
exempel videosamtal varje vecka med
dem som 6nskade det. Man erbjod
ocksa anpassad trining utomhus med
inriktning pa styrka, kondition och
rorlighet.

- Responsen fran patienterna har var
mycket positiv, siger Ylva Svahn.

HON MENAR ATT erfarenheterna fran pandemin lar
leda till nya, kreativa siitt att arbeta vid Centrum f6r
cancerrehabilitering.

- Liksom resten av varden sa har pandemin drivit pa
den digitala utvecklingen hos oss. Nu behover vi samla
ihop vara erfarenheter och se 6ver hur vi ska arbeta
i framtiden. Vi behéver titta pa vad vi kan erbjuda
fysiskt pa plats och vad vi kan gora pa distans sa att
vi verkligen méter patienterna behov. m

rehabcancer.se



FAKTA

REHAB SKA FINNAS FORSI(NING

MED | DIN VARDPLAN oo
Enligt det nationella vardprogrammet ska AR FRAMTIDEN

patienten erbjudas cancerrehabilitering under OCH DU HAR M(")_]UGHET ATT BIDRAI

hela vardtiden. Rehabiliteringen ska bade
forebygga och minska negativa féljder av
sjukdom och behandling.

Cancerbehandlingar dr ofta tuffa och kan ge
funktionsnedsdttningar som man behéver fa hjalp
med direkt. Mdnga hamnar ocksa i psykologisk
och existentiell kris, kanske redan néar de far
beskedet, eller forst en tid efter att man ar
fardigbehandlad.

Att leva med cancer kan innebdra konstant
stress och far ofta sociala och ekonomiska
konsekvenser som man kan behdva stéd for aft
hantera.

Cancerrehabiliteringen ska bé&de férebygga
och minska dessa negativa foljder av sjukdomen
och behandlingen. Enligt det nationella vard-
programmet fér cancerrehabilitering ska patien-
ten erbjudas cancerrehabilitering under hela
vardtiden, sa lange behov finns. Vardprogrammet
har tagits fram av Regionala cancercentrum
i samverkan.

And& fér bara knappt 20 procent av de som
besvarat CancerRehabFondens enkat fatt
information om majligheter till rehabilitering.

Hur den rehabiliterande varden ser ut beror
inte bara pd din diagnos, behandling och hur

du mar, utan ocksd pd var du bor. Alla patienter VARMT VALKOMMEN

med cancer har dock ratt att f& sina behov

tillgodosedda pd ett likvérdigt séitt, dven om de ATT S KAN KA E N GAVA!

geogrdfiska férutsattningarna varierar.

Ta hjalp av din kontaktsjukskoterska och kolla att . . .
ditt behov av rehabilitering finns beskrivet i din Vill du donera till Blodcancerfonden fér
vérdplan. Kontaktsjuksksterskan ska se till att du att stédja forskning inom Blodcancer?
far tréiffa exempelvis fysioterapeut, arbetsterapeut,

dietist och psykolog. Vissa behandlingar och Skénk en a&va via vart bankairo
insatser ar individuella medan andra kan ske 9 9

i grupp. Om du dnnu inte fatt en kontaktsjuk- (BG 900_4219) eller
skoterska ar det din fasta vardkontakt som har Swish-nummer (123900421 9)
det ansvaret.
Ndgra regioner har rehabcenter déar man kan
f& vara en till tva veckor. P& programmet stér ofta
bdade fysisk aktivitet, kostrad, stresshantering .
och gruppsamtal och/eller individuella samtal QV\*CERFO'?@(/
med psykolog. Cancerrehabfonden har ocksa

Q
o
. . . . N
rehabanldggningar runt om i landet dit man :b SVENSK
M
O‘.
oY)

INSAMLINGS
KONTROLL

kan anséka om att f& komma.

; KONTO
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Vad hander sen?

— Livskraft vill ge kraft att leva ett bra liv efter cancerbehandlingen, trots de
utmaningar som det kan innebdra for bdde patienter och anhériga, sager
Sandra Fagerstrom Alm, projektledare for Livskraft, ett tfredrigt projekt med

stod fran Allméanna Arvsfonden.

WEBBPLATSEN alltomcancerrehab.se riktar sig framst till
personer som avslutat sin cancerbehandling. Dér finns
foreldsningar, filmer, poddavsnitt och fragor och svar
om cancerrehabilitering.

Syftet r att underlitta fér patienter och anhériga att
hitta information om cancerrehabilitering och hur
man kan méta de utmaningar den fasen kan innebéra.

- Manga patienter och anhoriga dr inte forberedda
pa hur tiden efter avslutad behandling kan se ut och
att man kan behova fortsatt vard och stéd. Det kan
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bland annat handla om hur man hanterar ovilkomna
nya f6ljeslagare, sasom hjirntrétthet och depression,
siger Sandra Fagerstrom Alm, projektledare for Livskraft,
ett trearigt projekt som Blodcancerférbundet drivit
med stdd fran Arvsfonden.

- Alla far inte samma information av sin vardgivare.
Tillgangen till rehabilitering ser ocksa olika ut beroende
pa var du bor och vilken cancerdiagnos du har. Vilken
likare och sjukskoterska som tar hand om dig i borjan
av din cancerresa har ocksa betydelse.
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alltomcancerrehab.se

blodcancerforbundet.se

Pa alltomcancerrehab.se finns
foreldsningar, filmer och poddavsnitt
om hur man som patient eller anhorig
kan hantera utmaningarna som
cancersjukdomen innebér dven efter
avslutad behandling.

Tina Nevin, auktoriserad sexolog och
leg barnmorska, féreldser om sexuell
hilsa som en del av rehabiliteringen.

Ulrika Sandén, forskare och cancer-
patient, beréttar om mdjliga strategier,
sasom hopp, humor och acceptans,
och Yvonne Van De Vis Kaufmann,
psykolog och nirstaende, beskriver
faserna i en sorgeprocess.

LIVSKRAFT — EN PODD om cancerrehabi-
litering handlar bland annat om livet
efter diagnosen Hodgkins lymfom.

Pa alltomcancerrehab.se finns dven
en patientguide under fliken Fragor

Sandra Fagerstrém Alm, projektledare
for Livskraft, ett tredrigt projekt som
Blodcancerférbundet drivit med stéd
frén Arvsfonden.

FOTO: PRIVAT

FOR KUNSKAP

och svar. Amnena har prioriterats
utifran enkéter och intervjuer med
patienter, anhoriga och foretridare for
patientféreningar.

- Viringade in ett antal omraden
som intervjupersonerna ansag vara
sérskilt viktiga under rehabiliteringen.
Det var allt fran psykosociala faktorer
och kontakt med myndigheter till
biverkningar, tandvard och fatigue,
siger Martin Persson som gjort
intervjuerna for projekt Livskraft.

- Det kdnns bra att vi kunnat samla
och producera sa mycket intressant
material inom projektet Livskraft och
att det nu finns pa alltomcancerrehab.se.
sdger Sandra Fagerstrom Alm.

- Manga som tidigare inte var vana vid
den digitala miljon har kommit igang
under pandemin sa jag tror att tajming-
en ir bra for den hir typen av st6d. m

Text: Gunilla Eldh

OCH FORSKNING

Blodcancerférbundet fyller en viktig funktion, b&de for de
som &r drabbade av blodcancer, deras néra och kéra.

Vart uppdrag dr att sprida information och kunskap
men ocksd att paverka beslutsfattare samt stédja
innovation och forskning.

VARA GRUNDPELARE

» Omtanke

« Stod

« Innovation & Forskning
« Patientinflytande

o Paverkansarbete

Tillsammans blir vi starkare
och kan géra mer for fler.

Bli medlem du ocksa!
www.blodcancerforbundet.se
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"Sociala medier
ar fantastiskt”

Gensvaret blev massivt nar Matilda Karlsson Wennstrém valde
atft vara éppen med sin sjukdom pd Facebook och Instagram.
- Jag har f&tt sé& mdanga tack for att jag beskriver
vad jag ar med om, séger hon.

Text: Gunilla Eldh Foto: Johan Persson

MATILDA KARLSSON WENNSTROM har Hodgkins lymfom,
stadium IV. Behandlingen &r i hennes fall BEACOPP
eskalerad som bestar av sex olika cytostatika.

- Jag har tinkt det virsta om varje kur, att jag
kommer fi alla biverkningar, och niir det inte blir sa
har jag ju gatt med vinst. ”Man tillhor eliten nir man
gatt igenom den behandlingen” sa en docent fran
Uppsala till mig pa Blodcancerférbundets webbinari-
um nyligen, skrattar hon.

Sjukdomsbeskedet fick hon
mitt i semestertider och har
sedan dess hunnit tréffa alla
likare och sjukskoterskor som
satt sin fot pa hematologen vid
Hallands sjukhus i Halmstad.

- Men jag har aldrig behovt
upprepa min historia, alla har haft full koll pa mig. Dir
finns ju ocksa dietist, sjukgymnast och kurator, en hel
armé som man kan luta sig mot. Jag har anviint mina
egna verktyg men de har gett mig bekriftelse pa att jag
ar pa ritt spar. Det dr bra att de finns, pa elitniva har
de ju sina trinare, sjukgymnasten ir var.

Hon har alltid trdnat mycket och under varen nir
pandemin satte grinser for jobbet i familjeféretaget
fick hon dnnu mer tid till den.

- Jag trinade fem sex dagar i veckan — mycket
styrketrining - da fick jag plotsligt veta att jag var
sjuk. Jag minns att nir jag fick mitt frikort sa satte jag
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De pé& elitnivé har ju sina
trdnare, sjukgymnasten

ar vér.”

det bredvid gymkortet i planboken. Det var lite
sorgligt, jag tinkte att nu blir sjukhuset mitt andra
hem och gymmet mitt tredje.

DEN DAR DAGEN i borjan av juni nér hon fick se sina
lungor pa CT, datortomografibilder, var det ingen som
nimnde ordet cancer, bara att det hon drabbats av inte
gick att operera.

- ”Blubbarna” som jag kallar
dem, var 9x11x 8 centimeter.
Da tinkte jag hur ska de kunna
fixa detta, det var sa chockartat.
Jag tinkte att det inte var sa
lang tid kvar.

Matildas syster jobbar pa
vardcentralen och var den som
tog emot hennes rontgenbilder, sin mamma ringde hon.
Efter tre dagar, nir student och fodelsedagsfirande var
over, berittade hon for de andra i familjen och sina
vinner.

- Det var jittebefriande. Hela min brostkorg var
full med ”blubbar” och jag kunde ju inte fylla den med
angest ocksa.

Hon valde ocksa att vara 6ppen med sjukdomen pa
sociala medier. Hon som var kind for sitt langa, tjocka
har bestimde sig for att géra en film dér hennes man
rakade av hennes har, och ligga upp den pa facebook
och Instagram (@cancerlou).



- Da kom det upp ett forslag pa insamling till Blod-
cancerforbundet. Filmklippet har setts av 6ver 3000
och jag fick in 25000 kronor till Blodcancerfonden.

Nir hennes man fyllde ar valde dven han att gra en
insamling pa facebook till Blodcancerfonden och fick
in 20 000 till.

- Sociala medier &r fantastiskt! Jag har fatt sa manga
tack for att jag beskriver vad jag ir med om. En del
skickar vackra kort, andra nallar eller blommor. Det
har till och med statt mat pa bordet. Fordldrarna till
min yngste sons klasskompis hade gjort kottfirssas
i portionsforpackningar, sa himla fint.

Ibland kollar hon vad hon lagt upp tidigare, for att
se vad som hént. Manga av inldggen har hon skrivit pa
natten, nir hon haft svart att sova.

- Nir jag far cytostatika sover jag mycket men nir
jag far kortisonbehandling &r batteriet fulladdat, och
da har jag kunnat somna nér jag lastat av mig mina
tankar.

HUNDEN WILSON drar ocksa sitt stra till stacken.

- Han ir en liten vallhund, ingen kn&hund, sa han
behover halla igang och vill ut i skog och mark. Han
har varit en riddning for hela familjen. Hur ledsen
man n ir i vissa stunder &r han jéitteglad men nir jag
behdver vila sa vilar han ocksa. Han kiinner med mig
pa nagot sitt. Tink om sjukvarden kunde hyra ut en
hund till dem som ingen har!

Hon tycker sjilv att hon &r bra pa att njuta av sma
saker i vardagen, nagot som forstirkts under sjuk-
domstiden.

- Jag dr till exempel vildigt man om mitt utseende.
Jag har mitt eget spa varje dag och dr noga med att
smorja in mig. Jag blir sa himla infektionskiinslig av
behandlingen sa jag behover forebygga hilsprickor och
halla huden intakt.

Hon letade pa niitet efter ”cancer outfits” men
hittade inget, sd hon bestimde sig for att skapa sjilv.

HODKINS LYMFOM

Hodgkins lymfom dr vanligare i gruppen
15-34 @r och hos personer dver 50 ar.
Sjukdomen beskrevs férsta gangen av
Thomas Hodgkin 1832 som upptdckt i stora,
maligna B-lymfocyter med dubbla cellkarnor
i sitt mikroskop.
En eller flera férstorade, o6mma lymfkortlar ér
ett vanligt symtom, liksom vikinedgdng, nattliga
svettningar och kldda éver hela kroppen.

- Vissa dagar kommer fargen inifrdn och ut, andra dagar méste
jag ta p& mig ndgot fargstarkt, sdger Matilda Karlsson Wennstrém.

Nu har hon ett tjugotal turbaner, en del har hon sytt
sjélv tillsammans med en vén.

- Vissa dagar kommer firgen inifran och ut, andra
dagar maste jag ta pa mig nagot firgstarkt. Jag har
anvint klader som ett stirkande medel, motsatsen till
offerkoftan, siger Matilda Karlsson Wennstrém.

- Det dr sa mycket man inte kan paverka nir man har
cancer — man blir ju en naldyna och far ”gift” in i blodet
- sa det dr viktigt att ta hand om sig sjilv. A andra
sidan &r det jitteskont att bara ldmna 6ver sin kropp
till sjukvarden, “ta hand om den, fixa den”. m

Diagnosen stdlls genom lymfkortelbiopsi medan
blodprover kan visa hur prognosen ser ut. Behand-
lingen dr ofta en kombination av cytostatika och
strdlbehandling, och anpassas efter sjukdomens
olika stadier, frén | till IV.

Oftast hittar man ingen bakomliggande orsak
men att Hodgkins lymfom &r vanligare i gruppen
unga vuxna kan betyda att tidiga infektioner
under uppvdxten innebdr en 6kad risk.
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De sprider kunskap
om ‘nya’ blodsjukdomar

Sicklecellsanemi och talassemi ar kroniska blodsjukdomar som kraver
kontinuerlig och specialiserad vard. | Sverige ar diagnoserna fortfarande
relativt okdinda. Det ska informationsprojektet "Du ar infe ensam..” &dndra pd.

FOR ATT OKA KUNSKAPEN om Sicklecellsanemi och
talassemi bland vardpersonal och myndigheter driver
Blodcancerforbundet med stod av Allménna arvsfonden
projektet ”Du ir inte ensam” i samarbete
med bland andra Patientféreningen
Kronisk Blodsjukdom (KBS), Tobias-
registret, Riksforbundet for Séllsynta
Diagnoser (RFSD) och Blodcentralen
Stockholm.

- Det ér ett livsviktigt och nodvéan-
digt projekt for att vi ska kunna
komma till ritta med okunskap och
stigma som finns idag for dessa
diagnoser. Det kan bland annat bidra
till att fler registrerar sig som stamcells-
donator och blodgivare, siger Concy
Bwomono, grundare av Patientfoéreningen Kronisk
Blodsjukdom, KBS.

OKUNSKAPEN BEROR till stor del pa att sicklecellsanemi
och talassemi fortfarande &r séllsynta i Sverige men
sjukdomarna blir allt vanligare i takt med 6kad invand-
ring fran omraden dér de forekommer frekvent: Sodra
Afrika, Mellandstern, Indien, medelhavsomradet samt
Sydostasien.

Att sjukdomarna framst finns i omraden dir malaria
ir utbredd har en evolutionir férklaring. Malaria
sprids genom en myggburen parasit som i ett visst
utvecklingsstadium tar sig in i réda blodkroppar och
iter” hemoglobin. Individer med mutationer i en

"Du ar inte ensam...”

Du dr inte ensam... dr eft tredrigt projekt som drivs av
Blodcancerférbundet med stéd av Allméanna Arvsfonden.
Projektet sker i samarbete med bland andra Patient-
foreningen Kronisk Blodsjukdom (KBS), Tobiasregistret,
Riksférbundet fér Sallsynta Diagnoser (RFSD) och
Blodcentralen Stockholm.
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Concy Bwomono.

eller flera gener f6r hemoglobin, har haft strre chans
Overleva malaria. Samtidigt 6kar samma forindring av
arvsmassan risken for sicklecellsanemi och talassemi.
- De som ér drabbade av dessa sjukdomar
ska inte beh6va kéinna sig ensamma eller
utsatta, siger Concy Bwomono.

NAR PANDEMIN FORSVARADE fysiska
moten anordnade man i stéllet
digitala triffar med bade en barn-
grupp och en foérildragrupp och tog
fram informationsbroschyrer om
sicklecellsanemi och talassemi.
Under 2021 har projektet lyckats bygga
en stark plattform pa sociala medier med
mer 4n 450 foljare och skapat en hemsida
(www.blodsjukdom.se) med
information till alla som &r
intresserade av att lara sig
mer om diagnoserna
sicklecellanemi och
talassemi.
- Nu nér restriktio-
nerna léttat satsar vi
ocksa mer pa uppsokande
verksamhet som &r den
bista vigen att na ut till
malgrupperna, sidger Nora
Hattar, projektkoordinator for
”Du ir inte ensam”. W

Nora Hattar.

Text: Gunilla Eldh

Projektet startade i oktober 2019 och avslutas i oktober 2022.
Verksamheten ar tankt att leva vidare genom att Blodcancer-
férbundet tar upp féreningen Kronisk Blodsjukdom (KBS) som
en officiell férening inom ramarna for sin verksamhet. KBS
kommer att ansvara fér drift av den digitala plattformen och
fortsatta med delar av aktiviteterna efter avslutat projekt.



Vinnare, nr 2 2021

Vinnarna far tva trisslotter
som skickas till dem efter publicering.

Sudoku Kryss

Vinnare av "Sudoku-2-2021": Vinnare av "Kryss-2-2021":
Arne Fredriksson, Jonkdping Marie Sundqvist, Vastervik
Anders Eskilsson, Kyrkhult Lena Petersson, Vésterds

LymfomInfo

Fakta, rdad och information
om lymfom for patienter
och anhoriga

- besok lymfominfo.se

[=]27%; =]

Personen pa bilden har inget med sammanhanget att gora
Roche AB, 08-726 12 00




VL. SOM JOBBAR
PA KANSLIET

OPERATIV ORDFORANDE
Lise-lott Eriksson

070 7764443
lise-lott@blodcancerforbundet.se

VERKSAMHETSUTVECKLINGSANSVARIG
Josephine Borg

073 50182 42
josephine@blodcancerforbundet.se

KOMMUNIKATOR
Vakant
kontakta: info@blodcancerforbundet.se

MEDICINSKT SAKKUNNIG

Olina Lind

08-546 40 540

Telefontid: mandag-torsdag kl. 09.30-12.30
olina@blodcancerforbundet.se

EKONOMIASSISTENT

Isadora Nilsson

07077273 06
isadora@blodcancerforbundet.se

ADMINISTRATOR BLODCANCERFONDEN
Tara Olavisdotter

08-546 40 540

Telefontid: méndag-torsdag kl. 09.30-12.30
tara@blodcancerforbundet.se

PROJEKTLEDARE LIVSKRAFT
Sandra Fagerstrom Alm

073-385 00 56
sandra@blodcancerforbundet.se

PROJEKTKOORDINATOR LIVSKRAFT
Martin Persson

073 813 03 60
martin2@blodcancerforbundet.se

PROJEKTLEDARE DU AR INTE ENSAM...
Concy Bwomono

070 327 30 47
concy.bwomono@gmail.com

PROJEKTKOORDINATOR DU AR INTE ENSAM...
Hanna Hellstrom (férdldraledig)
070 327 30 48

hanna2@blodcancerforbundet.se 7 S 0 LV E

Nora Hattar (vikarie) I Cy e 0 N

073 073 84 98
nora@blodcancerforbundet.se
SE/CORP/P/20/0004, MARCH 2020
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KRYSSET!

Ta chansen och vinn!

Du som svarar ratt pd haemakrysset och/eller sudokut
&r med i utlottningen av tva trisslotter.
Vinnare av férra numret finner du pad sidan 23.

Senast den 3 december 2021 ska I&sningarna vara oss tillhanda.
Mark kuverten "Kryss-3-2021" resp. "Sudoku-3-2021" och skicka
dem i separata kuvert till:

Blodcancerférbundet, Hamngatan 15 B, 172 66 Sundbyberg

Namn:

Adress:
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SA GJORDE JAG
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"Man maste vaga
prova sig fram

Pandemin har inneburit ménga utmaningar, inte minst fér den som &r ovan
vid digitala verktyg. Viola Andersson, styrelsemedlem i Blodcancerféreningen
Region Uppsala, insdg fidigt att hon behévde l&ra sig mer.

NAR PANDEMIN SATTE STOPP for foreningslivet i Uppsala
fick Viola Andersson, 67 ar, spotta upp sig.

- Jag har aldrig tidigare anvint till exempel Zoom
men da blev jag ju tvungen att férsoka, siger hon.

De sista 22 aren i sitt yrkesliv var Viola ldrare i hem-
och konsumentkunskap i Kista grundskola.

- Vi var bland de forsta i Stockholm som anvinde
Ipads men da var det bara ett komplement till den
vanliga undervisningen.

Sokt information pa néitet om blodcancer och nya
behandlingar har Viola gjort sedan hon fick diagnosen
KLM for sex ar sedan.

- Det dr viktigt for att hiinga med. Mycket aktuell
information idag finns ju bara pa nitet. Och sa r det
ett bra sitt att halla sig uppdaterad om vad som hinder
i féreningen, séiger hon.

UNDER VAREN 2020 kiinde Viola Andersson att hon maste
forsoka lira sig anvinda digitala verktyg, framfor allt for
att kunna delta i styrelsemétena i Blodcancerférbundets
distrikt Region Uppsala.
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- I borjan hade jag hjilp av min dotter. Det &r bra att
ha nagon vid sidan om som har stérre vana men det
gar ju att ocksa prata i telefon med nagon som dr van
medan man kopplar upp sig.

Det ser inte alltid ut som man trodde och dyker upp
nya saker hela tiden, papekar hon.

- Man maste vaga prova sig fram pa egen hand ocksa,
det gor inget om det inte fungerar i borjan. Jag lirde mig
sjalv att till exempel skapa digitala moten genom att testa.
Sedan hade jag och en annan styrelsemedlem digitala
fikaméten innan vi hade zoom-méten med hela styrelsen.

- Man kan trycka lite hir och dir utan att blixten
slar ner. Jag lyckades till exempel ge en f6reldsare
mojlighet att dela ett dokument trots att jag inte visste
pa forhand hur man gor, sdger hon och skrattar.

For den som behover en grundkurs i digitala méten
tipsar Viola Andersson om en sida som Uppsala
universitet har skapat: usu.se/fragor-digitala-moten/

- Dir far man svar pd manga "dumma” fragor. Och
tidnk pa att allt inte alltid fungerar perfekt, &ven om
man ir en van anviandare, siger hon. i

Text: Gunilla Eldh



aobbvie

Vi vill flytta fram gransen for
vad som ar mojligt att uppna
med cancerbehandling.

Vart mal ar att fler personer med blodcancer kan leva ett liv utan paverkan av
sjukdom. Vi fokuserar darfor pa att ta fram malstyrda och effektiva behandlingar
med biverkningar som kan télas aven av de som ar skora av sin sjukdom.

Las mer om var forskning pé abbvie.se
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INFUSIONSSET MED STICKSKYDD

En mjuk véag fér subkutan® infusionsbehandling

Ett helautomatiskt, sticksakert™och delbart
infusionsset med mjuk kanyl.

GOD HAFTFORMAGA
Integrerad hudvanlig™héafta.

STANDARD SPRUTKOPPLING

Anpassad for injektion via spruta alternativt
via infusionspump.

“Subkutan: i underhudsfettet

™ Ingen synlig nal fore, under eller efter applicering

™ Tillverkaren har vid utvecklande av produkt gjort test
som pavisar att haftan &r biologiskt sakert och hudvénligt

810223A -L0-7EO'AS WINI



