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Vivill 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 dven av de som ar skora av sin sjukdom.

Las mer om var forskning pa abbvie.se
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Sommar, sommar, sommatr...

GRILLKVALL, KANALFARD, hemliga utflyktsmal, foredrag
och fikatriffar - blodcancerféreningarna landet runt
ordnar manga aktiviteter i sommar. I detta nummer
av Haema kan du lisa om vad som hinder i just din
férening och vem du ska kontakta om du vill hinga
med!

TEMAT FOR DETTA NUMMER av medlemstidningen
Haema ir kognitiva svarigheter, en form av neuro-
logiska biverkningar som drabbar ménga som lever
med blodcancer. Orsaken kan vara behandling som
ger si kallad cytohjirna (neurotoxicitet). Aven fatigue,
kan vid sidan av 6vervildigande trotthet, ge koncen-
trationssvarigheter.

For att fa ritt stod dr det viktigt att du berittar for
din behandlande likare om ALLA dina symtom som
gor vardagslivet svart. Det radet ger de som berittar
om sina egna erfarenheter i detta nummer.

I TEMAINTERVJUERNA MOTER DU den hir gangen Bianca
Leidi, som har akut myeloisk leukemi, AML, och ingar
i Patientpanelen, Karin Roosvall som har Walden-
stroms sjukdom, ledamot Blodcancerféreningen

Haema
Utgivning: 4 nummer/ér
Upplaga: 4980 ex

Nasta nummer: september, 2023

Prenumeration via medlemskap

eller d& du blir médnadsgivare

Ansvarig utgivare Lise-lott Eriksson

i Stockholm, samt Ola Jonsson, som har multipelt
myelom, MM, och tills nyligen var ordférande
i Blodcancerforeningen Ornskoldsvik.

FOR MANGA MEDLEMMAR ir maten ett besvirligt
kapitel. Bristande aptit, illamaende och kranglande
mage kan ge bade oonskad viktminskning och brist
pa energi och viktiga niringsimnen. Om andra
familjemedlemmar eller viinner har motsatt problem
blir det extra knivigt att komponera maltider som &r
hilsosamma och njutbara for

alla. I en sommarspecial

bjuder vi pa inspiration

och knep. Bon appétit!
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Blodcancerforbundet:

"Ratt fragor maste drivas pa ratt niva

SENASTE WAIT-UNDERSOKNINGEN fran EFPIA visar att
patienter i Europa i genomsnitt bara har tillgang till

45 procent av alla nya likemedel som godkints av
europeiska likemedelsmyndigheten EMA. For sillsynta
diagnoser, inkluderat siillsynta cancersjukdomar, &r
siffran dnnu ldgre. Endast ca 40 procent av alla nya
likemedel ér tillgiingliga for svenska patienter med
séilllsynta sjukdomar, inkluderat séllsynta cancersjuk-
domar. Majoriteten av alla blodcancersjukdomar
klassificeras som sillsynta cancersjukdomar.

WAIT- undersokningen bygger pa 168 nya likemedel
som introducerats under perioden 2018-2021, och méter
i vilken man de var tillgéingliga for patienter i 37 stycken
EU- och EES-ldnder vid utgangen av 2022. Ett likemedel
anses tillgingligt nér patienter ges subvention eller nir
likemedlet omfattas av nationella rekommendationer
i ett land. Unders6kningen har genomforts av IQVIA
pa uppdrag av EFPIA och visar pa stora utmaningar.

Vi har en gemensam europeisk likemedelslagstiftning,
emedan prissiittning och subvention av likemedel ar
ett nationellt ansvarsomrade med helt olika system.

DET RADER MYCKET stora skillnader mellan linderna

i Europa. I Tyskland, Italien och Osterrike klassas runt
80 procent av alla likemedlen som tillgiingliga, jimfort
med under 10 procent i Balkanldnderna och Malta. Det
rader tydliga skillnader mellan linder i vistra och norra
Europa. Svenska patienter har generellt sémre tillgang
till 1ikemedel som godkiints av EMA, én patienter i ett
flertal andra jimforbara linder i Europa, oaktat sjuk-
domstillstand. I Sverige var ca 60 procent av alla nya
likemedel tillgéingliga. Inom canceromradet var siffran

L.edare

Lise-lott Eriksson
Generalsekreterare,
Blodcancerférbundet

n

nagot hogre, ca 65 procent, bortsett fran siillsynta
cancersjukdomar. Med tanke pa att Sverige ir ett av
EUs vilfirdsldnder, och tillika har ambitionen att vara
en ledande Life Science nation, 4r resultatet inte bra.

DEN 5 MAJ anordnade Sverige ett informellt méte for
Europas hilso- och sjukvardsministrarna pa Scandi-
navian Expo vid Arlanda. Under motet diskuterades
uteslutande likemedelsfragor, dels EU-kommissionens
forslag till en ny ldkemedelslagstiftning, och dels den
brist pa likemedel som rader i alla medlemslinder.
Inf6ér motet blev jag tillfragad om jag kunde hjilpa

till att ordna en patientrepresentant utanfér Sverige
som fatt tillgang till innovativ behandling som inte ir
subventionerad eller rekommenderad i Sverige. En
myelompatient fran Frankrike som fatt tillgang till en
CAR-T behandling presenterade vid métet sin patient-
resa och patientperspektivet av att fa tillgang till en

ny innovativ behandling.

Sjukvardsminister, Acko Ankarberg Johansson (KD),
siiger efter motet i en intervju i Life-time att man haft
en bra informell diskussion och att besked kring hur
Sverige ser pa de omfattande lagiindringarna kommer
till hosten. Diskussioner ska ocksa ha forts ”hurvida man
ska klara balansen mellan nya innovativa likemedel som
kan vara dyra, men som ocksa maste vara tillgingliga
for alla som behover dem”. Efter métet den 5 maj har vi
forsokt via MPE, Myeloma Patients Europe, samordna
en skrivelse som patientorganisationer runt om i Europa
kan skicka till sina respektive hilso- och sjukvards-
ministrar for att ytterligare tydliggora vikten av att
patienter far tillgang till nya innovativa likemedel.
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BLODCANCERFORBUNDET HAR alldeles nyligen haft
arsstimma. En historisk arsstimma ur flera perspektiv.
Ny styrelse och ny forbundsordférande valdes. Till ny
forbundsordforande valdes Hanna Fredholm, tillika
ordférande i Blodcancerféreningen i Uppsala sjukvards-
region. Arsstimman gav mig all anledning att gra en
tillbakablick pa mina atta ar som ordférande. Nér jag
borjade som ordférande pa Blodcancerférbundet hade
vi ett kansli med en medarbetare. I dag har vi sju
medarbetare. Fran att vara en medlemsférening &r
forbundet idag ocksa en aktor som paverkar processer-
na. Blodcancerforbundet dr idag en av de ledande
patientorganisationerna inom canceromradet med ett
framgangsrikt policy- och paverkansarbete bade pa
nationell och internationell niva inom Europa.

DEN MEDICINSKA UTVECKLINGEN inom hematologin har
gatt framat i rasade fart. Det finns idag s manga fler
behandlingar &in bara cytostatika och stamcellstrans-
plantationer som kan f6érindra livet f6r patienter med
blodcancer. Men en forutséttning &r att rétt patient far
tillgang till rétt behandling i rétt tid. Forskningen maste
transformeras till kliniska studier, savil akademiska
kliniska studier som foretagsinitierade kliniska studier.
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Bada ir lika viktiga. Likemedel med god effekt och
evidens maste implementeras i klinisk praxis. Hir ser
vi de stora utmaningarna bade pa regional, nationell
och internationell niva, vilket inte minst WAIT-studien
bekriiftar.

RATT FRAGOR MASTE drivas pa ritt niva - pa regional,
nationell eller internationell niva. Annars riskerar ett
flertal blodcancerpatienter att inte fa tillgang till nya
likemedel och dé for tidigt. I dag driver vi dirfor ett
kraftfullt policy- och paverkansarbete med fokus pa de
fragor vara medlemmar i ett flertal medlemsundersok-
ningar under senaste aren prioriterat viktigast — det vill
siiga forskning, kliniska studier och snabbare tillgang
till nya innovativa likemedel. Med riitt evidens kan vi
som patientorganisation gora skillnad fér ménniskor
som lever med blodcancer.

Avslutar som jag brukar - En innovation dr ingen

innovation om den inte kommer patienterna till del. m

Lise-lott Eriksson
Generalsekreterare, Blodcancerférbundet



Med patienten
| Tokus
Over 170 ar

Pa Pfizer vill vi gora skillnad for manniskor som ar
drabbade av sjukdom och deras narstaende. Det ar
darfor vi har ett fokus - att utveckla Iakemedel och
vacciner sa att manniskor runt om i varlden kan leva
ett sa bra liv som mojligt.

@Pﬁzer Breakthroughs that change patients’ lives®

Pfizer AB | Tel 08-55052000 pfizer.se
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Fler kan fa behandling
med CAR-T-celler

Att vara déldre eller ha andra sjukdomar tycks inte vara ndgot hinder fér

att f& behandling med CAR-T vid blodcancer. Det var en av flera positiva
nyheter vid d&rets EBMT, Europas storsta drliga konferens inom omrédet
benmdrgstransplantation och cellterapier. Olina Lind, medicinskt sakkunnig
och forskningsansvarig vid Blodcancerférbundet bevakade konferensen.

Text: Gunilla Eldh Foto: Shutterstock

EN ALLVARLIG KOMPLIKATION efter allogen stamcells-
transplantation dr GVHD (graft-versus-host-disease).
GVHD uppkommer till f6ljd av en 6veraktiv inflamma-
torisk respons, vilket kan leda till att normal vivnad
forstors. Om symptomen behandlas tidigt har patienten
mindre risk att utveckla permanent fibros, och ddrmed
storre chans att slippa langvariga besvir av kronisk
GvHD.

Det var ett viktigt budskap pa EBMT (European
Society for Blood and Marrow Transplantation) som
holls digitalt och pa plats i Paris 23-26 april 2023.

- Tidig diagnos och behandling som kan stoppa
sjdlva immunresponsen vid GvHD lyftes som véldigt
viktigt, och att man som patient ska prata om alla
symptom som man upplever med sin ldkare. GVHD

GVHD

Graft-versus-host-disease, GvHD, dr en allvarlig
komplikation efter allogen stamcellstransplantation,
dé& stamceller mottas frén en donator. Namnet
kommer sig av att de transplanterade cellerna
attackerar varden.

Bdade akuta och kroniska former av GvHD fére-
kommer och symtomen mellan dessa varianter
varierar, ocksd beroende pé vilket organ som ar
drabbat. Symtom p& GvHD kan till exempel vara
eksemliknande hudutslag, feber, diarré, leversvikt,
buksmartor och 6gonproblem i form av torrhet.
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dr ju nagot som drabbar manga och paverkar
livskvaliteten villdigt mycket, siger Olina Lind,
Blodcancerférbundet.

Under konferensen presenterades ocksa nya behand-
lingar f6r kronisk GvHD.

- Enligt en ny fas 3-studie ér likemedlet Ruxolitinib
bittre dn de andra alternativen som finns tillgiingliga
i andra linjens behandling vid kronisk GvHD. Det dr
ett beprovat likemedel som ju ocksé anviinds inom
manga andra diagnosomraden, sisom MPN (myelo-
proliferativa neoplasier).

EBMT HANDLAR HUVUDSAKLIGEN OM behandling med
stamceller fran blod och benmiirg men dven cellterapier
sasom CAR-T och transplantation i form av mikroorga-

--------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

Nya rén fran drets EBMT-konferens visar ocksd att livskvaliteten
vid kronisk GVHD kan signifikant férbattras av fysisk aktivitet.
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nismer, sa kallad fekal mikrobiell transplantation,
FMT, togs upp under kongressen.

Vid FMT transplanteras mikrobiomet fran en frisk
donator via avforingsprov. Malet dr att man ska aterstélla
obalansen i tarmfloran hos patienter som har akut
GVHD i mag- och tarmkanalen.

— Det har funnits en viss forsiktighet och uppfattning
att patienter som har nedsatt immunforsvar kanske inte
skulle tala behandling med FMT eftersom transplantatet
innehaller bakterier. Det verkar énda vara sikert och
genomforbart, atminstone enligt forskningen som
presenterades hér.

EN ANNAN GLADJANDE NYHET under konferensen var att
det nu finns mer data fran patienter som behandlats
med CAR-T utanfor kliniska forskningsstudier.

— Dessa sa kallade real world-data bekriftar att CAR-T
ar effektivt och sékert. Det hir #r vildigt viktigt eftersom
flera av patienterna som behandlas i klinisk praxis
troligtvis inte skulle ha uppfyllt kriterierna for att fa
delta i studier, pa grund av till exempel samsjuklighet
eller lag funktionsstatus.

Det innebir att en bredare grupp av patienter &r
limpliga for att genomga CAR-T i jaimforelse med till
exempel stamcellstransplantation, vilket man nu lyfter
frimst inom lymfomomradet.

- Alder #r inget hinder och man behéver inte vara
mottaglig for cellgifter som ju dr nodvéndigt infér
stamcellstransplantation. Det betyder att exempelvis
dldre patienter som kanske inte uppfyller kraven f6r
stamcellstransplantation istillet kan fa CAR-T.

Mdnga av de har patienterna

skulle inte ha uppfyllt kriterierna

for att f& delta i studier. 99

Aven vid tidigt terfall i myelom visar CAR-T positiva
resultat, enligt en studie som presenterade vid konfe-
rensen.

- Samtliga deltagare svarade pa behandlingen
fortfarande efter 18 manader.

MINIMAL KVARVARANDE SJUKDOM, MRD, var ett annat
dmne som lyftes. MRD verkar vara en bra markor for
patientens sjukdomsprognos vid flera blodcancerdiagno-
ser, sasom myelom och akuta leukemier. MRD miit-
ningar kan ge viktig information bade innan och efter
genomgangen stamcellstransplantation.

- MRD-negativitet innebér att man inte har kvar-
varande cancer i blod eller benmirg. Om MRD-nega-
tivitet uppnas innan man genomgar till exempel en
allogen stamcellstransplantation &r risken mindre for
aterfall efter behandlingen, enligt forskning som
presenterades vid EBMT.

En viktig del i behandling av myelom &r underhalls-
behandling, och manga myelompatienter genomgar
behandlingar i olika omgéngar. Aven hir presenterades
flera spinnande studier.

- Monoterapi, det vill siga behandling med ett enda
likemedel, verkar inte vara bra for myelompatienter
som har hog risk for aterfall. Dirfor testas nu en rad
olika kombinationsbehandlingar i flera olika studier,
séiger Olina Lind. m
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BLCFS GENERALSEKRETERARE PA EBMT

EBMT ar Europas stérsta arliga konferens inom blod- och

benmdrgtransplantation och celluléra terapier. | &r medverkade
Blodcancerférbundets generalsekreterare Lise-lott Eriksson pé
plats i Paris och modererade en féreldsning pd Patient, Family
and Donar Day om kénslomdssiga erfarenheter efter stamcells-

transplantationer.

Okad patientinvolvering i forskning var ett annat dmne pd

agendan och det jobbar ocksd Blodcancerférbundet intensivt
med pd hemmaplan. | en av EBMT-panelerna medverkade bland
annat Lorna Warwick, Lymphoma Coalition Europe och Eva Jolly,

verksamhetsansvarig CCC Karolinska Institutet.

® 000 000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000°

HAEMA #2 2023

®eeccccccccccscccsscccsscccsccccccscccsccs o



10

Nu kan du hitta
kliniska studier pa HiKS

P& hiks.se kan du hitta forskningsstudier dar man testar ett nytt [dkemedel
for just din blodsjukdom. Merparten av de ldkemedelsprévningar som gors
av de stora foretagen i Sverige finns med och fler kommer till.

Text: Gunilla Eldh

NU FINNS DEN NYA digital tjinsten HiKS (Hitta Kliniska
Studier) dir du snabbt ska kunna hitta korrekt och
aktuell information om aktuella 1ikemedelsprévningar
som kan passa just dig.

Bakom tjénsten star Lif, branschorganisationen for
de forskande likemedelsforetagen.

- Tjénsten var firdigutvecklad i slutet av forra aret och
sedan i februari har det borjat fyllas pa ordentligt med
provningar. Da har vi ocksa parallellt gjort ett antal
justeringar for att tjéinsten ska vara sa anvéindarvénlig
som mojligt, séiger Jenny Soderberg, projektledare pa Lif.

Lennart Ivarsson, tidigare vice ordférande i Blod-
cancerforbundets styrelse, har varit med
i referensgruppen sedan projektstarten.

- Vi sag tidigt att en sadan tjinst
skulle kunna ge vara medlemmar
bittre mojligheter att se vilka
provningar som pagar, och sjélva
kunna ta kontakt for att fa veta om
de tillhér malgruppen for en viss
studie, séiger han.

Ett onskemal fran referens-
gruppen var att tjinsten ska vara
neutral. Man ska kunna hitta alla
aktuella provningar som ér kopplade
till exempelvis blodcancer, oavsett
vilket likemedelsforetag som star
bakom.

- Vi har med oss de 15 storsta féretagen som gor en
majoritet av provningarna i Sverige och arbetar for att fa
dnnu béttre tdckningsgrad. Vi vill ocksa inkludera
foretag som inte ér vara medlemmar, séiger Jenny
Soéderberg.

For att troskeln for patienter och anhoriga ska bli sa
lag som mojligt har man satsat pa att gora HiKS
overskadlig och enkel att navigera i.

- Vivill ju att s manga som mojligt ska kunna anviinda

HAEMA #2 2023

tjansten sa den som dr ovan vid digitala tjéinster kan klicka
pa Hjilp hogst upp i menyn for att komma vidare. Dér
kan man ocksa ta kontakt med Lif for att fa hjalp.

Du behover inte anvinda Bank-id for att logga in
i tjiinsten. I stiillet far man en kod pa mobiltelefonen
som man ska anvinda for att logga in.

- Nér man skapat ett konto kan man ocksa prenume-
rera pa provningar som géller en viss diagnos. Da far man
ett e-postmeddelande som séger att nu har det kommit
en ny provning som vi tror att du r intresserad av. Man
ligger helt enkelt in en bevakning i tjinsten, samma
funktion som finns for den som letar bostad eller soker

nytt jobb, sidger Jenny Soderberg.
Nér man hittat en likemedelsprévning
som rekryterar nya patienter kan du
sedan kontakta den som &r ansvarig
eller be sin kontaktsjukskoterska eller
behandlande ldkare ta kontakt.

EN ANNAN FUNKTION ir att man
kan dela den informationen fran
HiKS med andra.
- Om man som anhérig hittar en
provning at en nérstaende sa kan
man dela den ldnken via e-post. Om
man vill dela informationen om en
specifik provning med sin behandlande
likare eller kontaktsjukskoterska, kan man
spara den som inloggad. Sedan kan man enkelt logga
in och dela skéirm i samband med besdket.
Patientorganisationer kan fa hjélp av Lif med informa-
tion och utbildning av personal och medlemmar. Ett
annat erbjudande till patientorganisationer ir att
kunna visa relevanta provningar pa den egna hemsidan.
- Da kan till exempel Blodcancerférbundets hemsida
himta data fran hiks.se och publicera den l6pande,
irealtid, sdger Jenny S6derberg. m
www.hiks.se



TEMA: KOGNITIVA BIVERKNINGAR

Nar huvudet
inte hanger med

For ménga som lever med blodcancer ar priset for den livradddande
behandlingen hogt. De fysiska biverkningarna klingade av efter ndgot ér
men min kognitiva funktionsnedsd&ttning finns kvar, sGger Bianca Leidi,
medlem i Blodcancerférbundets patientpanel, som fick diagnosen akut
myeloisk leukemi, AML, for fem &r sedan.

Text: Gunilla Eldh Foton: Susanne Walstrém, Creo Media Group, Shutterstock

DU SOM AR TACKSAM for att du lever tack vara behand-
lingar mot din cancer har siikert ocksa upplevt baksidan.
1 takt med att effektiva behandlingar f6r blodcancer
okar 6verlevnaden blir det ocksa fler som drabbas av
komplikationer och biverkningar.

Till detta kommer den psykiska belastningen som
det innebér att drabbas av svar sjukdom.

Blodcancerbehandlingar kan utdver fysiska biverk-
ningar dven ge kognitiva svarigheter. Ett exempel ir
langvarig och tuff behandling med cytostatika (och till
viss del dven med stralning) som kan leda till det som
kallas ”cytohjirna”. Aldre likemedel, sisom cytostatika,
ger ofta fler komplikationer. Nya likemedel ger ofta en
bittre livskvalitet.

For Bianca Leidi, medlem i Blodcancerforbundets

patientpanel, blev symtomen sa svara att hon hade
problem att klara sitt jobb.

- Det var jittetydligt att huvudet inte var med. Som
utstillningsproducent ér ju hjirnan mitt frimsta
arbetsredskap.

TROTS ATT DET AR fyra och ett halvt ar sedan hon fick
cytostatika och allogen stamcellstransplantation har
hon fortfarande problem med minnet.

- Det dr som en karta med hur manga vita flickar
som helst. Nagonstans maste jag acceptera att det dr sa
hir det &r men jag ir ju jétteledsen att jag inte kommer
ihag saker som hiinde nér barnen var sma.

Kognitiva biverkningar kan ge koncentrationssvarig-
heter, att man tappar traden i samtal, eller svart att

HAEMA #2 2023
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hitta ord. Manga far ocksa problem med att organisera
vardagslivet och komma ihag detaljer.

- Jag skriver listor och kom-ihag-lappar och anvinder
kalenderappar med paminnelser. Jag sparar sidor som
jag googlat och anviinder anteckningar i mobilen for
att komma ihag till exempel vilka mediciner jag ska
himta ut.

BIANCA LEIDI HAR HAFT nytta av att hon var van att
meditera redan innan hon blev sjuk. Hon har ocksa
fatt stodsamtal hos psykolog och haft bra kontakt
med foretagshélsovarden.
- Koppla in foretagshilsovarden sa fort
som mojligt. Se till att fa neuropsyko-
logisk utredning, ir hennes rad.
- Jag har fatt acceptera att jag
inte kommer att kunna jobba
heltid och det innebir en ekono-
misk stress. Jag har fatt avslag pa
min ans6kan om 25 procents
sjukersiittning men min féretags-
likare ger inte upp sa jag ska
ansoka igen, séiger Bianca Leidi.
Aven hjirntrétthet, eller fatigue,
kan ge kognitiva svarigheter men
utmirkande for fatigue &r en Gver-
vildigande trotthet och kraftlgshet.

ATT BERATTA FOR sin behandlande ldkare om alla
biverkningarna som man upplever ir viktigt

for att kunna fa ritt stod och eventuellt
symtomlindrande behandling.

- Om din behandlande léikare inte
har samma bild av hur du mar kan
du ga miste om symptomlindring.

Svara biverkningar som leder till
en oacceptabel livskvalitet kan
ocksa vara skl att byta behand-
ling eller justera den nir det &r
mojligt, siiger Olina Lind, medi-
cinskt sakkunnig och forsknings-
ansvarig i Blodcancerférbundet.

Patienternas upplevelser av hur
behandlingen paverkar deras livskvalitet
ir nagot som #ven forskare borjat intressera
sig for.

- Patientrapporterade matt (PRO) kan visa virdet av
en behandling utifran ett patientperspektiv. Det kan bli
ett viktigt komplement till forskningsstudiernas
utfallsmatt som visar vilken effekt och siikerhet ett
likemedel har, séiger Olina Lind.

Inom precisionsmedicin, ett omrade dér just
blodcancerbehandling ligger i framkant, blir patient-
rapporterade matt sirskilt viktigt.
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- Precicionsmedicin syftar ju till att individanpassa
vard och behandling, och da blir det viktigt att ta
hinsyn till och inkludera patienternas upplevelser av
just dessa faktorer, séiger Olina Lind.

1 dag finns det i stort sett inte helt standardiserade
protokoll for hur man ska designa och analysera
patientrapporterade utfallsmatt i studier.

- Det kan bli aktuellt med specifika PRO for vissa
omraden. I samband med immunterapier sasom
CAR-T blir det viktigt att bevaka specifika biverkningar.

I samband med det kanske man behover utveckla
ett PRO-protokoll anpassat just for den
typen av behandling och sammanhang,
nagot som ocksa lyftes under EBMT-
kongressen, séger Olina Lind.
1 takt med att behandlingar med
CAR T-celler godkénns for fler
blodcancersjukdomar dyker det
ocksa upp nya biverkningar. Vissa
har varit kinda sedan forsknings-
stadiet, sasom cytokinfrisétt-
ningssyndrom, CRS, &ven kallat
cytokinstorm.
CRS kan ge influensa med feber
men det kan ga 6verstyr och paverka
exempelvis lungorna, sa att man far svart
att syresitta sig.

EN ANNAN ALLVARLIG biverkning av bland annat CAR-T
ar neurotoxicitet, ICANS (immune effector
cell associated neurotoxicity syndrome).
Aven hir 4r det cytokinerna som ir
orsaken genom att de luckrar upp
den normalt sett stingda blod-
hjdrnbarridren.
- ICANS varierar med vilken
CAR T-produkt man anvénder.
Symtomen kan striicka sig fran
spraktstérningar till koma och kan
i enskilda fall vara livshotande.
Med tidigt insatta steroider kan
man minska symtomen, séiger
Stephan Mielke, professor i hematologi
vid Karolinska institutet.
Sena eller kvardréjande neurologiska
biverkningar av CAR-T &r ovanliga papekar han.
- Men det ér inte fullstindigt utforskat &nnu.
Samspelet mellan CAR-T-cellerna och patientens
immunceller &r ett forskningsspar nir det giller att
identifiera patienter som har hog risk att drabbas av
dess allvarliga biverkningar.
Andra spar ir vilken roll mikrobiomet (bland annat
bakteriefloran i tarmarna) och antibiotikabehandling
fore CAR-T spelar i sammanhanget. m



CYTOHJARNA

Blodcancerbehandling med cytostatika (och till viss del
dven med strdlning) kan ge biverkningar i form av
kognitiva svarigheter, sé kallad cytohjarna. Det
innebdr att hjagrnan fungerar sdmre. Vanliga kognitiva
svarigheter vid “cytohjérna” ar:

* Problem med aftt organisera och planera vardagen
* Férsamrat minne och koncentrationssvarigheter

* Problem med att utféra flera aktiviteter samtidigt

¢ Svart med att komma ihég detaljer

Cytohjarna kan orsakas av att cytostatika passerar
frdn blodet in i hjarnan och dédar hjarnceller (neuro-
toxicitet) men det finns andra faktorer som kan férstar-
ka symtomen:

* Andra ldkemedel, till exempel smartstillande
* Sémnsvarigheter och/eller trétthet

« Ett 1&gt blodvérde (anemi)

* Naringsbrist

¢ Depression, dngest, oro eller stress

¢ Infektioner eller andra sjukdomar,
fill exempel hégt blodtryck

SA KAN DU HANTERA
KOGNITIVA SVARIGHETER:

* Forst och framst - prata med din Igkare,
narstdende och arbetsgivare om dina problem!

* Se till att fé tillréckligt med vila och sémn
och férsék koppla av med jamna mellanrum.

* Ha tydliga rutiner som du dagligen férséker
upprdatthalla.

* Lagg viktiga saker, som till exempel bilnycklar,
pd samma plats varje dag.

* Forsok aktivera dig fysiskt och stimulera hjérnan
genom att |ara dig nya saker.

* Fér dagbok éver dina minnessvdrigheter .
e Skriv paminnelser till dig sjélv.

Kéalla: blodcancerfobundet.se/livet-som-berord

Lar dig mer om
kronisk lymfatisk leukemi
pa KLL-patient.se

Hemsidan kan férhoppningsvis ge dig

okad kunskap och fungera som stéd vid
fragor och funderingar som kan uppsta
kring din eller en anhorigs KLL-sjukdom.

Scanna QR-koden
med din mobilkamera
for snabb access till
www.KLL-patient.se

Info

Lar dig mer om
multipelt myelom pa mm-info.se

Hemsidan kan forhoppningsvis ge dig 6kad
kunskap och fungera som st6d vid fragor
och funderingar som kan uppsta kring din
eller en nirstiendes Myelom-sjukdom.

Scanna QR-koden
med din mobilkamera
for snabb access till
www.mme-info.se

KLL-patient.se och mm-info.se &r upprattade av Janssen-Cilag AB
darinnehallet ar framtaget i samrad med Blodcancerférbundet.
Janssen-Cilag AB ansvarar for innehallet pa sidorna.

Janssen-Cilag AB

\

Box 4042

SE—XM‘? 04 Solna Janssen

Tel +46 8 626 50 00 PHARMACEUTICAL COMPANIES OF
Gohmonafomson

www.janssen.com/sweden

EM-125130 JC-230020-1 03/2023



Stress dr inte bra
fér nagon sjukdom
men med cancer

i kroppen behéver
man verkligen

daterhdmtning. 9’

Karin Roosvall har precis kommit
hem frén en vinresa till Italien.
Den har gangen var hon inte
arrangdr utan bara gdst.

- Det var jattesként att bara fé
glida med och njuta och inte
ha nagot ansvar.
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"Jag grat nar jag
sag en nyckelpiga”

Sdag bara ja till det som ger dig gléddje, avkoppling och inspiration — det
ar ett av Karin Roosvalls réd till den som har drabbats av hjérntrétthet.
Sjalv har hon bé&de professionell och personlig erfarenhet.

Text: Gunilla Eldh Foto: Susanne Kronholm

FOR KARIN ROOSVALL dr symtomen pa hjiarntrotthet
inget nytt. Hon kénner vil igen dem, bade fran jobbet
med stresshantering och egen erfarenhet av det som
da kallades utbréindhet.

- Jag har sjilv haft problem med stress tidigare sa
det ér verkligen nagon jag brinner for.

Sedan 25 ar dr hon egenforetagare inom hilsa och
friskvard och har jobbat med stresshantering och coaching
pa stora féretag. Hon har ocksa ordnat inspirations- och
hilsoresor for privatpersoner med bland annat yoga,
qigong och pilates och lett motionsgymnastik i 45 ar.

- Det dr en stor del av mitt liv, jag har lett 1-8 pass
i veckan.

Aven om det var tufft att starta eget si Angrar hon
sig inte.

- Jag gillar mitt liv, och numera nér jag “trappat ner”
sa dr mitt jobb néstan min hobby.

Nér Karin Roosvall fick diagnosen Waldenstroms
sjukdom for 8 ar sen férindrades hennes instillning
till livet.

- Vad ska jag géra med mitt liv, tinkte jag. Kommer
jag do6 snart? Jag borjade ta ut pensionen och slog av
pa takten och tillbringade d&nnu mer tid i den likande
naturen.

Waldenstroms ir en ovanlig form av kroniskt
lymfom som man kan ha léinge utan symtom.

- Jag hade haft huvudvirk, simre immunforsvar
och mindre ork men ungefir nir pandemin kom blev
jag sdmre.

Sommaren 2021 ville Karins likare siitta in behandling
med rituximab, en monoklonal antikropp som dédar

B-celler. Det anviinds bland annat vid andra Non-
Hodgkins lymfom och vid vissa former av leukemi.

- Efter bara en veckas behandling blev jag jittesjuk.
Jag repade mig men madde dnnu sdmre efter andra
kuren. Jag kriktes, hade 40 graders feber, svar huvud-
viirk och lika svar ryggviirk, magvirk och utslag i munnen
och pa kroppen. Cancervirdet steg katastrofalt och
behandlingen avbrots.

Drygt tva manader senare madde Karin Roosvall
bittre och fick da genomga sa kallad plasmaferes, en
symtomlindrande behandling for patienter med bland
annat Waldenstréoms sjukdom.

- Sedan fick jag cytostatika direkt och efter tva
manader #ven antikroppar igen och da funkade det.
Behandlingarna pagick totalt i nio manader.

Tre kvarts ar efter sista behandlingen har virdet
blivit mycket bittre.

- Jag &r sa tacksam for det.

SOMMAREN 2022, niir Karin var pa Gotland mellan tva
behandlingar, fick hon feber och blev inlagd pa Visby
lasarett. Likaren misstinkte att hon hade neutropen
feber pa grund av blodcancern men det visade sig vara
covid 19. Hon flogs med ambulanshelikopter till infek-
tionskliniken pa Sankt Gorans sjukhus i Stockholm dir
hon lag ytterligare en vecka i 40 graders feber.

- Efter det hade jag otroligt daliga blodvirden. Da fick
jag sprutor i flera manader med Nivestim som boostar
benmirgen att producera vita blodkroppar. Min man
gav sprutorna i magen och jag fick limna 27 blodprover
varje vecka vilket jag gjort under niistan ett ar.
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Pa grund av infektionsrisken blev paret mer eller
mindre isolerade i hemmet.

- Men nir jag var som sjukast foddes mitt forsta barn-
barn och jag fick triffa henne. Hon kom till viirlden och
riddade mig, kéinde jag.

SJUKDOMEN ocH DE tuffa behandlingarna med svara
biverkningar syns inte utanpa - men de kénns, for-
siikrar hon.

- Jag har piggt utseende. ”Du ser ju inte ett dugg sjuk
ut”, tyckte viinner och bekanta redan nér jag var utbrénd,
fast jag kiinde mig som en rutten sill, men det &r ju bra
att jag inte ser ut som en rutten sill, skrattar hon.

Hjérntrottheten innebir bland annat sémre arbets-
minne.

- Det gar inte att kan sitta vid datorn for linge for da
det blir tilt i hjdrnan, det tar slut.

Som utbildad sommelier ér Karin Roosvall ansvarig
i sin sektion i Munskiinkarna for utbildningarna, ett upp-
drag som med hjérntréttheten innebar stora utmaningar.
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- Jag fattade inte budgeten, kunde inte fa ihop alla
siffror och fa nagon struktur pa projekten. Det har jag
aldrig haft problem med férut. Da fick jag ta en promenad
eller ligga mig en stund. Allt tog sadan tid! Och jag var
sa trott och energilos!

Karin har ocksa svarare att komma ihag vad hon sagt
och tappar traden.

- Det kan ju komma med stigande alder men det var
sa markant att jag ett tag trodde jag blivit dement. Som
vil var kunde jag skratta at det tillsammans med min
”cancerkompis” som hade samma problem.

- Jag blev ocksa vildigt kéinslosam, grit nir jag sag
en nyckelpiga, och blev litt irriterad pa ett annat sétt
dn tidigare. Min man svalde f6r han forstod att det
berodde pa sjukdomen.

Symtomen pa hjérntrotthet, eller fatigue, kiinner
Karin igen, bade fran dem hon métt i sitt jobb och av
egen erfarenhet. Det har hon nytta av nu, till exempel
genom att leda sig sjélv i yoga och qigong.

— Jag har jobbat med stresshantering sa linge och




Sedan mars i ar ar
Karin Roosvall ledamot
i Blodcancerféreningen

Stockholms styrelse.

WALDENSTROMS SJUKDOM

| Sverige insjuknar cirka 100 personer arligen i Waldenstréms makro-
globulinemi (WM), Gven kallad Waldenstroms sjukdom. WM ar en kronisk
lymfoproliferativ sjukdom som fatt sitt namn efter sin upptéckare,
IGkaren Jan Gosta Waldenstréom. WM utgér mindre én 5 procent av

alla non-Hodgkins lymfom.

Diagnosen &r vanligare bland mdn och i den vita befolkningen samt
6kar med aldern. | Sverige ar dldre mdn i 6vre Norrland éverrepresente-
rade. WM dr ocksd vanligare hos patienter med autoimmuna sjukdomar
och infektioner som hepatit. Risken for WM 6kar om en ndra sldkting har

- Vedic Art, meditativt
maleri som kommer fran
Indien, har hjalpt mig
att varva ner och gé in

i mig sjalv.

WM eller annan hematologisk cancer.

Sjukdomen har ofta ett stillsamt férlopp och behandlas bara ndr den
ger symtom. Behandlingen mdste anpassas individuellt och i dagsléget
finns ménga effektiva men inga botande behandlingar.

e® ©0000000000000000000000000000000000000000,

var sjélv hart drabbad. Jag kéinner sa vél nir jag blir for
trott, vet att jag inte kan nonchalera det. Stress &r inte
bra f6r nagon sjukdom men med cancer i kroppen
behover man verkligen aterhimtning.

1 borjan av aret var hon pa tva veckors cancerrehabi-
litering.

- Det var helt underbart att tréiffa andra med liknande
erfarenheter. Vi hade manga samtal utan att &lta sjukdo-
mar, och vi fick massor av bra tréining och foéreldsningar.

Under cancerrehabiliteringen gjorde Karin ett sjilv-
skattningstest som visar graden av mental trotthet.

- Om man far dver 10,5 poéingen pa testet, vilket jag
hade, var radet att fundera pa om man skulle s6ka vard.
Jag tror jag ska gora om testet efter sommaren om
symtomen inte minskat da, men om jag hade gjort testet
for ett ar sedan hade det nog blivit mycket simre. Da
var det “hjirndimma”.

RADET HON VILL GE andra som fatt kognitiva svarigheter
ir att tinka mer pa sina egna behov.

- Sdg bara ja till det som ger dig glidje, avkoppling
och inspiration! Man behover verkligen siitta sig sjélv
i férsta rummet. Vad dr bra for mig? Ligga i hingmattan,
eller liisa en bok? Det &r vi i regel inte sa bra pa, framfor
allt inte kvinnor.

Hon avrader ocksa fran att borja jobba innan man
fatt tillbaka orken och kinner att man kan fa tankarna
pa plats.

- Kriv din ritt, ga till en likare som forstar dig. En
del dr experter pa sjukdomen och medicinska behand-
lingar men inte pa bemétande, omhéindertagande och
mental trotthet.

— Var inte ridd for att be om hjélp nir du inte orkar,
med matlagning, ink6p, fa skjuts, halla handen eller
vad det nu kan vara. Oftast vill ju ménniskor hjélpa den
som behover hjilp, det dr fa som siiger nej.

- Det har jag inte varit bra pa tidigare men nu har jag
tvingats lira mig det. Jag har fatt be min man om hjilp
med saker som jag varit vildigt duktig pa tidigare,
siiger Karin Roosvall. B
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”Jobbet har varit
som en medicin”

Tuffa behandlingar for multipelt myelom har férsémrat béde arbets-
minnet och I&ngtidsminnet men sin humor har Ola Jonsson kvar.

- Jag brukar fé& skylla pd& att jag har cytohjérna. En tanke kan férsvinna
helt den dagen men sedan komma tillbaka pé natten eller nésta dag.

Text: Gunilla Eldh Foto: Leif Wikberg

DET AR INGA SMAPRYLAR som passerar genom fabriks-
lokalen utanfér Ornskoéldsvik. Hir rostskyddas tunga
stalkonstruktioner till bland annat kraftstationer och
forsvarets fordon.

Ola Jonsson, 56 4r, har jobbat pA Mpa Maleri i Orn-
skoldsvik i hela sitt vuxna liv, i manga ar som lackerare.
Idag dr han arbetsledare vid foretaget och skoter
bland annat logistik och leveranser.

Steget fran ”golvet” till kontoret har
gjort att han kunnat fortsétta jobba
trots att han fick multipelt myelom
for tjugo ar sedan.

- Jobbet har varit som en
medicin, siger han.

Men omstillningen till admi-
nistrativt arbete har inte varit
problemfri. Biverkningar av de
tuffa behandlingarna innebér en
hel del utmaningar.

- Jag brukar fa skylla pa att jag har
cytohjirna. En tanke kan forsvinna
helt den dagen men sedan komma tillbaka
pa natten eller nésta dag.

- Nir jag glomt vad vi pratade om pa senaste motet
far jag kolla mina anteckningar i datorn eller pa
kom-ihag-lappar. Jag forsoker sortera allt sa det ska
vara létt att hitta.

Den langa erfarenheten av verksamheten gor att han
klarar jobbet trots problemen med minnet, menar han.

- Jag dr ju senior hiir och kiinner mig trygg med att
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jag kan foretaget och branschen, och alla kiinner mig.
Det gar ju ocksa bra nu. Pa ett ar har antalet anstéllda
okat fran 25 till 45 och vi soker folk hela tiden.
Olas cytohjidrna innebér inte bara utmaningar pa
jobbet. Aven familjelivet har paverkats.
- Jag har ju mycket minnesluckor, bade i nutid och
nir barnen var sma och fran nir jag sjéilv var ung.
Ibland har hans daliga minne lett till
irritation i familjen.
- Om barnen eller min fru paminner
mig kan jag ibland kiinna igen vissa
saker efter ett tag men det blir
ocksa mycket tjafs. ”Nej men sa
var det vil inte”, séiger jag. “Jo det
var det visst”.
- De har fatt sta ut med en hel
del. Psykiskt var jag ju absolut
inte stabil hela tiden, sirskilt inte
efter behandlingarna.

DET HAR HUNNIT GA tjugo ar sedan Ola
Jonsson borjade kinna att kroppen svek
honom. Han som alltid varit fysiskt stark.

- Det borjade med att jag tappade orken och kéinde
mig klen. Efter ett tag fick jag ont i ryggen ocksa, till
slut hade jag sa ont att jag inte kunde sova. Jag trinade
mycket pa gym da och ténkte att jag fatt nagon skada
dér.

Tillbaka pa jobbet efter en langledig julhelg fick han
vinda hem igen och boka tid pa vardcentralen. Nér han



TEMA: AKUTA LEUKEMIER, APL

HAEMA #2 2023 19



TEMA: KOGNITIVA BIVERKNINGAR

20

Steget fradn "golvet” till kontoret
har gjort att Ola Jonsson kunnat
fortsatta jobba trots att han fick
multipelt myelom fér tjugo ar
sedan.

fragade om det kunde vara en tumor svarade likaren att
det inte var mojligt med tanke pa att han bara var 36 ar.

- Jag fick aka hem med virktabletter. Jag gick och la
mig pa kvillen men kunde inte somna sa jag gick ner
till gillestugan. Da sprakade det till i ryggen, det kiindes
som den gick av. Jag f6ll och blev liggande pa golvet
tills ambulansen kom.

P4 sjukhuset i Ornskoéldsvik ville man skicka hem
honom med virktabletter igen men da vigrade Ola.

-Jag sag stjirnor, det blixtrade bara. Nir jag borjade
grina fick jag morfin och likaren sa att han skulle kolla
med en kollega. Efter det blev jag rontgad och pa
morgonen fick jag besked att jag hade en tumér i ryggen
och en kotkompression, berittar Ola Jonsson.

OPERATIONEN GICK BRA, tumdren togs bort och rygg-
raden stabiliserades med stag, men blodproverna
visade att det inte “bara” var en tumo6r som han hade.
- Da fick jag triffa en hematolog dér, Kjell Lundqyvist,
som jobbade bade i Umea och p4 sjukhuset i Ornskélds-
vik. Han &r fortfarande min gud i likarvérlden.
Efter stralbehandling for tuméren hann han nitt
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och jimnt aterhédmta sig innan det var dags for autolog
stamcellstransplantation som foregicks av hogdos-
behandling med cellgifter.

- Det var ju en fruktansvird upplevelse. Jag kriiktes
i tre veckor och ville bara aka hem men det fick jag inte
sa linge jag inte klarade av att behalla mat. Numera far
jumanga aka hem nir de fatt tillbaka stamcellerna och
komma in vid behov.

FOR OLA JONSSON blev 2003 ett ar som gick bort men
aret dirpa borjade han arbetstréina nagra timmar per dag.

- Jag kunde inte fortsétta som lackerare och min
arbetsgivare ordnade ju sa att jag fick ett administrativt
jobb istillet och det dr jag fortfarande tacksam for, att
de ville satsa pa mig.

I flera ar var det ryggvirken som plagade Ola, inte
cancern. Nir det visade sig att ett stag gatt av fick rygg-
raden stagas upp med cement i stillet. S& smaningom
kunde han pa egen hand fasa ut virktabletterna.

- Nér mina vérden blev simre 2008 gjorde man en ny
stamcellstransplantation med de stamceller som fanns
kvar i frysen sedan férra gangen och jag blev lika dalig da.



NAR VARDENA FORSAMRADES igen efter ett par ar blev
det aktuellt med en allogen transplantation.

- Men dir kéinde jag, nej jag orkar inte. I stéllet fick
jag Velcade intravenost, ett likemedel som var nytt da.
Jag och davarande ordféranden i var blodcancerférening
var i Sundsvall och lyssnade pa en flygsteward som
hade fatt ett nytt liv och blivit helt aterstilld tack vare
den behandlingen men det fungerar inte for mig. Jag
blev jittedalig sa det fick de avbryta.

De senaste tio aren har han fatt underhallsbehandling
i tablettform, férst med Revlimid och kortison, numera
enbart Revlimid.

- Det har ju fungerat jéttebra pa mig och jag har
kunnat minska dosen successivt. Sjukdomen rusar ju
inte utan man har den under uppsikt hela tiden. Jag
har inte kéint av att jag blivit simre i min cancer, det
ir ju bara vad blodproverna visar.

OLA OCH HANS FRU Sowon valde att beritta for barnen
nir han fick diagnosen och sedan dess har de haft koll
pa hur han matt.

- De var 9 och 12 ar da och bodde pa patienthotellet

i Umea redan nir jag fick stralbehandling. Jag tror det
har varit viktigt att de fatt se med egna 6gon, bade hur
dalig jag faktiskt var och nér jag blev béttre.

De kognitiva svarigheterna som han upplevt sedan
forsta transplantationen har inneburit utmaningar bade
for honom sjélv och familjen.

- Ibland har man ju tappat huméret och fatt raseri-
utbrott. Jag har inte haft nagon riktig depression men
visst kinde man ibland att man inte ville vara med lidngre.

- Familjen har nog fatt sina smillar och jag ér jéitteglad
att jag tidig tog kontakt med kuratorn. Det har varit en bra
hjilp, bade for mig och min fru, ja, hela familjen faktiskt.

Niér han ser tillbaka pa livet sa som det varit sedan han
insjuknade vid 36 ars alder &r det med blandade kéinslor.

- Det hiinder vél att jag tiinker pa vad jag kunde ha
gjort om jag inte blivit sjuk, som utbildning och karrir,
men det jobb jag har betyder mycket fér mig och min
arbetsgivare har varit vildigt bra hela tiden.

Familjen och syskonen har ocksa betytt mycket for
honom, sirskilt under behandlingstiden.

- Min syster fanns i min nérhet nér jag madde som
simst och mina broder har stottat hela tiden. m
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LEVAMEDMYELOM.SE ATT DELTA | KLINISK STUDIE MYELOMSKOLAN FILMER  LAS BOCKER

NY WEBSIDA

www.levamedmyelom.se

For dig som vill veta mer
om myelom

LEVAMEDMYELOM &r en informationssida dar du kan
ta del av Liten myelomskola som e-bok och ljudbok.
Har hittar du filmer om sjukdomen myelom och filmer
som kan vara ett stod i livet med myelom.

SWE-171-0223-80012 | Februari 2023

Har kan du lasa boken “Liten Myelomskola”

4

samt broschyren "Att delta i en klinisk studie”.

OA0
Irs
[=]
Ga till sidan Ga till sidan
https://www.levamedmyelom.se/las-bocker www.levamedmyelom.se

AMGEN

Amgen Sweden | Gustav IlI:s Boulevard 54 | Box 706 | 169 27 Solna | 08 695 11 00 | www.amgen.com
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N&r en i familjen eller
paret lever med en
blodcancersjukdom

gdller det att tanka fill

for att alla ska kunna
njuta av hdlsosam mat.

Har bjuder vi p& somriga
recept som l&tt kan
anpassas for olika behov.

Text: Gunilla Eldh
Foto: Susanne Walstrém
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Sallader och lattkokta eller blancherade grénsaker, fisk och skaldjur, kyckling
och fleromattat fett mar de flesta bra av men den som har tappat aptiten
och minskat i vikt kan behdéva extrakalorier.

ETT PAR MELLANMAL per dag med avokado, frukt eller
fiarskpressad juice ger resultat 6ver tid. En extra
féarskpotatis med en klick smor till maten &r ocksa en
bra idé f6r den som behover 6ka i vikt.

For potatisélskare som vill ga ner i vikt dr en fransk
potatissallad ett béttre alternativ eftersom kall potatis
inte hojer blodsockret lika snabbt som den nykokta.

Den som vill bli av med extrakilon kan ocksa girna
ladda tallriken med extra mycket gront. Och snala inte
med god dressing - fett som olivolja och majonnés gor
oss ndjdare och minskar risken for sockersug.

EN GOD SOPPA ir alltid ett sikert kort om nagon
i middagssillskapet har mat- och sviljsvarigheter.
Kycklingbuljong &r god som den &r men

funkar ocksa fint som bas i matigare soppor. Nir
resten av familjen dter kycklinggryta kan fonden bli
en hel ritt fér den som har svart med fast foda.

ETT VANLIGT HALSORAD ir att ita mer fiberrik mat,
sasom fullkornsprodukter och baljviixter. For
den som har kiinslig mage &r det ingen bra idé.
Ofta rekommenderas i stillet katrinplommon
mot trog mage.

Radgor med din doktor eller kontakt-
sjukskoterska om hur du kan minska
besviren genom att anpassa
matvanorna till just din diagnos
och behandling. Du kan ocksa
be om remiss till dietist.
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VANLIGA BIVERKNINGAR under och efter tuffa cancerbehandlingar

ir illamaende, kranglande mage och minskad aptit.

Om smak- och luktsinnet férindras kan maten bli ointressant.
Kinsliga slemhinnor i munnen och svalget leder litt till en

enahanda och i lingden ohilsosam meny.

Om besvdren gér att du har svart att fa i dig tillréckligt med

naring och halla vikten, finns det nagra knep att ta till:

Borja maltiden med dryck, girna fruktjuice eller mjolk.
So6tman stimulerar aptiten.

Se till att maten har en tilltalande konsistens och smak.
Dra inte pa med allt fett i borjan av maltiden, eftersom
kéinslan av méttnad kommer fortare da.

Snala inte med kalorierna.

Ligg inte upp for stor portion pa tallriken, utan lite
mat i taget. Man blir métt av att se mycket mat pa sin
tallrik.

DET NATURLIGA ALDRANDET och personliga liggningen
kan gora att du far motsatt problem - &vervikt.

Med alder och minskad fysisk aktivitet férsimras
ofta kroppens insulinsvar, det vill séiga formagan att ta
hand om socker pa ett effektivt sétt. Da géller det att
du i mojligaste man &r fysisk aktiv och dter ritt.

Att ha god blodsockerkontroll ér viktigt fér bade det
fysiska och psykiska viilbefinnandet. For vissa av oss dr

Se till att maltiden kénns trevlig och avstressad.

Ha fri tillgang till frukt och nétter men still undan
dessa tva timmar fore en planerad maltid.

Ga till bords nér du dr hungrig.

Lat maltiden ta den tid den tar.

Viarm maten om den hinner bli kall under maltiden.

det littare sagt in gjort. Den som har ett kéinsligare
beloningssystem i hjdrnan ir mer benéigna att belona
sig sjilv med godis, kakor, glass och annat sott.

DET GOR ATT blodsockret aker berg- och dalbana. Nir
man ir pa vig mot botten 6kar suget efter mer socker
och andra snabba kolhydrater som i lingden ger manga
oonskade extrakilon, ofta i form av bukfett.

Det finns nagra knep som du kan ta till for béttre blodsockerkontroll:

Drick vatten som maltidsdryck. Vinta med att dricka tills slutet

av maltiden. Det saktar ner imnesomsittningen

Frossa girna i sallad och andra gronsaker — det behovs en stor volym
for att ge méttnadskénsla.
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At langsamt — det tar ca 20 minuter innan méittnadskiinslan infinner sig.
Se gérna till att det du inleder maltiden med nagot som innehaller fett

- det méttar snabbt.

Ligg upp en lagom stor portion pa tallriken — som restaurangservering
- da frestas du inte att ta mer &n du behover.

Fasa ut socker som om det vore ett likemedel som du vill bli fri ifran.
Om du blir hungrig mellan maltiderna - #t en handfull nétter eller mandel.
Vilj hellre bér dn frukt, de innehaller mindre socker.

Undvik att handla mat nér du dr hungrig - da slinker ndmligen s6tsaker
och andra tomma kolhydrater litt ner i korgen.

Hjarnkoll pa vikten (Natur & Kultur, e-bok, 2019, ljudbok, 2014)
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med thaildndska smaker

¢ Gor en kryddpasta med thailindska smaker av en urkérnad,
finhackad gron chili, en riven vitloksklyfta, en skalad och
riven tumstor bit firsk ingeféira, en matsked fisksas och
saften fran en pressad lime.

© Koka upp V% liter kyckling- eller gronsaksbuljong, tillsitt
en burk kokosmjolk, 500 gr frysta drter, tva névar firsk
spenat och lat koka upp igen.

© Ta av kastrullen och ta upp en handfull drter med halslev
till serveringen.

© Mixa soppan slit med mixerstav och smaka av med salt och
limesaft for att balansera drternas sétma.

e Servera i djupa tallrikar och toppa med nagra érter och
koriander om du gillar det.

¢ Servera kryddpastan bredvid att réras ner vid bordet.

Shusratelt abboree

med ugnsbakad farskpotatis, értolja och citronaioli

° Be att fa fisken filead i butiken om du inte fiskar sjilv och kan hantverket.
© Mixa stjélkar fran ett knippe persilja och ett knippe dill med 1,5 dI
neutral rapsolja och 1,5 dl mild olivolja. Pressa i saften fran 1,5-1 citron,

salta, och peppra efter smak.

© Riv ner skalet fran en halv citron och en liten vitloksklyfta i god majonnis,

(vitloken kan uteslutas om man ir kinslig).

© Sjud farskpotatisen men ta av kastrullen innan de ar helt klara. Hall
den varm med en handduk under locket. Om du vill servera nagra som
potatissallad - skiva upp och hill genast 6ver en vinégrett och lat kallna.
© Stek filéerna pa medelvirme i rikligt med smor, salta och ta nagra tag

med svartpepparkvarnen.

© Skeda upp lite 6rtolja pa hela tallriken, ligg upp nagra potatisar i mitten.
Placera fisken 6verst och addera aioli, citronklyfta och en dillvippa.

© Syltad r6dlok eller rédisor sitter firg pa rétten.

46@&@%{ j@/bba/b

med en kula vomIJgICIss eller mer...

* Skolj och noppa 2 liter jordgubbar, skiva och ligg upp i en skal.
Nu till citronen - rivet skal och saft fran en halv citron per
liter jordgubbar brukar vara lagom. Om gubbarna inte ir
tillrickligt sota — viind ner en tesked socker i taget
och smaka av. Lat sta ca 30 minuter fore servering.

° Ligg en kula god vaniljglass i botten pa
coupeglas, och skeda 6ver jordgubbarna.

Dekorera med citronmeliss, mynta eller
basilika.
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Patientriksdagen prisat
som arets live event

Patientriksdagen har filldelats drets live event i den intfernationella
PR-tavlingen SABRE Awards 2023 EMEA. Patientriksdagen skapades
2019 i ett samarbete mellan &tta patientorganisationer och en av

stiffarna ar Blodcancerférbundet.

Text och foto: Hadkan Sjunnesson

— FANTASTISKT. Att Sveriges frimsta politiker medverkar
dr ett bevis pa att vi lyckats skapa en viktig plattform
for betydelsefulla samtal. Det var den fjiirde patient-
riksdagen och det hir visar att patienternas roster
verkligen kommer fram, séger Lise-lott Eriksson,
generalsekreterare fér Blodcancerférbundet.

Patientriksdagen ir en arlig 6ppen nationell paverkans-
arena dér patientforetridare och patientorganisationer
dger och styr dagordningen och dér patientorganisatio-
nerna har initiativet att diskutera aktuella vardfragor
med politiker och andra beslutsfattare.

Tillgangen till hélsodata viktig

"Tillgang till hilsodata oavsett vardgivare” var temat pa
senaste Patientriksdagen i november 2022. Da medver-
kade bland andra socialminister Jakob Forssmed och
Socialdemokraternas gruppledare Lena Hallengren
och arrangemanget invigdes av riksdagens talman
Andreas Norlén.
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Medskapare av Patientriksdagen &r ocksa Novartis
och Narva Communications och Patientriksdagen
2022 summerades i ett manifest med fem konkreta
reformforslag:

1. Ge vardpersonal tillgang till den information
som krivs for att ge ritt vard

2. Infor lagstiftning som gor vardgivarna skyldiga
att dela hilsodata

3. Skapa en gemensam digital infrastruktur for
hilsodata

4. Flytta ansvaret for delning av hélsodata till
ett nationellt plan

5. Lat oss patientorganisationer vara en konstruktiv
part i diskussionerna om tillgang till hilsodata
oavsett vardgivare

- Det dr hog tid att patientens rost tas pa allvar,
kréver Lise-lott Eriksson. m
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"Det har duger inte”

Halften av landets cancerpatienter har inte blivit erbjudna nédgon
rehabilitering. Det visar en farsk rapport frédn Natverket mot cancer.
— Det har duger inte, konstaterar Lise-lott Eriksson, Blodcancerférbundets

generalsekreterare.

Text: Hadkan Sjunnesson och Gunilla Eldh lllustration: Shutterstock

MED ALLT BATTRE BEHANDLINGAR mot blodcancersjuk-
domar 6verlever fler patienter. Det innebér ocksa att
fler behover tillgang till effektiv rehabilitering.

- For att deras livskvalitet ska bli sa bra som mgjligt
krivs en individuell rehabilitering med hog kvalitet,
siger Lise-lott Eriksson, Blodcancerforbundets
generalsekreterare.

Enligt nationella vardprogrammet for cancerrehabi-
litering ska alla patienter med cancer erbjudas cancer-
rehabilitering under hela vardprocessen (kap. 8 § 7
i Hilso- och sjukvardslagen, 2017:30). Ansvarig
sjukvardspersonal ska i samrad med patienten se till
att en rehabiliteringsplan utarbetas och foljs.

ENLIGT NATVERKET MOT CANCERS nya rapport upplever
patienterna stora brister i den varden. Rapporten
bygger pa enkitsvar fran 1144 cancerpatienter varav
hilften (50 procent) svarar att de inte har erbjudits
nagon rehabilitering alls.

Av de som genomgatt rehab anser nira hilften
(44 procent) att den inte lever upp till det nationella
vardprogrammets intentioner.

- Det hir duger inte, det bryter mot Hilso- och
sjukvardslagen! Men med tanke pa vad vara medlemmar
berittar i vara medlemsundersékningar och i personliga
kontakter sa ér den hiir rapporten tyvirr ingen nyhet
for oss, siger Lise-lott Eriksson.

BLODCANCERFORBUNDET INGAR I Niitverket mot cancer
(NMC) som 2022 startade ett arbete om cancerrehabi-
litering. Syftet &r att verka for en jimlik och god
rehabilitering for alla cancerberdrda, savil patienter
som anhoriga.

- Vi jobbar for att pa olika sitt paverka beslutsfattare
inom varden, sa att detta ska kunna bli verklighet pa sa
manga platser i landet som mojligt, séiger Lise-lott
Eriksson.

Rapporten visar ocksa att patienter med
erfarenhet av rehabilitering — och &ven
personal inom cancerrehabiliteringen — har en
mer negativ bild av cancerrehabiliteringen
an ansvariga inom hélso- och sjukvarden. m

Lank till rapporten: 230410_Final _Rapport_
Kartlaggning Cancerrehabilitering_Nd&tverket
mot cancer (natverketmotcancer.se)
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Kraftens hus har éppnat i Stockholm

Fika, yoga och herrklubb - det &r ndgra av de aktiviteter som nydppnade
Kraftens hus erbjuder i Serafens lokaler p& Kungsholmen i Stockholm.

Text: Gunilla Eldh Foto: Mattias Hogberg

KRAFTENS HUS AR en métesplats for cancerberorda, dir
bade drabbade och nirstaende i alla aldrar kan tréffa
andra i samma situation. Man erbjuder stod, informa-
tion och aktiviteter.

Kraftens hus ér initierat av Regionalt cancercentrum,
RCC, och drivs av personal som sjilva &r cancerberorda.
Verksamheten ska vara en forlingning av den cancer-
rehabilitering som ges av hilso- och sjukvarden.

HAEMA #2 2023

- Nir man far ett cancerbesked, da flyttar déden in
och man ser bara bakat. Genom att triiffa andra far man
framtidstro, séger Johanna Strém som arbetar deltid
i Kraftens hus i Stockholm som invigdes 28 mars.

Verksamheten f6ljer samma koncept som Kraftens
hus Sjuhirad med huvudkontor i Boras som funnits
i fem ar. Ett Kraftens hus i Géteborg ér planerat att

Oppnas senare i ar. B
https://kraftenshus.se/



Foto: Hakan Sjunnesson

NYHETER FRAN KANSLIET

BLCF vill paverka TLVs beslut om
nytt ldkemedel med eget yttrande

Som ett forsta led i aft patientperspektivet ska beaktas
i hdlsoekonomiska utvérderingar av nya lakemedel har
Blodcancerférbundet nyligen skickat in ett yttrande
till lakemedelsmyndigheten TLV. YHtrandet tar upp ett
nytt Idkemedel mot blodcancer som nu genomgdr en
halsoekonomisk utvérdering, for att eventuellt kunna
rekommenderas och anvéndas av patienter i Sverige.
TLV 6nskar inte specialkunskap frén specifika patient-
organisationer, men det vill BLCF &dndra pa.

— Det @r av storsta vikt atft vi kompletterar TLV:s utred-
ning med den expertis som bara en patientorgani-
sation kan erbjuda, eftersom besluten som TLV fattar
i stor utstrackning pdverkar véra medlemmar. Vi vill

Kérnfull Folkhélsodalsdebatt ge kvalificerade synpunkter p& aktuella Iakemedels-
Pressade pa om drenden, det vill séga vad vardet av eft nytt [Gkemedel

nodvcmdlga nya lakemedel !«Jn |n.neboro“u’r|froen gff Fgof|er1fperspekflv: Patienter
i Sverige behover {4 tillgéng till nya effektivare

Hur kan processen i Sverige kortas s& att blodcancer-  pehandlingar, och darfér har vi nu skickat in ett

pno’rien’rer fér ’rillgéng till nya EU-godkénda innovativa yttrande om vikten och behovet av detta nya
Idkemedel som till exempel CAR-T? Det var huvud-  |5kemedel, sager Lise-lott Eriksson.

&mnet ndr Blodcancerférbundets generalsekreterare
Lise-lott Eriksson deltog i ett panelsamtal pé
Folkhdlsodalen i mars.

"Vi méste borja anvdnda de nya EU-godkénda
innovativa blodcancerldkemedlen i Sverige, som
exempelvis CAR-T. Och dessutom mdste antalet
kliniska studier med nya innovativa Idkemedel 6ka,
annars dr vi inte léngre ett ledande Life Science land”
Lise-lott Eriksson,
Generalsekreterare Blodcancerférbundet

Blodcancerforbundets nya styrelse

13 av forbundets 16 medlemsféreningar deltog vid drssttmman den 13 maj. De nérvarande
ledaméterna valde da féljande personer att inga i Blodcancerforbundets tillika Blodcancerfondens
styrelse de narmaste tva aren:

Sandra Fagerstrom Alm, Stockholm 4ar
. Talent Sourcing and Marketing specialist.
Arbetat pé& Blodcancerférbundet 2021
Ronald van Veen, Géteborg 4ar
B Ordférande Blodcancerféreningen Vdstsverige
Peder Skarstedt, Stockholm 4 ar Gunilla Gunnarsson, Gotland 4 ar
Ordférande Blodcancerféreningen i Stockholm Tidigare 6verldkare och verksamhetschef,
Ordinarie ledaméter: och tidigare handldggare SKR
Jan Ericsson, Stockholm 2 a&r och cancersamordnare RCC
Styrelseledamot Blodcancerféreningen i Stockholm Suppleanter:
Lars Skagerlind, Umea 2ar Desirée Birath, Gotland 2ar
Styrelseledamot i NUS, Blodsjukas férening Ordférande Blodcancerféreningen Gotland
vid Norrlands Universitetssjukhus Viola Andersson, Uppsala 2ar
Bo Karlsson, Stockholm 2ar Medlemsansvarig Blodcancerféreningen

Revisorssuppleant Blodcancerféreningen i Stockholm i Uppsala sjukvdrdsregion
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Sommaraktiviteter

Blodcancerféreningen i Ornsksldsvik

Grillkvall vid Sjalevads Friluftscentral fér alla intresserade
den 14 juni mellan kl. 18-21. Fér mer information kontakta
Gudrun Pauler-Johansson, ordférande: 070-319 0911,
gudrun.pauler@gmail.com

Blodcancerféreningen Gotland
Sommarutflykt den 6 juli till Blase kalkbruksmuseum frén
Visby via Slite. P& plats blir det bland annat férd med det
lilla stentdget och lunch.

Fér mer information om utflyktsmélet: www.blase.se.
Kontaktperson for utflykten &r: Desiree Birath ordférande
i blodcancerféreningen: desiree.birath@gmail.com

HAEMA #2 2023

Blodsjukas férening vid NUS

(Norrlands Universitetssjukhus i Umed)
Medlemsresa till hemligt resmal inbokad den 9 juni

och under sommaren kommer vandringar bland Umeds

parker att organiseras. Fér mer information kontakta
Ewa Jonsson: ewa.m.jonsson@hotmail.com

Blodcancerféreningen i Uppsala sjukvérdsregion
Féreningen fortsatter med sina populdra fikatraffar
med tema hdlsa och rérelse pd olika orter. Det blir
i Vastmanland, Dalarna och i Gévleborg. Exempel ér
Fikatraff pd Mdns Ols Vardshus i Sala den 10 juni klockan
14.00 och fikatraff pd Landings konditori i Uppsala den
1juli klockan 14.00

| Uppsala blir det ocksd promenad med eller utan hund
och promenad och fika i Ullerdkersparken, dér det finns
ett utegym. Det finns ocks& planer p& badminton och
prova pd spinning.

Féreningen planerar ocksé en
sommarféreldsning om vaccinationer
och eventuellt en om kost for att fa lite
ny inspiration kring mat. Detaljinfor-
mation kan ges av Viola Andersson,
medlemsansvarig i Uppsala,
viola.andersson22@bredband.net
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LANDET RUNT
Uppdaterad informati

sommarens aktiviteter fin
lokalféreningarnas he
och Facepoo

Du hittar hemsidorna har:
www.blodcancerforbundet.se/
om-oss/lokalfreningar/

landet runt

Blodcancerféreningen i Stockholm

Under sommaren har Stockholmsféreningen planerat
in en batresa pd Hjglmare kanal och flera promenader
i Stockholmsomradet.

- Vi har under flera &r haft dessa effermiddagsprome-
nader och det ar oftast en trogen skara som kommer,
men dven den del nya ansikten brukar dyka upp. | &r har
vi @ven lagt in promenader pd helger vid tre tillfallen for
atft dven de som dr yrkesverksamma ska ha méjlighet att
delta. Promenaderna gdr via promenadvégar och stigar
dar det ska vara latt aft ta sig fram. Vi avslutar alltid med
gemensamt fika.

— Det blir ocksé en bétresa pd Hjalmare kanal! Vi dker
buss till Hjaglmare docka, dér vi gér ombord fér batresan.

Blodcancerféreningen Halland
FORELASNING AV Ewa-Gun Westford, polisens tidigare
presstalesperson i Syd den 23 september Laxbutiken
i Heberg kl 14.00. Hon medverkade tidigare ofta media
och har sett kollegor och tva kiirlekar d6 och sjélv
kémpat mot bade cancer och férdomar. I slutet av
oktober ar 2021 limnade Ewa-Gun in polisbrickan for
gott efter 48 ar som polis.
Hir dr Ewa-Guns korta introduktion av sin foreldsning:
7T mitt mote med Er kommer jag att beréitta om
guldkorn ur mitt liv som ménniska och polis. Att vara
och verka i allménhetens tjéinst i en alltigenom manlig
organisation, da pa sjuttiotalet ..vigen fram och

Efter drygt 5 timmar &r vi framme i Orebro dér bussen
hdmtar upp oss fér hemfdard! Ska bli spdnnande med en
annan typ av batresa dn vi haft tidigare, hdlsar Elisabeth
Johansson i Stockholmsféreningens styrelse.

Info: stockholm@blodcancerforbundet.se

tillbaka fran barndomens Borrby och fram till idag.
Numera ir min fasta punkt Ystad, staden som ir kénd
for manga for Gryningspyromanen och kriminalkom-
missarie Kurt Wallander.”

- Ewa-Gun ir en av de mest positiva och glada
ménniskor jag mott, trots att livet inte alltid har varit
snillt mot henne. Detta kommer att bli en kanonfore-
ldsning och vi hoppas att flera nya medlemmar strémmar
till, hélsar Inger Persson i Blodcancerfoéreningen Halland,
som ocksa kan ge mer information: 076-854 20 75.
Foéreningen planerar dven en bussresa till Osterlen
1 sommar.
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Varmlanningar uppfyllda
av norska Ma bra-dagar

Blodcancerféreningen Varmland hade Mé& bra-dagar pé& Finnskogtoppens
Spa & Valvaere innanfér norska grénsen.

— Vi har f&tt hamta ny kraft i en ny gemenskap och f&tt uppleva att vi inte ar
ensamma i var sjukdom, berdttar féreningens ordférande Christina Wahrolin.

Text: Hékan Sjunnesson

13 MEDLEMMAR ANMALDE sitt intresse att aka med och
syftet med Blodcancerféreningen Virmlands hélsoresa
den 23 - 26 april var att utbyta erfarenheter utifran
deltagarnas olika behov och himta kraft, berittar
Christina Wahrolin. Och det var uppenbart att anléigg-
ningens faciliteter och milj6 skapade detta.

Resonemang, rérelse och maltider
- Varje formiddag hade vi diskussioner i smagrupper
och delade vara erfarenheter fran hilso- och sjukvarden.
Vi diskuterade bristen pa rehabilitering. Vi resonerade
om vad vi behover och 6nskar och vi resonerade om
bemotanden, sidger Christina Wahrolin.

Maltiderna var en viktig del i att ma bra.

- I en lugn, varm och rofylld atmosfir med god,
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niringsriktig, fargrik och varierad kost at vi alla
maltider tillsammans. Efter luncherna fanns méjlighet
till vila och promenad, men ocksa yoga, rorelsetrining
och varje dag avspinning i en knapp halvtimme,
berittar Christina Wahrolin.

Trygghet fér bade kropp och sjal
- Nir vi avslutade vara dagar tillsammans var vi alla
ense om att syftet med dagarna var uppfyllt med rage.
Christina beréttar att en av deltagarna sa ”vill stanna
kvar” och en annan sa kunde inte drémma om att det
skulle vara sa positivt”, konstaterar Christina Wahrolin.
Foreningen sokte bidrag fran Region Virmland for
dessa rehabiliteringshélsodagar och deltagarna fick
ocksa betala en del av kostnaden sjilva. m

Foto: Privat



Foto: Shutterstock

Foto: Lottie Méran

BLCF motverkar ojamlik vard
i Almedalsdebatt

Blodcancerférbundets generalsekreterare Lise-lott
Eriksson ska medverka i tvd seminarier den 29 juni
under drets Almedalsvecka i Visby. Det ena handlar
om hur vi ska kommai fill rétta med den ojémlika
cancervdrden i landet. | dag réder postnummervérd
och det spelar valdigt stor roll var man bor, for vilken
vard ens sjukvérdsregion erbjuder. Md&nniskor tvingas
ibland flytta till en annan region for att f& tillgdng fill
en battre vérd.

- Detta ar oacceptabelt och vi arbetar for en
rattvis cancervdérd i landets alla regioner, séger
Lise-loft Eriksson.

Invigde MPE:s Masterclass i Kroatien

Lise-lott Eriksson, president for MPE, Myeloma Patient
Europe och generalsekreterare for Blodcancer-
forbundet invigde och medverkade under MPE:s
Masterclass som i &r hélls i Dubrovnik i Kroatien.

Masterclass ar ett utbildningsprogram pd en och en
halv dag som &r utformat fér att ge de deltagande
patienterna och patientorganisationsféretradarna
frdn en rad europeiska lander utbildning i olika
&mnen kring blodcancersjukdomen myelom, multipelt
myelom.

NYHETER FRAN KANSLIET

Kommande webbinarier:

Under september mdnad uppmdrksammas flera olika
blodcancerdiagnoser internationellt och det kommer
ocksd Blodcancerférbundet att géra pd olika sétt.

Bland annat kommer vi att arrangera ett digitalt
forsknings- och behandlingswebbinarium om MPN-
diagnoserna den 7 september. Det handlar om
myeloproliferativa neoplasier, det vill sdga essentiell
trombocytemi (ET), polycytemia vera (PV) och
myelofibros (MF).

Den 15 september arrangerar vi en seminariedag
med forskningsféreldsningar om olika former av
lymfom, pd& den internationella lymfomdagen. P&
var hemsida kommer inbjudning och program att
finnas, for deltagande digitalt.

Genomforda forskningswebbinarier
www.blodcancerforbundet.se/evenemang/arkiv/

Om sallsynta
blodcancerdiagnosen KMML

"Om diagnosen KMML (CMML), Kronisk myelom-
onocyt-leukemi - igdr, idag och imorgon”. Féreldsare
om denna sdllsynta diagnos ar Johanna Ungerstedt,
docent, 6verldkare ME Hematologi vid Karolinska
Universitetssjukhuset i Stockholm.

Webbinariet genomférdes i ett samarbete med
Blodcancerfoérbundet:

Om covid-19 behandlingar
ndar man har nedsatt immunforsvar

Blodcancerférbundet anordnade ett webbinarium om
att leva med kronisk lymfatisk leukemi, KLL och risken
att drabbas av covid-19. Overlékare Ola Blennow
gick igenom vilka behandlingar som ar aktuella 2023
ndr man har ett nedsatt immunférsvar. Ndgot som
manga patienter far under behandlingen av en

allvarlig blodcancersjukdom.

o o WEBINAR
Webbinarier om

forskning & behandlingar

Blodcancerférbundet arrangerar webbinarier

om forskning och aktuella behandlingar fér olika
blodcancerdiagnoser. Mer information och lénkar
for att delta hittar du har: blodcancerforbundet.se/
evenemang/event/
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Sudoku Kryss

Vinnare av "Sudoku-1-2023": Vinnare av "Kryss-1-2023":
Anders Eskilsson, Kyrkhult. Maria Reinhold, Hallekis.
Bengt Elfstrom, Alné. Lena Petersson, Véasterds.
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Kalendarium

Kongresser och temadagar 2023

8/6-11/6 2023
EHA European Hematology Association

1/9 2023
Internationella KLL dagen

7/9-8/9 2023

IHE Forum Lund Institutet for
Hdalso- och Sjukvardsekonomi

15/9 2023
Internationella LYMFOMDAGEN CLL/Lymfom

22/9 2023
Internationella KML dagen (Kronisk myeloisk leukemi)

20/10-24/10 2023
ESMO European Society for Medical Oncology

November 2023
Temadag om myelom

December 2023, USA
ASH American Society of Hematology

De senaste aktuella uppgifterna kring vara
olika arrangemang hittar du pé var hemsida:
www.blodcancerforbundet.se

Kansliet pa ny
adress fran 5 juli!

Blodcancerférbundets kansli flyttar sin kontors-

verksamhet i sommar. Flytten gér den 4 juli frén
nuvarande lokaler i Sundbyberg nagra kilometer
sydost till mer dGndamdlsenliga lokaler vid Hornsbergs
strand. Den nya besdks- och postadressen blir:

Franzéngatan 58
11216 Stockholm

Deltidstjcnstledig for laboratoriearbete

Blodcancerférbundets medicinskt sakkunniga och
forskningsansvariga medarbetare Olina Lind ska
vara tjanstledig en dag i veckan under resten av
2023. Hon ska da férdjupa sig i forskningsarbetet
pd ett laboratorium.

NYHETER FRAN KANSLIET

Blodcancerforbundets

KANSLI

GENERALSEKRETERARE

Lise-lott Eriksson

070-756 7142
lise-lott@blodcancerforbundet.se

FORENINGSKOORDINATOR
Linnéa Enmark

070-010 02 09
linnea@blodcancerforbundet.se

VERKSAMHETSASSISTENT
Lottie Méran

070-494 67 93
lottie@blodcancerforbundet.se

MEDICINSKT SAKKUNNIG

OCH FORSKNINGSANSVARIG
Olina Lind

08-546 40 540
olina@blodcancerforbundet.se

VIK. EKONOMIASSISTENT
Jason Wei

070-717 88 37
jason@blodcancerforbundet.se

ADMINISTRATOR BLODCANCERFONDEN

Tara Olavisdotter

08-546 40 540
tara@blodcancerforbundet.se
Telefontid:

vardagar kl. 10.00-12.30

KOMMUNIKATOR

Hdkan Sjunnesson

070-273 8972
hakan@blodcancerforbundet.se
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Ta chansen och vinn!

Du som svarar ratt pd haemakrysset och/eller sudokut
&r med i utlottningen av tvaé trisslotter.
Vinnare av férra numret finner du pa sidan 36.

Senast den 1 augusti 2023 ska I6sningarna vara oss tillhanda.
Mark kuverten "Kryss-2-2023" resp. "Sudoku-2-2023" och
skicka dem i separata kuvert fill:

Blodcancerférbundet, Franzéngatan 58, 112 16 Stockholm
(Vaér nya postadress frén den 5 juli 2023)

Skickar du in I6sningarna under juni &r postadressen:
Hamngatan 15 B, 172 66 Sundbyberg

Namn:

Adress:
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DENNA SIDA AR EN ANNONS FRAN BEIGENE

Med malet att gora verklig skillnad fér cancerpatienter i Sverige

Lakemedelsforetaget BeiGenes kultur
och affarsstrategi bygger pa en
varderingsdriven approach dar malet ar
att hjalpa fler manniskor som drabbas
av cancer, och samtidigt bidra till en
jamlik sjukvard med manniskan i fokus.

- Alla ménniskor ska ha ritt till effektiva och
moderna likemedel - oavsett vilka vi dr eller var
vi bor. Det vill vi bidra till, sdger Carl-Gustav
Fabiansson, Nordenchef, BeiGene.

Sedan BeiGene grundades 2010 har foretaget
tagit fram ett flertal ldkemedel f6r behandling av
olika former av cancer. I december 2021 godkén-
des det forsta ldkemedlet i Europa. Sedan dess
har BeiGene hunnit etablera sig i Norden, under
ledning av Carl-Gustav Fabiansson.

- Det dr en ynnest att fa bygga upp en
organisation med malet att gora verklig skillnad
for patienter. Vi vill gora vara ldkemedel
tillgdngliga bade i Sverige och vara nordiska
grannldnder, beréttar Carl-Gustav.

BeiGene grundades med visionen att skapa ett
nytt och expansivt globalt ldkemedelsbolag med
minniskan i fokus - oavsett var i virlden
patienterna befinner sig.

— Vi dr stolta Gver att ha ett av vérldens storsta
onkologiforskningsteam, med 6ver 9oo forskare.
Pa BeiGene dr vi mana om att ha en bred
representation av ldnder nir det dr dags att prova

Vi ar stolta over att ha
ett av varldens storsta
onkologiforskningsteam,
med over 900 forskare”

lakemedlet i kliniken. Att Sverige dr involverad
i den delen av forskningen dr en sjélvklarhet,
sdger Astrid Ottosson Wadlund, medicinsk chef
i Norden.

BeiGene arbetar aktivt med at ta fram likemedel
pa ett snabbare och mer kostnadseffektivt sitt,
med bibehallen kvalitet och produktsékerhet.
Detta gors till stor del tack vare en verksamhet
som integrerat alla delar av produktutvecklingen,
fran forskning till patient. En del i framgangen ar
ett ndra samarbete med andra aktorer inom
likemedelsindustrin och varden samt med
patientorganisationer och myndigheter.

- For att besegra cancer dr samarbete helt
avgoOrande. Vart mal dr att na ut till sa manga
som majligt, och for att kunna astadkomma detta
har vi férdndrat vart arbetssitt. Detta aterspeglas
ocksa i var nordiska verksamhet, dér vi tinker
och agerar annorlunda, alltid med ambitionen

att se till att rdtt patienter far tillgang till nya,
innovativa behandlingsalternativ, forklarar
Nicolai Bendtsen, Nordenansvarig for
accessfragor.

Ambitionen att hjélpa fler patienter genomsyrar
BeiGene. Dirfor satsar man pa att utveckla den
nordiska organisationen genom kontinuerlig
rekrytering av fler specialister till foretaget.

- Vi dr ett passionerat och engagerat team i
Norden, som verkligen drivs av att géra skillnad
for alla midnniskor som drabbats av cancer,
avslutar Carl-Gustav.

Om BeiGene

BeiGene har sitt nordiska huvudkontor
i Stockholm och nérvaro i samtliga
nordiska linder. Foretaget har globalt
totalt 6ver 9 0oo anstillda i hela
vérlden, varav ca 9oo #r forskare.

Foretaget har 6ver 9o pagaende eller
planerade kliniska studier samt 30
ytterligare potentiella kandidater.

Vill du veta mer BeiGene?

Kontakta oss pa nordics@beigene.com

)Z{ BeiGene

0423-COR-PRC-009
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Fran sjukhus till egen
behandling i hemmiljo

For manga lampar sig
behandling hemma battre

Du behéver inte komma till sjukhus fér att f& medicinsk behandling.
En rad lakemedel kan med fordel tas i hemmiljo istallet for pa sjukhus.
Lakemedelsbehandling hemma har anvénts under flera decennier och
ar vél beprovat.

Manga patienter féredrar behandling i hemmiljé och med anpassade
hjédlpmedel kan du bade tryggt och enkelt ta din behandling hemma.

~

Ta kontakt med din sjukskéterska
for att fa veta mer om hembehandling

@ )
noralic

NFUCare

Nordic InfuCare AB ® Box 14026 ® 167 14 Bromma





