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Celgene
Q

COMMITTED TO IMPROVING THE
LIVES OF PATIENTS WORLDWIDE

Pa Celgene arbetar vi med forskning och utveckling inom lakemedel for
behandling av inflammatoriska sjukdomar och cancer. Inom inflammatoriska
sjukdomar inriktar vi oss pa psoriasis, inflammatoriska ledsjukdomar och
Crohns sjukdom, och inom onkologi fokuserar vi pa multipelt myelom (MM),
myelodysplastiskt syndrom (MDS), kronisk lymfatisk leukemi (KLL), non-
Hodgkins lymfom (NHL) samt cancer i lungor, aggstockar, bukspottkortel och
brost.

Vi satter patienterna framst, och vi stravar efter att utveckla nya och
innovativa lakemedel som gor skillnad. Vart engagemang i att stodja
patienterna ar starkt. Alla som kan ha nytta av foretagets upptéckter ska ha
mojlighet att anvanda dem.

En viktig uppgift for oss ar att upptacka och utveckla lakemedel som
forbattrar livet och gor en pataglig skillnad i manniskors liv. For att férvantade
behandlingsresultat ska uppnas ar det viktigt att vara lakemedel anvands pa
basta satt. Darfor arbetar vi med information och utbildning i nara samarbete
med lakare, sjukskoterskor och andra yrkesgrupper inom varden.

Celgene AB

Kista Science Tower
164 51 Kista, Sweden
Tel +46 (0) 8 703 1600
www.celgene.se
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FORBUNDSNYTT

Julledigt
| ar kommer forbundskansliet vara halla stangt i mellandagarna. Det vill
saga mellan den 22 december till den 30 december.

Hjélp oss att tipsa om Blodcancerfonden

Blodcancerfonden fyller en mycket viktig uppgift genom att ge utbild-
ningsstipendier till hematologpersonal och forskningsanslag till patient-
nara forskning. Vetskapen om Blodcancerfonden och mdjligheten att
sOka medel ur den samma éar pa sina hall 1ag. Tyvéarr kénner fa begrav-
ningsbyraer till Blodcancerfonden, nagot som medfér att fonden gloms
bort vid samtal med anhdriga nar de vill skédnka pengar. Hjalp oss darfor
att tipsa personalen och begravningsbyraerna om Blodcancerfonden.
Nytt reklammaterial planeras under 2014 till fonden!

Blodcancer A-O

Tycker ni ocksa att det ar en massa svara ord? Var férhoppning ar att du
som behoéver kunskap om alla former av blodcancer ska ha nytta av den
nya faktasamlingen. Den ar utformad som ett lexikon och i den ska det
vara latt att hitta begrepp och forklaringar. Bestéll den via forbundets
hemsida eller per telefon pa 08-546 405 40.

Diagnosgrupper bildade!

Under Blodcancertréffen fick deltagarna vid de diagnosspecifika semina-
rierna mojlighet att skriva upp sitt namn pa en lista om de vill inga i ett
natverk for denna specifika grupp. Férbundet hjalper till att sammanstal-
la listorna och se till att medlemmarna far varandras kontaktuppgifter,
darefter ar det diagnosgruppernas uppgift att formera sin verksamhet.
Hor av er om ni vill ingd i gruppen och darmed sprida era kontaktupp-
gifter till de andra i gruppen. Skriv da till ulla@blodcancerforbundet.se.

Enkat till cancerpatient eller narstaende

Natverket mot cancers medlemmar har under flera ar medverkat i en
arlig undersdkning om cancerpatienters situation. Syftet med undersok-
ningen ar bland annat att kartlagga de konsekvenser som en cancersjuk-
dom innebar. Resultatet har bland annat anvants for att lyfta fram viktiga
fragor till politiker och cancervarden. | ar har enkaten byggts ut med flera
frageomraden bland annat inom omradet psykosocial hélsa.

Svara pa enkaten via www.natverketmotcancer.se eller via forbundets
hemsida!

Sista dag att lamna in reserdkningar fran Blodcancertraffen

Ni som hade reseutlagg pa Blodcancertraffen ska inkomma med rese-
rakningen senast den 15 december, sa att kostnaden kan komma med i
arets bokforning.

REDAKTORSSPALTEN

Att mycket av den ordinarie verksamheten
har fatt sta tillbaka nar blodcancertraffen
planerades och genomfordes ar tydligt.
For en kort tid sedan traffades de flesta av
ordférandena tillsammans med forbunds-
styrelsen for att lagga upp planerna for
2014. Denna konferens ar ett utomordent-
ligt tillfalle att fundera 6ver vad forbundet
ska prioritera. Aven om kansliet vuxit fran
att bestatt av bara mig till att vara hela tre
personer, forvisso bara jag pa heltid finns
det ingen mojlighet att gora allt. Speci-
ellt om vi ska gora det sa bra som traffen
i Goteborg. Det vore vardefullt att fa ta del
av dina asikter om vad forbundet ska prio-
ritera, ett forsta satt kan vara att skriva pa
Haemas nyinrattade insandarsida. Skriv till
haema@blodcancerforbundet.se och mark
e-postmeddelandet med Insdndare. Tva sa-
ker som jag ar overtygad om att vi kommer
syssla med under 2014 ar dels att folja upp
de diagnosnatverk som bildades vid blod-
cancertraffen men aven det faktum att det
ar valar gor att vi maste vassa vara krav pa
en rattvis blodcancervard och en rehabilite-
ring vdard namnet. Om vi ska fa till en for-
andring och sétta forbundets fragor pa den
politiska kartan behdver vi vara flera som
paverkar politiker men mer om detta i kom-
mande nummer av Haema.

Hasse Sandberg
Kansliet redaktor
o
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Redaktionen ansvarar ej for insant, ej bestallt material.

Vi forbehaller oss ratten att redigera inkomna bidrag.
Allt material lagras elektroniskt.

Eftertryck forbjudes utan redaktionens medgivande.

Blodcancerforbundet ansvarar ej for produkter och
tjanster i tidningens annonser.
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eller om medlem avlidit.
Tack for din hjalp.
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LEDARE
KARA LASARE!

Blodcancertriffen dr avverkad och den overtriffade vara for-
hoppningar, har sillan last sd positiva utvarderingar, tack for
dem. Vi arbetade i ett och ett halvt &r med denna triff och fran
borjan var det meningen att det skulle bli en Nordisk traff. D4
lag Goteborg bra till for deltagare fran Danmark och Norge.
Nu blev det inte sd och jag tror nog att det var bra att vi slapp
sprakforbistringen. Infor Blodcancertraffen hade vi samlat allt
material i Sundbyberg med tanke pa att Hasse och jag skulle
hyra en stor bil och kora ned till Goteborg. Mycket material blev
det, kansliet dversvimmades av kartonger med papper och pasar
och flaskor. Niar det var dags att dka packade vi in roll-ups och
allt annat i bilen och sen fick vi anvinda skohorn for att fa in oss
sjalva. Vi dkte genom ett hostfagert landskap till vad en del om-
ndmner som Sveriges framsida. Vi tog oss med viss moda fram
till Gothia Towers och vil dar fanns det ingenstans att parkera
bilen. Efter ett mindre kaos motte delar av Goteborgsforeningen
upp och vi kunde lasta ur bilen. Alla kartonger tomdes snabbt
och forvandlades till 275 pasar som fyllde ett halvt rum. Det ar
fantastiskt vad effektivt det kan bli nir sammansvetsade perso-
ner tar Over och det var underbart att kunna lamna allt och i
deras hiander. Av sjdlva traffen minns jag mest att jag sprang runt
och fixade diverse saker men jag hann med att hora flera intres-
santa foreldsningar ocksd. Nu giller det att folja upp alla idéer vi
fatt, manga av er skrev ju personligt vad ni tyckte att forbundet
skulle arbeta med och dir finns mycket inspiration att hamta.
Blodcancertraffen tog mycket av var kraft och det kan ni ju tydli-
gast se pa att denna tidning kommer mycket senare dan den skulle
och & andra sida ar det ju inte s langt till nasta.

Efter en veckas dterhamtning hade vi véar ordforandekonferens i
Sundbyberg, pa ett nytt stalle denna gang pa gingavstand fran
kansliet. Vi diskuterade idépolitik och vira tre huvudrubriker:
Jamlik vard, Rehabilitering och Forskning . Varden skall vara
lika i hela Sverige, det skall inte bero pa vilket landsting man bor
i for att fa de nya likemedlen. Rehabiliteringen skall starta vi di-
agnos tillfallet och fortsitta under hela sjukdomstiden och dven
niar man forsoker komma tillbaks till livet. Forskningen ar ju
var livlina till ny och effektivare
behandlingar dir vi vill att det
skall finnas pengar och framfor
allt tid for likarna att forska.
P4 det mer praktiska planet
bestimdes bland annat om en
rejdl upprustning av forbundets
hemsida och att foreningarna
aven ser Over sina och helst an-
vinder samma program som
forbundet. Nu ar vi tillbaks i
lunken med véra vanliga dren-
den. Jag skall fylla i blanketten
for att fa vart 90-konto forlangt
det skall goras var tredje r. In-
struktionen pa hur man fyller i
blanketten ar pa fyra A4 sidor.

Kerstin Holmberg

Foto: Hasse Sandberg



"Vad menar du,
kan jag inte fa lakemedlet?”

Vad goér man om man av
nagon anledning inte kan
fa den planerade béasta
behandlingen? Och hur ska

lakaren agera?

Vid ett symposium pd EHA iscen-
satte brittiske hematologiprofes-
sorn Graham Jackson tillsammans
med tva professionella skadespelare
ett dilemma: Enligt fallbeskrivning-
en som scenariot baserats pa hade
patienten kronisk lymfatisk leu-
kemi, KLL, dar risken klassats som
hog. Patienten ingick i en studie dar
ett nytt lovande likemedel kombi-
nerades med sedvanlig behandling.
Men plotsligt tvingas man avbryta
studien pd grund av att foretaget
inte ldngre kan tillhandahalla det
nya likemedlet.

Patienten och hans fru kommer pa
aterbesok till professor Jackson och
forvantar sig att, som planerat, fa
en ny kur av det nya likemedlet. De
har tidigare fatt information om att
det har ar hans basta, ja kanske sis-
ta chans att kunna halla sjukdomen
i schack. Nar Graham Jackson be-
rdttar att studien har avbrutits och
att det nya likemedlet inte lingre
finns tillgangligt blir de mycket be-
svikna, upprorda och fortvivlade.

DU MASTE KUNNA

GORA NAGOT”

— Vi riknade ju med den hir chan-
sen, det ar grymt att pa det har sat-
tet forst ge hopp och sen stoppa
behandlingen, siger patientens fru.
Du som lidkare och professor maste
kunna gora nagot, du maste se till
att han far likemedlet.

— Jag kan inte forsta vad du siger
och hur du kan gora s hir mot
mig, instimmer patienten. Jag li-
tade ju pa dig, men nu tar du ifrdn
mig allt hopp. Du maéste kunna

prata med foretaget och fa dem att
andra sig sd att jag far fortsitta be-
handlingen.

Professor Graham Jackson svarar
att han redan har forsokt men att
han inte har nidgon moijlighet att
paverka foretaget. Han siger att
han ska forsoka hitta en I0sning,
till exempel om det ar mojligt att
patienten kan f3 likemedlet utanfor
den kliniska studien, men att han
inte kan lova ndgot. Darefter foljer
en liangre dialog, dar patienten och
hans fru fortsitter att ge uttryck
for sin fortvivlan och uppgivenhet,
medan Graham Jackson forsoker
trosta dem sa gott han kan.

DELEGATERNA

KANDE IGEN SIG

Efter skddespelarnas overtygande
gestaltning diskuterade kongress-
bestkande likare och representan-
ter for patientorganisationer detta
dilemma. Flera vittnade om att de
hade upplevt liknande handelser.
En hematolog frain Rumdanien be-
rattade att brist pd likemedel inte
precis dr ndgot ovanligt for honom:
— En gang hade jag en patient som
skulle fa vinta i sex mdnader pa att

XXX

fa sitt lakemedel. Patienten blev sa
arg att han vinde sig till rumansk
TV. Det hade faktiskt effekt, sen
kom likemedlet snabbare till mark-
naden, sa det kan vara bra att bli
arg ibland. Nir siddana hir situa-
tioner uppstar kan vi anvianda var
ilska mot foretag, regeringar och
myndigheter, och om de ir kdnsliga
for negativ publicitet kan det ha ef-
fekt.

Tricia Gardom fridn patientorgani-
sationen UKCLL Support Associa-
tion, berittade att hon som KLL-
patient varit i en liknande situation.
Den ldkare hon forst triffade sade
att hon inte kunde fa det lakemedel
hon borde behandlas med.

— Under 6-8 veckor fungerade min
behandling inte alls, vilket till stors-
ta delen berodde pa att min likare
och jag inte kunde ha nigon vet-
tig kommunikation med varandra.
Under en period avbrot jag ocksa
pa eget bevag min behandling, i na-
gon sorts dum protest. Jag vill be-
tona hur viktigt det ar att man som
patient far ett empatiskt bemotande
av lakaren och att vi inte ses som
?fall” utan som manniskor, under-
stryker Tricia Gardom.




TEMA BLODCANCERTRAFFEN

Blodcancertraffen

i Goteborg blev en succé

— trevlig samvaro, goda rad och spannande forskningsresultat

Over 250 deltagare och
mycket berém till arrango-
rerna. Det ar ingen overdrift
att konstatera att Blodcan-
certraffen i Goteborg blev en
succe.

Kerstin Holmberg, Blodcan-
cerforbundets ordférande,
ar mer an nojd.

— Det ar forsta gangen vi
ordnar ett event av den

har storleken. Tidigare har
vi haft mindre satsningar
och avhandlat en diagnos

i taget. Nu ville vi bjuda pa

forelasningar for alla.

Det var inte bara patienter och
anhoriga som uppskattade arrang-
emanget. Manga av foreldsarna
hade ocksd positiva omdémen om
konferensen. Helene Ekfors, som
forelaste om fatigue (se separat arti-
kel), blev kanslomassigt berord:

— Det var en spannande konferens,
med ett brett utbud och stort fokus
pa vad patienterna sjilva kan gora
for att fa en battre livskvalitet. Jag
kiande tydligt patienternas gemen-
samma styrka, en dynamik och en
speciell kraft. De har varit med om
samma saker, och det fanns en op-
penhet som jag inte mott tidigare.
En annan foreldsare, Khadifa Ab-
dulkarim, (se separat artikel) tyckte
att mdnga av deltagarna var over-
raskande péalidsta och kunniga om
bade sina egna diagnoser och om
andra blodcancersjukdomar.

— Kunskap dr bra och gor det latt-
are att kommunicera med varden,
och att hantera symtom, behand-
lingar och eventuella biverkningar,
menar hon.

ORATTVIS REHABILITERING
Sista dagens mest vilbesokta fore-
lasning handlade om rehabilitering.
Patrik Goransson, ordforande for
Swedpos (Svensk forening for psy-
kosocial onkologi och rehabilite-
ring) gav en bild av hur cancerreha-
biliteringen ser ut idag och hur den
borde se ut.

Ovriga medverkande var Hen-
rik Ripa (M) och Meeri Wasberg
(S) som dr riksdagsledamoter och
suppleanter i Socialutskottet. Bada
erkiande att rehabiliteringen kunde
vara bittre. Det gavs inga l6ften —
men arbetsprocessen ir igdng.

— Det finns ménga horribla exem-
pel, sager Kerstin Holmberg. En
man som fatt diagnosen lymfom,
blev efter tvd veckor uppringd av
Forsakringskassan som fragade nir
han skulle borja arbeta!

— Eftersom vi har si langdragna
sjukdomar behover rehabilitering-
en skriaddarsys for var och en, un-
derstryker Kerstin Holmberg.
Patrik Goransson framholl att re-
habiliteringen maste finnas med i
planeringen redan vid diagnostill-
fallet pa sjukhuset, dar patienterna
behover aktiveras s att de inte blir
utslagna redan fran borjan. S3
fungerar det pa ndgra stillen i lan-
det, men det behovs krafttag for att
sprida goda exempel och garantera
rattvisa vad galler rehabilitering.

FYSISK AKTIVITET VIKTIGAST

”Fysisk aktivitet vid blodcancer”
ansdgs av manga som en av de vik-
tigaste foreldsningarna. En fram-
gangsrik behandling ar i mangt

och mycket beroende av patien-
tens kondition och mojligheten att
hélla sig fysiskt aktiv. Aven under
besvirliga behandlingar mot can-
cersjukdomar ar det av storsta vikt
med fysisk aktivitet, berdttade sjuk-
gymnasten Ellen Schultz, som arbe-
tar pd Centrum for Allogen Stam-
cellstransplantation vid Karolinska
Universitetssjukhuset, Huddinge.
Fysisk traning ar faktiskt den at-
gird som hittills visat sig ha bast
effekt for en framgangsrik rehabi-
litering. Regelbunden, girna dag-
lig, motion kan gora att trottheten
minskar och att man 6verhuvud-
taget mar bittre. Motionen madste
anpassas efter vad man kinner att
man klarar, for manga kan dagliga
promenader vara en lagom niva.
Helene Ekfors, som foreliaste om
Fatigue, berattade:

— Vi héller pa att bygga upp ett re-
habiliteringsprogram for cancerpa-
tienter, det blir fardigt 2014. Det
har satts ithop av en expertgrupp
som bestdr av ldkare, sjukskoter-
skor, sjukgymnaster, naprapater
och yogalirare. Genom ldginten-
siva rorelser stimuleras patienterna
till att andas battre. De far i sig mer
syre och bygger varsamt upp sina
muskler — och de blir helt klart pig-
gare.

KALL MAT LATTARE AN VARM
Vad ar viktigt att tinka pd nir det
giller nutrition vid hematologisk
sjukdom? Ska man 4ta mindre el-
ler mera? Cellgifterna kan ge mins-
kad, men ocksa okad, aptit. Finns
det naringsamnen som ar extra vik-
tiga? Behover jag/min anhorig extra
kosttillskott? Dessa och andra an-
geldgna fragor besvarades av dietis-
ten Asa Nybacka.

Minga patienter drabbas av dalig
matlust och smakforandringar. Ge




inte upp, prova annan mat, radde
Asa Nybacka. Kall mat brukar to-
lereras battre d4n varm. Variera mel-
lan salt och sot smak.

LCHF rekommenderades inte som
forsta alternativ — kolhydraterna
ar viktiga for cancerpatienter. Men
allra viktigast dr proteiner, helst
animaliska sddana fran bland an-
nat kott. Det kan bli problematiskt
for patienter som dr vegetarianer/
veganer.

For lite proteiner i maten kan or-
saka okad trotthet, samre likning,
muskelnedbrytning och forsamrat
immunforsvar. Har ar alltsd dietis-
tens medverkan valdigt viktig.
—Kosttillskott kan vara bra, men 13t
dem inte ersatta riktig mat, varnade
Asa Nybacka. Vitaminer/mineraler
som visat viss positiv effekt ar zink,
vitamin D och selen. Omega 3 kan
ddremot 6ka blodningsrisken. Pro-
biotika fir man inte ata/dricka vid
stamcellsbehandling och nedsatt
immunforsvar, da de tillfér krop-
pen bakterier.

STOR UPPMARKSAMHET

FOR STOPPSTUDIER

En hel del ny forskning presentera-
des pa konferensen, och det mest
spannande ansdgs vara de sa kall-
lade stoppstudierna kring KML,
kronisk myeloisk leukemi. For bara
ndgot decennium sedan avled majo-
riteten av patienterna inom fem ar
fran diagnos. Nu finns en behand-
ling som i det narmaste kan beskri-
vas som bot.

— Att borja tala om mojlig bot av
en tidigare dodlig form avleukemi
kanns forstas oerhort gladjande, sa-
ger Kerstin Holmberg.

I de tre sa kallade stoppstudierna
far patienter med KML avbryta sin
likemedelsbehandling under nog-
grann Overvakning. En av studi-
erna, EURO-SKI, finansieras delvis
av Blodcancerfonden som ir Blod-
cancerforbundets forskningsfond.
En av provarna i stoppstudierna ar
professor Hans Wadenvik, overla-
kare vid Sahlgrenska Universitet-
sjukhuset. I ett kommande nummer
av Haema berittar han om de se-
naste forsknings- och behandlings-
resultaten.

TEMA BLODCANCERTRAFFEN

Susanna Hauffman
Medicinjournalist

Notiser

Cancer- och Trafikskadades Riksforbund byter nu namn till CancerRehab-
Fonden.

Skalet ar att deras arbete redan idag nistan uteslutande riktas mot cancer-
patienter, samt att var verksamhet nu blir lattare att forstd. De bidrar med
rehabiliteringsprogram i olika former, sd att manniskor far en chans att
komma tillbaka till livet.

www.cancerrehabfonden.se

Sifomitning: Tre av fyra oroliga for obotlig sjukdom

Tre av fyra svenskar ir oroliga for att de sjilva eller en nidra anhorig ska
drabbas av en sjukdom som inte gér att bota. Och en tredjedel litar inte pa
att Sverige har en jamlik vard. Det framgar av en ny Sifoundersokning som
presenteras av Forska!Sverige.

Tarmbiopsi kan avsloja risken for glutenintoleranta att drabbas av lymfom
Personer med glutenintolerans, celiaki, som har kvarstiende inflammation
i tarmslemhinnan flera ar efter att de fatt sin diagnos loper hogre risk att
drabbas av cancer i lymfsystemet, lymfom, 4n de patienter vars slemhinna
har lakt. Det visar en ny studie som letts av forskare fran Karolinska Insti-
tutet och som publiceras i tidskriften Annals of Internal Medicine.

Unikt likemedelstest pa SAS i Boras.

Tva patienter pa SAS idr forst i virlden att testa ett nytt likemedel mot den
obotliga blodcancerformen myelom. En &verlikare pa SAS leder studien
och ser den som ett steg mot en vard i framkant.

Kalla: SR P4 Sjuharad

Bosulif (bosutinib) for behandling av kronisk myeloiskleukemi (KML) in-
gar i hogkostnadsskyddet fran och med den 4 oktober 2013.

Kronisk myeloisk leukemi (KML) 4r en blodcancersjukdom darblodets vita
blodkroppar drabbas.

Bosulif ar en tyrosinkinashdmmare som hjalper till attkontrollera tillvixten
och spridningen av celler vid KML genom att blockera detprotein som ger
upphov till cellens canceregenskaper.

Killa: Onkologi i Sverige

De sprang for livet

I helgen deltog 174 personer i Byaloppet till minne av Elin Snall Lakso.
Totalt samlades 16 240 kronor in — pengar som oavkortat gar till blodcan-
cerforskningen.

— Jag ar valdigt positivt overraskad, sdger arrangoren och initiativtagaren
Linda Olsson.

Killa: Dalarnas tidning (dt.se)

Christine Karlsson, Lund tilldelades stipendium fran Blodcancerfonden pa
10 000 kr for hennes arbete med screeningsstrategier kunnat identifiera nya
faktorer som styr humana blodstamceller. Mer om hennes arbete kommer
1 Haema 4-2013.

Tarmbiopsi kan avsloja risken for glutenintoleranta att drabbas av lymfom
Personer med glutenintolerans, celiaki, som har kvarstaende inflammation
i tarmslemhinnan flera ar efter att de fitt sin diagnos loper hogre risk att
drabbas av cancer i lymfsystemet, lymfom, an de patienter vars slemhinna
har lakt. Det visar en ny studie som letts av forskare fran Karolinska Insti-
tutet och som publiceras i tidskriften Annals of Internal Medicine.

Ny metod som laser den genetiska koden direkt i tumorvavnad kan leda till
battre cancerbehandling

Korrekta diagnosmetoder dr avgorande nar man ska vilja ratt behandling
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Ingen information om vanligaste symtomet fatigue

Patienter daligt forberedda pa

forlamande
trotthet

Trotthet ar det vanligaste
symtomet och bekymret vid
cancer. Den speciella trott-
het som kallas fatigue upp-
levs som besvarligare an
bade illamaende och smarta
— anda ar manga patienter

daligt forberedda och saknar

information.

Det forklarar Helene Ekfors, som
forskar kring hilsoframjande vard
vid Lunds universitet. Hon ar spe-
cialistskoterska i onkologi och har
arbetat vid den onkologiska och he-
matologiska kliniken i Lund.

Vad som orsakar denna starka
trotthet dr inte helt klarlagt. Det ar
ménga faktorer som samverkar till
fatigue, och ofta skapas onda cirk-
lar.

TROTTHET AV SJUKDOMEN
Fatigue kallas den speciella typ av
trotthet som forekommer inte bara
vid cancersjukdom utan dven vid
neurologiska sjukdomar som MS
och Parkinsons, samt vid en del reu-
matiska sjukdomar.

— Cancercellernas aktivitet paverkar
kroppens immunforsvar och kan
gora sé att det frisitts mer an nor-
malt av en typ av amnen som kall-
las cytokiner. De péaverkar det im-
munologiska systemet som redan ar
anstrangt av sjukdomen. De hoga
nivderna av cytokiner kan ha en
toxisk, giftig, effekt som kan leda till
trotthet.

— Amnesomsittningen 4ndras, en-
ergiinnehallet i maten forbrianns
snabbare. Oro och behandlingar
kan gora att man forlorar aptiten.
Det kan leda till att man gér ned i
vikt och tappar ork. Anemi som ar
vanligt just vid vissa blodcancersjuk-
domar ger trotthet. Aven smirtan
som ir en foljd av sjukdomen kan
paverka.

TROTTHET AV BEHANDLINGEN
Efter cytostatikabehandling brukar
trottheten vara virst de forsta tre
dygnen och ibland i mitten av be-
handlingen.

Stralbehandling ger trotthet, dirom
vittnade ménga av &horarna. Dir
forekommer en kumulativ trotthets-
kansla som kan finnas kvar ganska
lange.

Stamcellsbehandling ger ofta en
trotthet som kan finnas kvar under
lang tid, upp till ett ar. En del patien-
ter kan utveckla GVHD-symtom,
och da kan man fa tillbaka trotthe-
ten, berittade Helene Ekfors.
GVHD - graft versus host disease
eller transplantat-kontra-vardsjuk-
dom - innebar att de vita blodkrop-
parna i transplantatet reagerar mot
sin nya vards friska viavnader.

Om man dr i bra form fore behand-
lingsstart har man ldttare att ater-
hamta sig, sade Helene Ekfors. Det
har ocksd med nutrition att gora,
om man dter ordentligt si hamtar
man sig fortare. En dietist kan ofta
foresld bra matalternativ.
Symtomen pa fatigue kan variera,
enligt vittnesmdl frdn dhorarna pa
forelasningen:

En onormal svaghet och kraftlos-
het. Allt kianns ooverstigligt, t ex att
tvitta sig, kla sig, dta. Minsta lilla




Forskaren Helene Ekfors menar att patienter
och anhériga maste fa battre information om
fatigue, den férlamande trotthet som kan
drabba manga som lever med cancersjuk-
domar. “Om man vet att det ar helt normalt
blir det betydligt lattare att hantera situatio-
nen’, sade hon i sitt uppskattade anférande.

anstriangning kan bli ett jitteberg att
komma over.

En kansla av att kroppen ar tung
Dalig kondition och svarigheter att
aterhdmta sig efter anstrangning
Koncentrationssvarigheter
glomska

— Maénga vittnar om att de inte orkar
lasa, berittar Helene Ekfors. Man
vet inte riktigt vilka mekanismer
som ligger bakom det. Man upple-
ver att det dr svirare att tinka, svi-
rare att uppfatta saker och ting, att
svara pa lakarens eller skoterskans
frigor — bade under och efter be-
handlingen. Det borde nog finnas en
storre medvetenhet om det i varden,
sd att man ger sig tid att forklara,
tycker hon. ”Om du inte forstar det
hir just nu kan vi ta det imorgon,
eller du kan fa det skriftligt”.

och

FAR INGEN INFORMATION

Ett stort problem ar att si manga
patienter dr daligt forberedda pa
fatigue, likasd deras anhoriga. Un-
der foreliasningen frigade Helene
Ekfors hur manga som fitt informa-
tion om fatigue/trotthet. Ingen enda
av ahorarna rickte upp handen!
Det var en stor grupp som represen-
terade manga olika diagnoser och
manga olika delar av landet. Ingen
av dem hade fitt hora att den hir
speciella sortens trotthet d4r normal
for cancerpatienter. Att fa veta att
det ar normalt och att sd gott som
alla upplever det, gor att det kinns
mer hanterbart

— Det ir beklimmande, sade Helene
Ekfors. Trotthet ar den vanligaste
biverkningen — ska det vara upp till
patienterna att sjalva kolla upp det?
Det ar oerhort viktigt att dven familj
och nirstdende far kunskap om fati-
gue. Trottheten och kraftlosheten
kan gora att man blir mer lattirrite-
rad, och det kan leda till konflikter
och sarade kinslor. Eftersom nir-
stdende ocksd dr ledsna och oroliga
over sjukdomen ir de ofta ocksd
mer psykiskt sdrbara.

TEMA BLODCANCERTRAFFEN

Ev. vinstskatt betalas utav vinnaren

VINNARE & LOSNINGAR FRAN # 2 « 2013

VINNARE
Paket 1 deckare
Lars Eric Persson,
Domsjo.

Bengt Ljungberg,
Lund.

iy
*g“&ﬁ
b

i

T .G

3
1
2
5
i

ad

W

2|

= ¥
a i

s S B

Paket 2 Drama

5;

Christina Karlsson,

Bromolla.

Anita Wahlstrom,

R [

Stora Mellosa.

T
g

ilin|o|=|m
Blo == | =]k

Bln|n|o[ald=]_]=]E

EIIEIEIES
NEREEEEE

- (m|E| =

EEEREE

=,

p

Pﬁ?ﬁﬂiimx:-qqﬂ:;._|x}_g,;_

m|m = Al m e 2T ]zl z] <] =]
Bz alz|=|m]|=]| | =] =] z]m]E
b || < [ m =] 3 [l ml =] il oo |28

=|-|m|o|=E=]~lolx]elz]-

w|—|<|z|mld =
=z x| m|c i
F N EES
| =]o]=]~]=]4
ml<|zlnlqgl filx|lclolH aolxlg

Vinnare av Kryss i

Haema nr 2-2013

Eva Zander,

Kévlinge.
Bengt Goransson,

Billdal.

Vinnare av Sudoku

Britt Friberg,

Lund.

0 8778

Losen

Sofie Fransson,

OO (N[N WO ||~

[(eRE e >N NooRES NI NN NGV RN V)
N Olw|l|oloo|jon |~ |
SN |lWw (OO (N |O©
N [(R|[O|NIN|=|00 W
NN OO |o|o|w| =~
| [2|IN W[ O] || O
W OV | =N O D

Vixjo.

FOR MYCKET VILA GER
TROTTHET

Hir dr Helene Ekfors rad:

— Det kan ibland bli ganska daligt
med nattsomn. Men forsok undvika
somnmedel, och sov helst inte pa
dagtid. Det ar viktigt att behélla en
normal dygnsrytm. Annars kan det
bli en ond cirkel — man blir trott av
att vila for mycket.

Aktivitet dr bra — prova dig fram
till en lagom niva. Att rora pa sig
ar bland de mest effektiva meto-
derna for att minska trottheten. Att
ta kontroll 6ver kroppen kan ocksa
ge en Okad sjalvkansla. FAR, fysisk
aktivitet pa recept, kan stimulera till
att komma igang och gora att det
blir billigare, garna i samrdd med
sjukgymnast om man ar lite klen i
kroppen.

Spara energi — for dagbok. Forligg
inga aktiviteter till den tid da du ar
trottast pd dagen. Anvand den spa-
rade energin till det som kanns lust-
fyllt och mest angeldget.

Humor ir en bra medicin! P4 film, i
bocker och i verkligheten.

Yoga ar en sorts hjalp till sjalvhjalp,

det starker kroppen, och musklerna
men dven sinnet.
Det som Helene Ekfors rekommen-
derar ir rehabiliternade virya-yoga.
Fokus ligger pd att stirka musklerna
pa ett varsamt och lattsamt sitt —
kom som du 4r, ha kul och var glad.
Om man ir intresserad vinder man
sig till www.viryayoga.se, dir finns
en forteckning over alla instruktorer
i landet.
Skingra tankarna, men bérja inte
med en ny hobby som kraver inlar-
ning, dgna dig it ndgot som &r vil-
bekant. Korsord, sudoko, tradgérds-
arbeten eller handarbete. Stickning
kan vara bra, da gér oftast fingrarna
av sig sjdlva.
Delegera! Ta hjilp av andra i fa-
miljen. Viga slippa taget. Nar du
blir piggare igen kan du ta tillbaka
”dina” uppgifter.
Det finns en del likemedel som har
provats mot fatigue och ibland lett
till forbattring. Diskutera med din
lakare om du vill veta om sidana
mojligheter finns i ditt fall.

Susanna Hauffman

Medicinjournalist




TEMA BLODCANCERTRAFFEN

10

Stort intresse for myeloproliferativa sjukdomar pa Blodcancertraffen
“Det finns nya medel som mildrar symtom
och kan forlanga overlevhaden vasentligt”

Varfor tar det sa lang tid
innan man far diagnos? All-
manlakarna borde kanna till
de har sjukdomarna battre.
Det var ett av manga enga-
gerade inlagg under Khadija
Abdulkarims informativa
och valbesokta forelasningar
om myeloproliferativa sjuk-
domar under Blodcancer-
traffen i Goteborg.

Hon ar specialistlakare inom
hematologi och invartes-
medicin, och har de senaste
atta aren arbetat som hema-
tolog pa Sahlgrenska Uni-
versitetssjukhuset.
Foreldsningarna handlade framst
om myelofibros, PV (Polycytemia
Vera) och ET (Essentiell Trombocy-
tos).

Det finns manga likheter mellan my-
elofibros, ET och PV, forklarar Kha-
dija Abdulkarim.

Alla tre ar stamcellssjukdomar. De
okar risken, sarskilt ET och PV, for

Specialistlakaren Khadija
Abdulkarims féredrag om
myeloproliferativa sjukdo-

mar ronte stort intresse
under Blodcancertraffen

i Goteborg. Sjalv var hon

oerhort imponerad av
alla initierade fragor fran
palasta patienter

och anhériga.

att fa blodproppar. Risken vid my-
elofibros ar storst for dem som har
hog produktion av trombocyter
(”hoga blodplattar”).

De kan ha liknande symtom, bland
annat forstorad mjilte.
Konsfordelningen ar densamma, ET
ar dock néagot vanligare hos kvinnor.
JAK2 forenar dem, 95 procent av
PV-patienterna har JAK 2-mutation,
medan 50 procent av patienter med
myelofibros och med ET har den ak-
tuella mutationen.

NY BEHANDLING

OKAR HOPPET

Men det finns ocksd mycket som
skiljer de tre sjukdomarna at, framst
prognosen. Majoriteten av ET-pa-
tienterna har nést intill normal 6ver-
levnad, medan det ser annorlunda
ut for de personer som insjuknar i
PV och myelofibros. PV har nigot
samre Overlevnad an ET, men klart
mycket bittre an vid myelofibros.

— Det hiander mycket pa det har om-
radet och svensk forskning kring
myelofibros ligger i framkant, siger
Khadija Abdulkarim, som girna
sprider hopp:

— For mindre dn ett ar sedan fanns
inget registrerat lakemedel mot mye-
lofibros. Nu visar flera studier att sa
kallade JAK-himmare mer 4n halv-
erar risken att avlida i myelofibros.
Myelofibros uppticks ofta dd pa-

tienten soker for trotthet, berittar
Khadija Abdulkarim. Man konsta-
terar anemi, och diagnosen stills
med hjalp av ett benmargsprov, dar
man bland annat kan se en okning
av bindvav.

I en del fall uppticks sjukdomen
nar mjilten borjat vdxa, och pa-
tienterna far ont i vanstra sidan av
buken. De typiska symtomen — natt-
liga svettningar, feber, kldda, eller
viktnedgang — kan ocksd vara pre-
sentationssymtom”, som leder till
diagnos.

Besviren fran den forstorade mjal-
ten brukar upplevas som det sva-
raste och smartsammaste symtomet.

RISKEN FOR BLODPROPP

KAN OKA

Den forsta behandling som blir ak-
tuell 4r i allminhet den mot blod-
brist. Det finns nagra alternativ
att ta till, hos cirka en tredjedel av
myelofibrospatienterna kan steroid-
medel stimulera bildningen av roda
blodkroppar.

Vid svar blodbrist och de stimule-
rande medlen inte hjilper anvinds
blodtransfusioner.

Aldre patienter med myelofibros har
en viss okad risk for blodproppar.
Darfor rekommenderas for dessa
patienter dels profylax med salicyl-
syra, dels att trombocytnivan sinks
med sarskilda mediciner.




Om blodvirdet sjunkit till laga var-
den kan benmairgstransplantation
komma i friga — det dr 4n sa lange
den enda behandling som kan vara
botande. Det ir en ganska kravande
behandling, aktuella studier visar att
riskerna okar efter 60-arsaldern.
Den mest anvinda symtomlindran-
de medicinen 4r Hydrea, berittade
Khadia Abdulkarim. Det ar ett milt
cellhammande medel i tablettform,
och har ofta en god effekt pd en
forstorad mjilte. Men effekterna ar
omdebatterade.

- D4 finns andra medel, vi ger ganska
ofta Erytropoetin, EPO, en kropps-
egen tillvaxtfaktor som bildas natur-
ligt i njurarna for att stimulera bild-
ningen av roda blodkroppar. Men
ibland hjalper inte det heller. Da kan
man prova en kombination av en lag
dos cortison och thalidomid. Det se-
nare ar ett medel som anvinds vid
flera olika tumorsjukdomar och ofta
kan bromsa aktiviteten i sjukdomen
och forbattra blodvirdet.

JAKAVI FORBATTRAR
OVERLEVNADEN

Den nyaste behandlingen ar lake-
medlet Jakavi , som blockerar de
enzym (JAK1 och JAK2) som driver
pa myelofibros-sjukdomens utveck-
ling. Medlet minskar symtomen,
framforallt genom att minska mjalt-
storleken. En tredrsuppfoljning av
fas I-studien COMFORT-II visar
att behandling med Jakavi ocksd
forbattrar overlevnaden i jamforelse
med konventionell behandling.
2005 upptacktes att drygt hilften
av myelofibrospatienterna har mu-
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tation i den gen som styr blodbild-
ningen (JAK 2-genen V617F). Detta
ar inte en mutation som man arver,
utan den uppkommer spontant na-
gon gang under livet. Orsaken till
detta ir fortfarande okand.

En fraga fran ahorarna, som enligt
Khadija Abdulkarim var extremt
paldsta och kunniga, 16d:

Har Jakavi effekt 4ven hos dem som
inte har den mutationen?

— Ja, det spelar ingen roll om man ir
JAK-positiv. Annu vet vi inte varfor.

REGIONALA ORATTVISOR
OACCEPTABLA
Blodcancerforbundet har proteste-
rat mot de regionala orittvisorna
nar det giller behandling med Ja-
kavi. De som bor i Stockholm och
flera andra landsting far betala be-
handlingen sjélva.

— Vi dr kritiska till lotteriet inom
cancervarden. Fortvivlade mann-
iskor som drabbas av myelofibros
ska inte behova vilja mellan att
flytta for att fa vard, eller tvingas
betala for den enda medicinen som
finns mot sjukdomen, siger Kerstin
Holmberg, forbundets ordforande.
Khadija Abdulkarim haller med om
att det ar helt fel.

— Likemedlet ska sjalvklart anvin-
das pd ratt satt. Effekten kommer
ganska snart, det tar inte mer dn 4-5
veckor. D4 kan man utvirdera om
behandlingen fungerar. Jag tycker
sjalvklart inte det ska finnas nigra
regionala skillnader.

Susanna Hauffman
Medicinjournalist

FAKTA OM

MYELOFIBROS

e | Sverige far cirka 50 perso-
ner per ar diagnosen myelofi-
bros. Sjukdomen ar vanligast i
medelaldern eller vid hog alder.
e Orsaken dr inte kidnd.

e Sjukdomen ar inte arftlig.

e Forloppet ar mycket lang-
samt.

e Vid myelofibros okar ming-
den bindviv i benmirgen och
produktionen av roda blod-
kroppar minskar i benmargen.
Det forsoker kroppen kom-
pensera genom att starta pro-
duktion av roda blodkroppar,
framfor allt i mjdlten som da
kan vaxa till flera génger sin
normala storlek.

® Myelofibros orsakar smartor
i leder och skelett, ger en 6kad
infektionskanslighet och okad
blodningsrisk. Andra symtom
ar trotthet, svaghet, buksmar-
ta, viktnedgang, kldda, och
nattliga svettningar. Symtomen
antas bero pa en kombination
av mjaltforstoringen och ok-
ningen av inflammatoriska
amnen som cytokiner.

® Myelofibros kan vara primar,
man har inte haft ndgon blod-
sjukdom tidigare. Men det kan
ocksd vara en overgdng fran
PV och ET till myelofibros.

e Sjukdomen kan i ovanliga
fall (10-20 procent) utveck-
las till akut myeloisk leukemi,
AML.

1
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O Ch E"l: I'E‘l:n -
bergen svarade
svarade
av Kbaled

Jag har last alla bocker av Khaled
Hosseini och flera saker de har ge-
mensamt dr gratfaktorn och strack-
lasandet. Du grater nar du laser och
sd kan du inte slappa taget. Khaled
Hosseini har alltid dven ett stort
persongalleri och alla personer fir
oftast en del i boken och han knyter
samman de med huvudpersonen.
Och bergen svarade foljer ungefar
samma tema som Flyga drake och
Tusen stralande solar. Det handlar
om familjen, karleken, separatio-
ner och livsval och det utspelar sig
mestadels i Afghanistan. Jag ar inte
besviken.

Och bergen svarade handlar om, till
att borja med, Pari som blir sild av
sin pappa eftersom pappa inte har
rad att forsorja den vixande famil-
jen. Kvar hos pappa bli storebror
Abdullah som ar helt fortvivlad.
Han och lillasyster Pari har vaxt
ihop under dren och han har tagit
hand om henne. Under aren som gar
sa formas deras liv ett helt olika och
andd nagonstans kianner bada att
ndgot eller ndgon saknas. Eftersom
Pari var sd liten 4r inte hennes min-
nen av en familj innan adoptionen sd
tydliga. Vi far folja dessa manniskor
genom tid och rum och lasa om livs-
val och hur de slutligen igen mots.
Det hir ar en efterlingtad roman av
oss som dlskar Khaled Hosseini och
den gor inte ndgon besviken. Jo, det
enda som jag kan tycka dr en liten
besvikelse ar att gratfaktorn inte ar
lika hog som pa de tva andra dock
ar det en stracklasare. Som alltid.

- See more at: http://www.
enbokcirkelforalla.se/och-bergen-
svarade/#sthash.ShGJVESu.dpuf

Karin Berg tipsar
om bra bocker

Morka
platser
av Gillian Flynn

Morka platser av Gillian Flynn ar
en av de basta spanningsbocker jag
har last.

Det ar sd mycket vindningar i den
hir boken att du aldrig blir uttra-
kad och hur van deckarlisare du dn
ar sa tar det lang tid innan du for-
star alla vindor och vem. Jag kunde
inte sluta ldasa och satt hela tiden
som pa smd ndlar och foljde Lib-
by Day och hennes jakt efter san-
ningen. En sanning som har minga
ansikten. Dessutom sd dr det dven
en skildring av liv och morker langt
ner i samhillsklasserna och av de
som finns dar utanfor. Oerhort bra
gjort.

Det har dr en riktigt bra nagelbi-
tare.

Skagg-
boken

av Axel Naver,
Eric Thorsson,
Anders Bergstedt

dF i g.gh oken,

Jag minns min farbror som tiljde
visselpipor till oss och hade jat-
telangt skdgg. Hans skigg var till
magen och vi brukade sitta i hans
knd och flata det. Ibland satt vi i
pérlor och vi kunde sitta ddr linge
och hélla pd medan han rokte och
satt och pratade. Min pappa hade
ocksd langt skagg och jag kom ihag
att han alltid satt och drog i det och
att det var rott.

Skaggboken av Axel Naver, Eric
Thorsson och Anders Bergstedt tar
avstamp 1 succésajten Skaggblog-
gen som startades 2010 och snabbt
blev navet for skaggintresserade i
Sverige. En viktig del av bloggen
ar ldsarnas skigg-vardstips och de
basta har samlats i boken.

Boken innehdller dessutom mang-
der av vackra fotografier pa over
hundra min (och ett par kvinnor)
med manga sorters skidgg att inspi-
reras av. Har ges perspektiv pa da-
gens mode genom en tillbakablick
pa drhundraden av skiftande skagg-
trender. Lasaren far veta vilka hars-
kare som infort skaggskatt och pa
vilket sitt skdgg hinger ihop med
de stindiga grilen mellan England
och Frankrike. Dessutom guidar
Skaggboken till kvinnors allt an-
nat an ovanliga skaggvixt och till
virldsreligionernas syn pa skigg.
Nagot for dig som vill veta mer om
skdgg och lite dartill. En fin jul-
klapp till pappa!




Samsung
Medical Center,
Seoul

— en studieresa

Al lUO
D SAI2HY
SAMSUNG MEDICAL CENTER

ALO{ ST A

Frén att efter slutet av Koreakriget,
pa 60-talet, ha varit ett av virldens
fattigaste lander, har Sydkorea ge-
nomgatt en anmirkningsvird eko-
nomisk utveckling fran 80-talet och
framat. Man dr nu virldsledande
inom elektronik och bilproduktion,
och satsar nu stora resurser ocksa
inom biomedicinsk forskning. Sam-
hillet har ocksa snabbt utvecklats
fran monarki via militirdiktatur
och dr nu en demokratisk valfards-
stat. Alla medborgare omfattas av
en sjukforsikring, som innebar
att staten star for 95% av sjuk-
vardskostnaderna. Dock ar det re-
lativt hart reglerat i detalj vad som
forsokringen tiacker. Exempelvis
ticks inte kostnad for bendamustin,
eller for rituximab i andra linjen for
diffusa storcelliga B-cellslymfom.
Daremot tiacks kostnader for PET-
CT savil vid stadieindelning, som

vid responsbedémning och uppfolj-
ning av alla typer av lymfom. De
flesta sjukhus drivs i privat regi.
Tack vare ett resestipendium fran
Blodcancerfonden, fick jag moj-
lighet att besoka ett av de storsta
sjukhusen i Kore, Samsung Medical
Center under september 2013. Syf-
tet var att lira mig mer om deras
kliniska forskning, samt att ta del
av det dagliga kliniska arbetet, for
att utveckla nya arbetsmetoder vid
var klinik i Skéne.

Detta sjukhus drivs av Samsung-
koncernen, och startades 1994.
Min narmsta kontakt ddr var pro-
fessor Wonseog Kim, som dr ansva-
rig for lymfomverksamheten, och
som driver de flesta av de kliniska
provningarna. Han ar ocksa initia-
tivtagare till ett nationellt ndtverk
for lymfomstudier, Consortium for
the Improval of Survival in Lymp-

RESEBERATTELSE

o
homa (CISL). Dessutom har han
initierat ett asiatiskt ndtverk for
lymfom, Asian Lymphoma Study
Group, dir ocksa centra frin Kina,
Taiwan, Indonesien och Singapore
ingar. Man deltar fn i 23 aktiva stu-
dier inom lymfomomradet, att jim-
fora med 11 vid Skanes Universi-
tetssjukhus. Detta mojliggors av en
stodstruktur innefattande ett team
med data managers, protocol wri-
ters, statistiker och monitorer, sam
t ett stort antal studiekoordinatorer.
Det var mycket inspirerande att
folja arbetet vid avdelningarna for
inneliggande patienter — totalt finns
tre avdelningar for hematologisk
onkologi, och vid hans mottag-
ning, dar de flesta patienter inggar
i kliniska provningar. En stor del av
arbetet skots av ST-lakare och spe-
cialiserade sjukskoterskor, Jag fick i
manga fall sjalv mojlighet att delta i
diskussioner om behandlingsval for
enskilda patienter.
Sammanfattningsvis var detta en
mycket inspirerande vistelse for
min del. Jag har kunnat uppritta
nya kontakter med erfarna kol-
legor inom lymfomomradet, i ett
land med stora mojligheter och
stark framtidstro, och fitt insikt i
hur man upprittar och uppratthal-
ler ett internationellt centrum for
klinisk lymfomforskning. Vi plane-
rar nu samarbetsprojekt i form av
gemensamma Kkliniska provningar
for T-cellslymfom och mantelcells-
lymfom, mellan CISL och Nordiska
Lymfomgruppen.
Mats Jerkeman
Docent, éverlikare
Skdnes Onkologiska Klinik
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DEBATT

Nagra tankar om

S

Nar man flyttar fran en del
av Sverige till en annan,
upptacker man manga skill-
nader. Naturen, dialekten,
arkitekturen och arbetsmark-
naden kan vara olika. Att det
ar sa accepterar vi, det ar
kanske till och med darfor vi
flyttar. Men det finns om-
raden dar vi inte forvantar
oss skillnader. Sjukvarden
ar ett sddant omrade, att fa
samma vard var man an bor
i Sverige, tycker vi nog skall

vara en rattighet.

Men tyvirr s dr det inte sd, att vi
har méanga landsting innebar att det
finns lika ménga strategier for var
behandling nir vi blir sjuka. Det
borde forstds inte vara si, men fak-
ta talar for sig sjalv. Ett exempel ar
det jag rdkat ut for nar jag flyttade
fran Kalmar ldn till Sodermanland.
Det finns mdnga skillnader mellan
hur sjukvarden i de landstingen
fungerar, men jag skall stanna vid
tvd av dem.

Viaren 2009 blev jag plotsligt sjuk,
kraftiga svettningar, hog feber och
en uppsvullen hals var symtomen.
Jag blev omgdende inlagd pa Os-
karshamns sjukhus for vard och
utredning. Sjukhusets hematolog
konstaterade snabbt att det var
blodcancer, nirmare bestimt lym-
fom. Nu finns det ju en valdig mas-
sa varianter av lymfom, sd det tog
lite tid innan den definitiva diagno-
sen var klar. Man fick till och med
sanda vavnadsprov till Karolinska
for utredning. Men den 20 maj
kom svar fran storstaden, det var

T-cells lymfom. En ovanlig variant
och dessutom synnerligen aggres-
siv. Reaktionen var snabb pa be-
skedet, samma dag kordes jag i am-
bulans till linssjukhuset i Kalmar.
Dir fick jag genomgd en massa
prov och forberedelser innan be-
handlingen startade tvd dagar
senare, den 22 maj. Bland forbe-
redelserna ingick en noggrann och
pedagogisk genomgdng av sjukdo-
men, behandlingen och biverkning-
ar, dir ocksd min hustru inbjods att
vara med. Till yttermera visso upp-
repades detta efter ett par dagar. En
klok tanke, for dd har man borjat
tanka och fundera ett tag. Den 12
augusti fick jag mitt sista cellgift
och blev hemforlovad till ett fort-
satt liv.

Men sa flyttade vi tillbaka till bag-
ges var fodelsestad, Nykoping
i Sodermanland. Dar blev jag i
vederborlig ordning kallad till en
cancerkontroll den 3 juni 2013.
Det blev ett dystert resultat av
den undersokningen, forstorade
lymfor, lymfomen var tillbaka igen.
Direfter kom hindelserna i lang-
sam takt, i alla fall for den som var
van vid Kalmar. Skiktrontgen den
20 juni och vdvnadsprov den 11
juli. En likare fran Eskilstuna dok
upp den 12 augusti och talade om
vad jag redan visste. Men han kon-
staterade ocksd att resultatet fran
skiktrontgen den 20 juni nu var
sa foraldrad, sa det fick goras om
igen. Men jag fick i alla fall besked
om att behandlingen skulle borja
30 september i Eskilstuna. Nagot
resultat av den andra skiktrontgen
fick jag inte forrdn jag skrivit ett
argt mail till onkologen.

Om man sammanfattar min upple-
velse av att byta landsting, sa ar det
tva tydliga skillnader mellan de tva.
Tiden mellan diagnos och behand-
lingens borjan och den information
som jag fick under resans gang.
Ser man pd tidsaspekten si tog det

kilinader

tva dagar mellan diagnos och be-
handlingsstart i Kalmar lin, mot
fyra manader i Sodermanland.
Det rakar vara samma tidsrymd
— fyra ménader - som forflot mel-
lan mitt insjuknande och min sis-
ta behandlingsdag i Kalmar. For
rattvisans skull mdaste indd sigas
att i Sodermanland s3 kinde man
visserligen till diagnosen redan
1 juni, men maste invdnta svaret
pa vdvnadsprovet i juli, sd 1dt oss
vara snilla och siga tre manader
mellan diagnos och behandling.
Informationen i Kalmar var utan
anmirkning. Pedagogiskt riktig
och man sag till att anhoriga var
med, dessutom gav likaren oss
en utmirkt broschyr om sjukdo-
men frdn Blodcancerforbundet.
I Sédermanland var den informa-
tion jag fick kort och handlade
bara om kommande behandling.
Ingenting om biverkningar eller
niagot som likande en vardplan.
Det visade sig ocksd genom att jag
standigt blev overraskad av kallel-
ser hit och dit, det var mer ront-
gen, utprovningar i Eskilstuna och
tandlikarbesok, inget av detta hade
jag fatt veta i forvdag. Men en eloge
till specialisttandlakaren, nir hon
forstod att jag inget fitt veta om
biverkningar, sd tog hon sig tid att
beritta.

Till sist en reservation. P4 grund av
den daliga informationen har i So-
dermanland, sd vet jag ju inte hur
brattom det egentligen var den har
gangen. Kanske fanns det motiv for
den ldnga vintan, trots att lakaren
sade att det ar en aggressiv cancer.
Men fyra manader ar i
alla fall en ling tid att
vidnta ndr man ar sjuk.

Kjell Quarfot




En hostbok
vore val harligt?

Nu ar héstmarker och regnrusket har.

Da ar det mysigt att mysa med en hérlig bok.
Haemaredaktionen lottar ut tva bokpaket

med olika innehall.

Paket 1: Deckare

Paket 2: Drama

Skicka vykortet till Blodcancerforbundet,

Box 1386, 172 27 Sundbyberg.

Maérk vykortet med Hostbok och vilken du helst vill
ha. Vi vill ha vykortet senast den 10 december.

Efter behandling av cancersjukdom &r det vérdefullt att
f4 mojlighet till rehabilitering som underléttar atergéng
till vardag och ibland arbetsliv. Att uppné en sa god
livskvalitet som mojligt dr ett viktigt mal.

Vi erbjuder ett tva veckors rehabiliteringsprogram
som anpassas individuellt och innehaller fysik aktivitet,
information och samtal inklusive avspanning och
mindfulness. Bra mojlighet att mota andra ménniskor
med liknande erfarenheter. Vacker natur ger avkoppling

och mojlighet till &terhdmtning.
I RédaKorset

Réda Korsets Sjukhus

Mer Information pa
www.rks.se
eller tel. 08-791 14 18

U NOVARTIS

ONCOLOGY

Kampen
mot KIMIL gar

vidare.

Besok garna natverket for KML pa www.cmlearth.com

Novartis Lakemedel, Box 1150, 183 11 TABY, tel 08-732 32 00, fax 08-732 32 01 www.novartis.se

TAS200902:67
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Folk kande
inte igen mig

Under sommaren genom-
forde Blodcancerforbundet
en enkatundersokning i
samarbete med Mundip-
harma for att ta reda pa mer
om hur medlemmarna ser
pa haravfall i samband med
behandling med cytosta-
tika. Nara 150 medlemmar
som tappat haret pa grund
av cytostatika besvarade
enkaten och resultaten visar
att upplevelserna skiljer sig
at. Manga tycker inte att
haravfallet paverkar livskva-
liteten pa nagot satt medan
andra kanner sig obekvama
i sociala sammanhang. En
tredjedel upplever att harav-
fallet har paverkat sjalvkans-
lan pa ett negativt satt och
att de kanner sig mer sjuka
utan har.

Annika Ostergren, 57 4r fran
Stockholm, fick diagnosen ligma-
lignt lymfom for sjutton ar sedan.
Hon har genomgitt ett flertal tuffa
behandlingar med cellgifter, ope-
rationer och stamcellsdtergivning.
Tva ganger har hon varit med om
att tappa hdret i samband med cell-
giftsbehandling. Forsta gdngen var
for fyra ar sedan och trots att henne
lakare forvarnat henne om att hon
skulle tappa hiret kom det anda
som en chock.

— Jag var nog inte riktigt forbe-
redd pa hur pass jobbigt det skulle
vara att tappa hdret. Jag skulle ha
onskat att jag fick mer stod pa ett
psykologiskt plan nir jag borjade
min cellgiftsbehandling. Det ar sa
mycket som hiander med kroppen
och haravfallet var s3 mycket jobbi-
gare an vad jag trodde att det skulle
vara. Jag kidnde mig mer sjuk nir
jag tittade mig i spegeln.

Annika provade till en borjan en
peruk som hon fick genom lands-
tinget, men peruken var for trang
och kindes inte som en del av hen-
ne sjilv. Hon borjade istillet anvin-
da en buff, en typ av mossa for att
dolja sitt haravfall.

— Jag gick inte garna ut bland folk
utan nagot pa huvudet. Jag markte
att manga tittade nir jag gick skal-
lig, till och med pa sjukhuset dar
man tycker att de borde vara vana
vid att se manniskor som tappat
har pa grund av cytostatika. Manga
grannar och bekanta som jag trif-
fade pa affiren slutade ocksa att
hilsa nir jag traffade dem ute och
jag forstod efter att tag att de inte
kdnde igen mig utan har. Det var
valdigt jobbigt och gjorde att jag
kdnde mig dnnu mer udda och av-
vikande.

Andra gangen Annika tappade ha-
ret var hon mer forberedd. Hon
visste att det skulle hinda och bad
sin pappa ta med en rakapparat till
sjukhuset dar hon var inlagd pa iso-
leringen. For att snabba pa proces-
sen rakade hon sjilv av allt har pa
huvudet.

— Da madde jag ocksd mycket sim-
re fysiskt pa grund av den otroligt

tuffa behandlingen. Jag lag isole-
rad i en mdnad och fick fyra olika
cellgifter sex dagar i rad innan jag
paborjade en stamcellsdtergivning .
Jag var mycket mer orkeslos an for-
sta gangen jag fick cellgifter.

For de allra flesta vixer héret till-
baka efter en tid och fér manga ar
hédret av en annan kvalitet dn det
var innan. For Annika tog det nis-
tan ett halvar innan sma ljusa stran
borjade vixa ut.

— Jag hade gatt utan har sa linge
att jag hade vant mig vid min skal-
lighet och blivit bekvim med det.
Skalligheten hade nistan blivit en
liten del av mig sjdlv och jag tyckte
att jag passade i det. Da var det
istallet lite jobbigt att det borjade
vixa tillbaka. Det var sid manga
som papekade att jag hade borjat
fa hédr igen. Nadr man ar skallig ar
det ingen som sager ndgot dven om
man marker att de tittar.

Vad tror du skulle gora haravfallet
lattare att bantera?

— Mer psykosocialt stod under be-
handlingen. Man ar sdrbar i sin
sjukdom och jag tror manga skulle
ma battre av att ha ndgon att prata
med nir de tappar haret. Jag fick
genom en medpatient nyligen hora
om en kurs som heter ”Look good,
feel better” for kvinnor som har be-
handlats for cancer. Diar kan man fa
tips om hur man kan sminka 6gon-
bryn och knyta huvudbonad. Jag
hade girna gdtt en sddan kurs nar
jag tappade hdret forsta gingen,
men fick ingen information om att
den fanns pa hematologen dir jag

behandlades.




Forsok att

inte br

om att folk tittar

Aret var 2009 nir Henni Svensson,
55 4r fran Akarp i Skéne, besokte
vardcentralen for att fa hjalp med
en urinvagsinfektion som hon inte
blev av med. Samtidigt passade
hon pa att ta upp en allmin sjuk-
domskinsla som hon inte kunde
hitta en forklaring till. P4 vardcen-
tralen togs flera prover och lakaren
misstankte att Henni hade kronisk
lymfatisk leukemi och skickade en
remiss till en hematolog pa Lunds
Universitetssjukhus. Efter att lym-
fomforandringar upptickts i Hen-
nis ena 6ga dndrades diagnosen till
lymfom och hon flyttades till onko-
logavdelningen dir hon paborjade
cytostatikabehandling i tre veckors-
perioder. Under den andra behand-
lingen borjade héret att falla av och
Henni tog beslutet att raka av det.
— Jag hade sjal pd huvudet men
ingen peruk. Jag tycker inte att just
haravfallet i sig var sd dramatiskt
dven om jag vet att det dr jobbigt
for manga. Det jobbiga var att folk
tittade pa mig var jag dn var nagon-
stans. Antingen av medlidande eller
for att de tyckte att det var otacke,
men det var alltid en reaktion. Det
fanns till och med dem som tittade
bort, sager Henni.

Henni var beredd pa att tappa héret
eftersom hon kinde till att cytosta-
tika ofta har den effekten. Hon fra-
gade dven sin onkolog som trodde
att haret skulle borja falla av vid
andra behandlingen.

— Jag har haft kompisar som drab-
bats av andra cancerformer och
tappat héret av sin behandling sa
jag visste om det men stillde anda
fragan. Jag tyckte att det var varre

att tappa ogonfransarna och 6gon-
brynen in att tappa hdret eftersom
det syns direkt att det 4r ndgot som
ser konstigt ut.

Haravfall diskuterades pa den dag-
vard dar Henni gick och en sko-
terska tog tidigt upp frigan om
peruker. Henni ville inte anvinda
peruk men fick danda en remiss att
anvianda om hon ville. Niar Henni
inte aktivt blev erbjuden andra ty-
per av hjilpmedel utoéver peruk tog
hon sjilv reda pa det. P4 onkolo-
giavdelningen fanns flera broschy-
rer, bland annat information om
en sminkkurs for patienter i hennes
situation.

— Sjukvarden 4r vildigt ddlig pa in-
formation. Som patient maste man
frdga om precis allt, annars missar
man en hel del som kan vara bra
att veta.

Henni var mycket imponerad av
kursen som var gratis och tog ett
par timmar och hon fick en hel ne-
cessir med sig hem, full av anvind-
bara saker. P4 kursen gick manga
kvinnor och hon tyckte det var bra
att traffa andra i samma situation.

y dig

— Alla som var pa kursen hade an-
tingen behandlats av cytostatika
eller genomgick pagdende behand-
ling och alla hade vi sjalar. Vi fick
lara oss olika sitt att binda sjalarna
vilket var vildigt, valdigt bra.
Henni upplevde inte att hon kiande
sig mer sjuk pa grund av hdravfallet
och kinde sig aldrig obekvdm i so-
ciala sammanhang, ndgot som hon
tror beror pa att hon alltid bar sjal,
forutom pa avdelningen dir alla
andra hade bart huvud. Hon har
inte fitt s& mdnga kommentarer
fran sin omgivning, men hon minns
att hennes son, som da var tretton
ar, vid ett tillfille kinde pa hennes
huvud och spontant utbrast ”3h
vad haftigt”.

Vad ar ditt rad till andra som tap-
par héret av cytostatikabehandling?
— Mitt tips dr att forsoka att inte
bry sig om att folk tittar. Jag for-
star att det ar latt att siga men man
maste forsoka, att lita bli att tinka
pa det helt enkelt for man kan inte
undvika det.
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Blodcancerforbundets foreningar

Ar du patient eller anhorig, kanske vill du helt enkelt ge ditt stod till blodcancersjuka runt om i vart land — valkommen att bli medlem.

BLODSJUKAS FORENING

PA GOTLAND

Therese Sjogren

Sommerskegatan 2, 621 53 Visby
Bankgiro: 5290-6609, tel: 070 438 16 29

BLODSJUKAS FORENING |
SODRA SJUKVARDSREGIONEN
Anita Myrkvist

Jarnvagsgatan 9, 340 10 LIDHULT
Plusgiro: 32 34 48-1, tel: 035-911 22

BLODCANCERFORENINGEN
SKARABORG

Marie-Anne Blondell

Bjérnvagen 4, 53157 Lidkdping

Tel: 073-291 00 25, 0510-230 50
Plusgiro: 138 05 62-7, tel: 0511-669 90

BLODCANCERFORENINGEN
VASTSVERIGE

c/o Leif Lachonius

Nattviolsvégen 6, 444 45 Stenungsund
Bankgiro: 384044-4, tel: 0303-811 29

BLODCANCERFORENINGEN

HALLAND

c/oThereseTellqvist

Bygget Lanthandel 161, 310 38 Simlangsdalen
Bankgiro: 5102-3091. tel: 035-707 50

Sta pa

och hall koll pa dina

D4 jag fick min diagnos blev det
kaos hos mig, men det littade
mycket sen jag gick med i Blodcan-
cerforeningen i Norrbotten efter att
ha sett deras broschyr pa
hematologmottagningen pd Sun-
derbys Lasarett. Nir jag sen bor-
jade fa tidningen

Haema, ldsa notiser, artiklar och

BLODCANCERFORENINGEN | SYDOSTRA
SJUKVARDSREGIONEN

c/o Kjell Quarfot

Ostra Villavagen 18, 611 36 Nykdping
Bankgiro: 680-4405, tel: 070 22 90 325
kjell.quarfot@hotmail.se

BLODSJUKAS FORENING |
OREBROREGIONEN

Monika Knutsson

Ringgatan 26, 703 42 Orebro
Plusgiro: 19 21 34-5, tel: 019-611 19 15

BLODCANCERFORENINGEN

| STOCKHOLMS LAN

Lise-Lott Eriksson

Stockholm, Box 1386, 172 27 Sundbyberg
Plusgiro: 67 75 69-6, tel: 0722 68 52 25
stockholm@blodcancerforbundet.se

BLODCANCERFORENINGEN |
UPPSALA SJUKVARDSREGION
Pernrud Jerker

Stragatan 3, 589 55 Linképing
013-150700

Plusgiro: 409628-5, tel: 018-24 10 14

dig

sen soka sjdlv pa Internet sd blev
det mycket ljusare och littare. Vad
jag saknar hos primarvarden ar att
da gransvirden hos vissa prover
overskrider en ligre tid, d& bor de
remitera snabbare till specialister.
Vilket manga ar daliga pa.

Det bor inte vara sd att patienter-
na kommer i klim for att likarna

BLODSJUKAS FORENING

| VASTERNORRLAND

c/o Ann-Christine Lindqvist
Katarinavagen 10, 856 43 SUNDSVALL
Plusgiro: 495 19 14-3, tel: 060-12 98 07

BLODCANCERFORENINGEN
JAMTLAND/HARJEDALEN

Torsten Andersson

Orionvagen 10, 831 55 Ostersund
Plusgiro: 33 85 82-0, tel: 070-3256531

BLODCANCERFORENINGEN

| ORNSKOLDSVIK

c/o Marie Lindgren

Banafjal 176, 891 96 Arnasvall
Plusgiro: 1469477-2, tel: 0660-22 51 83

BLODSJUKAS FORENING VID NUS
c/o:Ewa Jonsson

Kronoskogsvagen 113, 90361 UMEA
Tel: 090-701868, 070-3928142
Plusgiro: 482 58 51-1, tel: 090-328 40

BLODCANCERFORENINGEN

| NORRBOTTEN

Margot Rosenberg

Gitarrstigen 10, 982 35 Gallivare
Plusgiro: 91 93 80-6, tel: 0970-107 78

varden!

inom primdrvarden for att de ar
nonchalanta eller dr daligt palasta.
Jag vill darfor uppmana er alla att
std pa er da vissa varden visar for
hogt eller for lagt, for snabbare
komma under behandling.

Karl-Henrik Lindroth
Boden

VILL DU VETA MER OM MULTIPELT MYELOM?

Du som patient eller anhorig kan beséka www.mm-info.se. Dar hittar du ocksa information

kring symtom och hur sjukdomen kan paverka vardagslivet for de som drabbas.

WWW.MM-INFO.SE

Janssen-Cilag AB Box 7073, 192 07 Sollentuna, Tel 08-626 50 00, Fax 08-626 51 00, www.janssen.se

Janssen-Cilag AB

JC-110330-1
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De tva forsta 6ppnade ratta I6sningarna av Haemakrysset
och sudokut vinner vardera tva stycken trisslotter. Vinnare

till forra numrets tavling finner du pa sidan 13.

Senast den 1 september ska l6sningarna vara oss tillhanda.
Mark kuverten "Kryss 2-2013" resp. “Sudoku 2-2013"

och skicka dem i separata kuvert till

Blodcancerforbundet, Box 1386, 172 27 Sundbyberg.
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LOSEN SUDOKU #2 « 2013

**

* k%

*kkk

ke

NAMN:

ADRESS:

ORT.

ke A

VNN

Ett Sudoku fran AB RIGNELL-ZANDER




POSTTIDNING B

AVSANDARE & RETURADRESS
Blodcancerforbundet
Box 1386

172 27 Sundbyberg

®ID 8909 51
‘9371'"’@, @FU ! l@ /

Hjalp oss att stodja forskningen!
Blodcancerfonden
Pg: 90 04 21-9

www.blodcancerforbundet.se




