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VART GEMENSAMMA MAL:
BESEGRA CANCER.

Pa AbbVie arbetar vimed att bygga relationer med sjukvardspersonal, patienter, intresse-
organisationer, hdlso- och sjukvardsmyndigheter, ldkemedelsforetag samt med dem som
betalar medicinerna och varden. Varfor? o, viforstar attinsatserna fran en enskild person
eller ett enskilt foretaginte racker for att bekampa cancer.

Genom forskning och gemensamma insatser forstar vicancersjukdomarna och deras
forlopp battre och kan darfor utveckla nya behandlingar som forandrar och forbattrar
cancervarden.

LAS MER OM VARA SAMARBETEN PA ABBVIE.SE
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AbbVie AB,Box 1523,171 29 Solna. Tel: 08-684 44 600. www.abbvie.se
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REDAKTOREN

HAR ORDET

Varfor ska man vara medlem i ndgon
av Blodcancerforbundets lokalforen-
ingar? En i allra hogsta grad berét-
tigad fraga som jag stiller mig sjéalv
dagligen. Och tinker man bara efter
lite grann finns det en hel del anled-
ningar. Till exempel &r vi numera
en av Sveriges mest aktiva riks-
tickande patientorganisation med
mangder av arliga temadagar som
de beskrivna pa sidorna 6—8 i sam-
band med informationssatsningen
Forelasningsturné Kronisk Blod-
cancer. Vidare har vi en stodpersons-
verksamhet vilket gor att vi sarskil-
jer oss jamfért med méanga andra
patientorganisationer vad giller att
erbjuda psykosocialt stéd och ansva-
rar dartill for den enda ideella stift-
else i landet som specifikt vander sig
till blodcanceromrédet (Blodcancer-
fonden). Vi forsoker dessutom aktivt
forandra varden genom exempelvis
vart nuvarande projekt kring patient-
relaterade métt (mer information om
detta viktiga projekt pa sidan 9) och
allt fran aktivt deltagande i debatter/
seminarier till enskilda moéten med
viktiga aktorer inom hematologin
i Sverige (en del av det som brukar
omnamnas som “intressepolitik”).

INNEHALL

Och det &r just vart intressepolitiska
engagemang som gor att Blodcancer-
forbundet sticker ut jamfort med
manga andra patientorganisationer.
Forskning ar sjalvklart viktigt, men
om livshgjande behandlingar inte
nar vara medlemmar i Sverige ar de
inte mycket viarda for oss. Fragan
kring 21 olika landsting, vilket i sin
tur innebar att ett visst likemedel
kan finnas tillgdngligt i Umed men
inte Stockholm, rimmar enligt oss
illa med begreppet ”jamlik vard” och
ar en fraga vi driver via Natverket
mot cancer (dar undertecknad sit-
ter i styrelsen). Det stora jobbet gors
docki egen regi, sarskilt kring fragan
om snabbare tillgang till livshéjande
behandlingar. En rejil utmaning
att ta sig an, men som Blodcancer-
forbundet planerar att gora under
varen i samband med dnnu en inpla-
nerad “turné”. Mer information om
detta projekt, tills vidare dopt till
Inga Fler Utredningar!, gér att ta del
av pé sidan 16.

Avslutningsvis innehédller denna
utgava av Haema Forskningsnytt
som man hittar p& sidan 24. Tanken
ar att detta ska bli ett stdende inslag

aven i framtida nummer, d&ven om
det innebdr vissa svérigheter for
mig personligen att halla koll pa
den tsunami av nya behandlingar
inom hematologin. Sarskilt da vi
representerar ett minst sagt brett
och omfattande antal diagnoser.
Men jag ska gora ett arligt forsok
och tar som alltid tacksamt emot
tips av Dig som medlem rérande ny
och spannande forskning att even-
tuellt skriva om. Tillsammans &r vi
namligen starka!

Med vdnliga hdlsningar

Christian Pedersen
Férbunds- och Affarsutvecklingsansvarig
Blodcancerférbundet
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LEDARE

Infor att Europeiska Likemedels-
myndigheten (EMA) flyttar fran
London har svenska myndigheter
satsat 4 miljoner kronor pa kampan-
jer for att likemedelsmyndigheten
skulle hamna i Sverige. Samtidigt
riskerar svenska blodcancerpatien-
ter att do i fortid pa grund av att nya
cancerlakemedel inte rekommende-
ras for anvindning i Sverige. Detta
resulterar i att samma likemedel
som cancersjuka i andra euro-
peiska lander genomgar framgangs-
rika behandlingar med inte kommer
svenska patienter tillgodo.

Efter att ett likemedel godkints
av EMA ska det provas av svenska
myndigheter innan det kan rekom-
menderas som cancerbehandlande
medicin for patienter i Sverige.
Problemet #r bara att den svenska
modellen for ett godkinnande ar
langsam, krénglig och of6rutségbar.
Det finns flera exempel pa nya inno-
vativa blodcancerladkemedel mot
bland annat myelom och kronisk
lymfatisk leukemi (KLL) som fastnat
i den svenska ldngbénken och dar-
for inte kommer patienter i Sverige
till del. Orsaken &r enligt ansvariga
myndigheter, att 1dkemedlet inte ar
hilsoekonomiskt forsvarbart!

Ménga nya behandlingar ar dess-
utom kombinationsterapier, vilket

Haema Blodcancerféorbundet
Hamngatan 15B, 172 66 Sundbyberg

Telefontid Mandag—fredag 9.00-12.00

Telefon 08-546 405 40

Bankgiro 5435-7025

E-post info@blodcancerforbundet.se
Hemsida www.blodcancerforbundet.se

Redaktor Christian Pedersen, 070-273 89 72,
christian@blodcancerforbundet.se

Ansvarig utgivare Lise-lott Eriksson,
070-776 44 43

Korrekturldsare Elsa Pedersen

Annonsbokning Blodcancerférbundets kansli
070-273 89 72, info@blodcancerforbundet.se
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innebér att en och samma behand-
ling genomfors med flera olika lake-
medel. Dagens Medicin har i ett
flertal artiklar uppmaéarksammat pro-
blemet med att rdkna p& kostnads-
effektivitet for en kombinations-
terapi, eftersom det forsta likemedlet
redan slar i taket. Kombinations-
behandlingen kan d& aldrig bli
kostnadseffektiv, inte ens om ldke-
medel nummer tva ar helt gratis.

Blodcancerforbundet blir stindigt
kontaktade av fortvivlade och upp-
givna medlemmar som inte kan fa
tillgang till de senaste behandlings-
metoderna. Vi kan inte ldngre vara
tysta. Det ar inte vardigt att svenska
blodcancerpatienter ska behova
bli medicinska flyktingar till andra
lander i Europa dar nya lakemedel
finns tillgingliga, ta privata l&n for
att finansiera sin egen behandling
eller riskera att do6 i fortid. Sverige
maéste vilja fortsitta vara ett land
i framkant for medicinsk forsk-
ning och Life-Science. Vi maste ha
ett system som frimjar medicinsk
forskning och utveckling samt moj-
liggor kliniska studier i den kliniska
verksamheten.

Blodcancerforbundet anser att:

e Nya behandlingar som god-
kants och rekommenderats av
EMA méste goras tillgingliga for

Grafisk produktion och tryck
Formgivare: Jenny Hansen Lindholm
Tryck: Pipeline Nordic AB

Utgivning 4 nummer/ar
Upplaga 3 500 ex
Prenumeration Via medlemsskap

Teknisk information
Text levereras digitalt via e-post eller i bifogad
Word-fil till info@blodcancerforbundet.se

Néasta nummer 16e mars 2018
Manusstopp 16e februari 2018

Glom inte att meddela adresséndring
eller om medlem avlidit. Hér gérna av dig
aven vid ny e-post. Tack for din hjélp.

behandling i Sverige senast tre
manader efter ett EMA-beslut

e Uppfoljning och utvirdering
maste prioriteras for att mojlig-
gora relevanta hilsoekonomiska
analyser av nya likemedel

e Interimslésningar maste kunna
tillampas nar data for lang-
tidsuppfoljning  inte  finns
tillgdngliga

e Patientorganisationer ska ges
mer inflytande i prioriterings-
och beslutsfragor vid reko-
mmendationer av nya lakemedel

Dessutom maste vi bli betydligt tuff-
are med att plocka bort likemedel
som inte har avsedd effekt till for-
man for nya innovativa ldkemedel
och behandlingsmetoder. Svenska
ldkemedelsbolag maéste ta ett storre
ekonomiskt ansvar for kostnader av
lakemedel som inte haller vad de
lovar och inte har férviantad effekt.
Men den stora fragan ar om Sverige
verkligen ar redo att ge patientor-
ganisationer storre inflytande och
delaktighet i bade beslut och prio-
riteringar. Om s ar fallet, varfor
inte borja med att involvera oss i
processerna redan nu?

Vi ser fram emot inbjudan!

Lise-lott Eriksson
Ordférande, Blodcancerférbundet

Omslagsbild: Pixabay

Tema
Blodcancermanaden

I samband med den officiella "blodcancermana-
den” september tidigare i ar storsatsade Blod-
cancerforbundet genom att arrangera sju tema-
dagar kompletterat med ett intressepolitiskt
rundabordssamtal. Lejonparten av dessa aktiv-
iteter var en del av den landsomfattande informa-
tionssatsningen Foreldsningsturné Kronisk
Blodcancer som sammantaget lockade 390 del-
tagare till de sex temadagarna projektet gillde.
Allt som allt en succé som gir att ldsa mer om
pa de nistfoljande bladen (sidorna 6-8). Mitt
i ovan ndmnda “turné” inféll dock Internatio-
nella Lymfomdagen den 15e september, varpa
Blodcancerférbundet tog halvtidsvila fran kronisk
cancer Overlag for att istillet skifta fokus till den
vanligaste blodcancerdiagnosen lymfom.

Detta skedde dels genom Rundabordssamtal
VGR samt Internationella Lymfomdagen.
Las gdrna mer om dessa tva aktiviteter som béigge
skedde i Goteborg pé sidorna 10—11. Vidare kan du
ta del av senaste nytt om projektet kring patient-
relaterade méatt som sker med stod av medel
frdn Socialstyrelsen och drivs av projektledaren
Elin Sporrong pa sidan 9. Ett projekt som enligt
Elin har flutit p bra under september manad samt
aven darefter. S& pass bra att vi i skrivande stund
redan nu planerar att ansoka om medel for ett
an mer ambitiost uppfoljningsprojekt 2018 med
samma lika sjilvklara som utmanande syfte: att
bidra till en mer patientcentrerad vard.

P3 tapeten under nasta &rs “blodcancerminad”
finns dartill en hel del annat av intresse for dig
som medlem i nagon av Blodcancerférbundets 14
lokalféreningar att se fram emot. Nasta septem-
ber planerar vi ndmligen en sarskild informations-
satsning om lymfom bestaende av tre temadagar
och med gott om info rorande bland annat kronisk
lymfatisk leukemi (KLL) i samtliga av dessa. Samt
dessutom arrangera en foreldsningsdag for dem
berorda av kronisk myeloisk leukemi (KML) och,
om allt vill sig vil, férhoppningsvis dven en avslut-
ande temadag om cancerrehabilitering manaden
till ara. Ett omrade dar behovet bland medlem-
mar ar stort och som vi garna lyfter fram i storre
utstrackning framover.

For Kunskap & Livskraft!

CELGENE NORDIC
~ VI HUALPER
MANNISKOR ATT

LEVA ETT BATTRE &
HALSOSAMMARE LIV

For Celgene &r Norden en viktig och prioriterad marknad.
Hér sker flera initiativ for att frAmja forskning och inno-
vationer samt péskynda inférandet av nya behandiingar.
| Norden finns ocksa hogkvalitativa kvalitetsregister vilket
skapar mycket goda forutséttningar for kliniska prévningar.

Denvetenskapligaforskningenarvargrund ochviinvesterar
mer an en tredjedel av vinsten i FoU. Forskning som syftar
till att utveckla behandlingar for stora medicinska behov,
sédsom blodcancersjukdomar, solida cancertumadrer
samt inflammatoriska och immunologiska sjukdomar.

For oss ar samarbete nyckeln till framgéng. Genom att
lyssna och bygga relationer med patienter, vardgivare,
akademin, betalare och beslutsfattare s& stravar vi
efter att hitta I6sningar som kan férandra hélso- och
sjukvarden till det battre. Tillsammans kan vi arbeta
for att forandra manniskors hélsa sa att sjukdomar
kan forebyggas, diagnostiseras tidigt, framgangsrikt
behandlas, och kanske till och med botas.

www.celgene.se

Celgene AB « Fardgatan 33 « 164 51 Kista

NS-CELG170002




Forelasningsturné
Kronisk Blodcancer

Av: Christian Pedersen, Blodcancerforbundet

Tanken pa en landsomfattande informationssatsning om kronisk blod-
cancer och livet som kroniskt blodcancerberérd féddes redan i november
2016 i samband med ett lunchmaéte. Drygt nio manader senare valkom-
nade Blodcancerférbundet och Blodcancerféreningen Gotland de férsta
deltagarna till Temadag Kronisk Blodcancer Visby, det forsta stoppet av
totalt sex pa Forelasningsturné Kronisk Blodcancer. En i efterhand lika
delar givande som rolig upplevelse att ha varit en del av.

Sex RCC-regioner, sex temadagar
"Ska vi inte sikta pa ett medlems-
mote per RCC-region istdllet?”.
Orden ar mina egna och syftade pa
att det trots allt vore snyggt att vart
och ett av Sveriges sex Regionala
CancerCentrum (RCC) represen-
terades i en tilltdnkt informations-
satsning om kronisk blodcancer.
Ett uttalande jag skulle komma att
dngra manga ganger de kommande
manaderna, men som jag absolut
ar glad over att ha yttrat i skrivande
stund. Det ledde namligen till att jag
fick mojlighet att traffa sex lokal-
foreningar snarare &n tre eller fyra
som det var bestamt frin borjan.

Ambitionens framsida med andra
ord, och visst blev det snyggt pake-
terat till sist med temadagar i Visby
(RCC Stockholm-Gotland), Lid-
koping (RCC Vist), Hissleholm
(RCC Syd), Norrkoping (RCC Syd-
Ost), Uppsala (RCC Uppsala-
Orebro) samt Umed (RCC Norr).

Ett axplock av foérelasargavorna
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P4 forhand upprittades budget-
ansokningarna till de sammanlagt
atta sponsorerna med ett forvintat
medverkande pd 50 nyfikna blod-
cancerberorda sjilar. Glddjande
nog landade den siffran till sist pa
65 personer, med en totalsumma pa
390 deltagare. Och med tanke pa
att ungefar en tredjedel inte kidnde
till Blodcancerférbundet sedan tidi-
gare, hoppas vi att det 4r ménga nya
medlemmar fran detta projekt som
laser dessa rader!

En nystart pa Gotland

Lordagsformiddagen den  26e
augusti landade undertecknad
pd Visby Airport och mdéttes av
strdlande solsken. Forutom vid-
ret si gick dven telefonen varm,
en f6ljd av den annons som Blod-
cancerforbundet hade tagit fram
och satt in i Gotlands Allehanda
nagra dagar dessforinnan. En vil
viard investering skulle det visa
sig, och helt Blodcancerféreningen

Gotlands fortjanst som pa forhand
hade 14tit hilsa att “alla pa Gotland
ldser tidningen”. Ett uttalande som
mottes med viss skepsis, men som
visade sig vara helt sant. Tjugotalet
av de pa pricken 50 narvarande
pid Temadag Kronisk Blodcancer
Visby hade namligen hittat dit via
just ndmnda annons i pappers-
tidningen. Inte daligt i var allt mer
digitaliserade varld...

Huvudforelasare pa temadagen var
professor Eva Kimby frdn Karo-
linska Institutet (Stockholm). Ett
sékert kort som tidigare haft tva lik-
nande foredrag tillsammans med
oss pa forbundet, bland annat ett
under politikerveckan i Almedalen
sommaren 2016. Likt den gangen
anviande Eva blodcancerdiagnosen
kronisk lymfatisk leukemi (KLL)
som exempel nir hon talade om de
framsteg inom forskning som lett till
att man numera kan tala om ménga
blodcancerdiagnoser som behand-
lingsbara, kroniska tillstind. Hon
fick séllskap av mig sjidlv som fore-
lasare, helt enkelt i brist pa patien-
ter som hade intresse eller mojlig-
het att tala om “utmaningar i livet
som blodcancerberérd”. Jag hade
dock gjort min hemlidxa grundligt,
och hoppas att ni som hade mdjlig-
het att komma den 26e augusti upp-
skattade dagen!

Tva Experter gastar Lidk6ping

Lika delar trivsamma som enga-
gerade ordforanden i Blodcancer-
foreningen Skaraborg, Marie-Anne
Blondell, agerade tillsammans med
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Lidk6ping bjod pa vackert vader nar Blodcancerférbundet kom pé besok

Stopp nummer tre i "turnén" om kronisk blodcancer var Hassleholm

maken Lars vird vid mitt besok i
Lidkoping. En uppgift de klarade av
galant, och detsamma géller deras
mottagande av de drygt 60 blod-
och blodcancerberérda som gjorde
oss dran att komma till stopp num-
mer tvd i "turnén” om kronisk blod-
cancer som holls 16rdagen den 2a
september i Lidkoping. Temadagen
till dra hade Blodcancerforbundet
lyckats locka inte bara en utan tva
av Sveriges ledande hematologer
i form av overlakarna Ulf-Henrik
Mellqvist (Sodra Alvsborgs Sjuk-
hus) och Hans Wadenvik (Sahlgren-
ska Universitetssjukhuset). Tva her-
rar som kinde varandra vil sedan
tidigare och girna gjorde sillskap
till Lidkoping.

Trots ett nagot entydigt fokus pa
myelom respektive kronisk myelo-
isk leukemi (KML), de tva expert-
omrédena for de tvi Overlikarna,
sa gjorde béagge tva ett mycket gott
dagsverke. Att tala om “kronisk
blodcancer” p& en Overgripande
niva ar sannerligen inte det enklaste
nir begreppet rymmer tiotals diag-
noser som gemensamt har hund-
ratals undergrupper. Nagot tragi-
komiskt var det en ansenlig mangd
berorda av KLL som med all ritta
kinde att Eva Kimby som foreldsare
dven denna temadag hade varit att
foredra. Nackdelen med sana har
mer Overgripande aktiviteter ar att
man inte kan fi med allt, vilket jag
hoppas du som laser detta har for-
stdelse for. Och det bor nidmnas
att det kan vara en rejil utmaning

att "vigleda” forelasare péa forhand
om ritt niva och innehall pa en viss
presentation...

Nyfiket i Hassleholm

Till skillnad fran Visby och Lid-
koping var det inte en sol som motte
mig vid ankomst till tagstationen i
Hissleholm, utan snarare regn och
snalblast. Dock hade jag fatt mojlig-
het att ta morgontaget fran Stock-
holm som avgick opassande tidigt
pé lordagsmorgonen. En resa som
gav en bra bild 6ver det engage-
mang som ordférande for Blod-
sjukas Forening i Sodra Sjukvards-
regionen, Arne Lundblad, visar
som styrelseledamot i Blodcancer-
forbundet. Arne tar namligen
samma tag fast i motsatt riktning
for att hinna med till de styrelse-
moten som i manga fall arrange-
ras i Stockholm. Tillsammans med
styrelseledamoten i ”Sodra”, Lars
Knutsson, diskuterades detta och
mycket annat under en mycket
smakrik thaibuffé innan profes-
sor Gunnar Juliusson (Lunds
Universitetssjukhus) tog till orda.

Gunnar, som vanligtvis brukar tala
till ldkarstudenter, gjorde ett upp-
skattat forsok med att halla inne-
héllet i sina foreldsningar pa en
mindre avancerad nivad. Hur han
lyckades med detta liter jag vara
osagt, men an viktigare visade
sig Gunnar vara en varm person
som télmodigt besvarade fragorna
fran de sjuttiotalet nyfikna delta-
gare som hade tagit sig till Hotell

Foreldsning om fatigue i Norrkdping

Statt i hjartat av Hassleholm. For
det var en hel del frigor péd just
denna temadag, som dven stack ut
nagot i och med att KML-patienten
“Pauline” hade erbjudit sig att stilla
upp och delge sin unika blodcancer-
resa. Ett uppldgg som skulle uppre-
pas &dven i Norrkoping och Uppsala
med patienthistorier av Leif Appel-
gren respektive Matti Andersson.
All eloge till alla tre modiga fore-
lasare — ni har béde hjilpt och
inspirerat!

Norrkdping efter ”halvtid”

Efter tre lordagar i foljd tog “tur-
nén” om kronisk blodcancer halv-
tidsvila lordagen den 16e septem-
ber for att istdllet uppmarksamma
Internationella Lymfomdagen i
Goteborg. Den 23e september ater-
upptogs emellertid informations-
satsningen med Norrképing som
nista anhalt. Har fick jag som repre-
sentant for Blodcancerforbundet
dran att bekanta mig nidrmare med
tiotalet engagerade eldsjalar fran
Blodcancerforeningen i Sydostra
Sjukvardsregionen (BFSOS) som ur
mitt perspektiv var en ren och skir
frojd. Ett leende sprider sig pd mina
lappar nar dessa ord skrivs, och det
sdger val egentligen allt. Dartill var
overlikare Kourosh Lotfi en ange-
niam Overraskning, da Dr. Lotfi gav
ett lugnt och samlat intryck samt
holl en utméarkt nivad pa forelds-
ningen. En konst som &ar svar att
behirska givet de tidigare tema-
dagarnas erfarenheter, men ett
arbete Kourosh utférde galant.
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Efter ett stigande deltagarantal lan-
dade motet i Norrképing pa unge-
far sextio blodcancerberérda som
avslutningsvis fick ta del av Leif
Appelgrens tuffa resa med lymfom.
Livet behandlar tyvarr vissa
manniskor hardhiant fran tid till
tid, det vet om inte annat ménga av
er som laser dessa rader. Just dar-
for var det inspirerande att hora att
Leif trots alla motgangar valt att for-
soka se det positiva och glada i livet,
snarare dn att grotta ner sig i det
motsatta. En lirdom jag tog med
mig tillbaka hem igen frén Norr-
koping, en vacker stad trots att vad-
ret aterigen var daligt med regn och
snélblist. Men fastdn thaimaten
lamnade en del Ovrigt att Onska,
uppvigdes detta med rige av alla
hirliga aktiva medlemmar i BFSOS.
Ert engagemang &r imponerande,
och dessutom smakade den hem-
magjorda lunchen utmarkt!

Fullt hus i Uppsala

Det mé inte ha varit helt fullsatt i
den relativt stora salen pa Tema-
dag Kronisk Blodcancer Uppsala,
men attio intresserade innebar om
inte annat flest deltagare av samt-
liga sex temadagar. Vi som var dar
fick férutom aran att bekanta oss
med hela styrelsen i Blodcancer-
foreningen i Uppsala Sjukvards-
regionen, dessutom tillfidlle att
lyssna pé oOverlikare Hans Hag-
berg. Hematologen som till var-
dags arbetar pd Akademiska Sjuk-
huset (Uppsala), och som likt de
andra foreldsarna visade sig vara
en god talare utover en otroligt
kompetent forskare och G&verla-
kare. Dessutom mycket trevlig,
som forutom att delge en utmarkt
beskrivning av blodcancer dven tog
sig gott om tid att svara pa fragor.

Just att anvidnda lokala ldkare var
ett medvetet val under hela "tur-
nén”, med undantaget av tema-
dagen pé Gotland (dven om Karo-
linska Institutet dr en del av RCC
Stockholm-Gotland). Varje RCC-
region ar unik, och det giller allt
frdn olika behandlingsalternativ
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Forelasningsturné Kronisk Blodcancer avslutades i Umed och RCC-Norr

till tillgdng pa vardpersonal att
behandla béde sjukdom och
manniskan bakom den. Hans
imponerade s& pass mycket att
han bjods in att tala pd en kom-
mande temadag om forskning
och behandling inom blodcancer-
omradet nésta var (mer info i nasta
utgédva), vilket han ocksa tackade
ja till. Ljuv musik i mina oron, likt
den myelompatienten och musi-
kern Matti Andersson bjod del-
tagarna pa bade som inledning och
avslutning pa sin foreldsning. En
varm och uppskattad berittelse
som fick avsluta en hogst angenam
eftermiddag.

Umea som avslutning!

Blodcancermanaden september
hade passerat nidr Foreldasnings-
turné Kronisk Blodcancer vil satte
punkt i Ume den 7e oktober. Tack
vare strategiskt PR-arbete pd for-
hand hade en hel del nya ansikten
fatt nys om temadagen och tagit
sig till Scandic Plaza for att lyssna
pé overldkare Cecilia Isaksson fran
Norrlands Universitetssjukhus
(NUS) foreldsa. Arrangemanget
borjade med en riklig lunchbuffé,
fortsatte med tva foreldsningar
kring “kronisk blodcancer” med
en efterfoljande fragestund under
programpunkten “Fréga Doktorn”.
Cecilia gav ett lugnt och samlat
intryck, dven om hon hdll pa att
ge undertecknad en ldttare hjart-
infarkt genom att komma négra
minuter sen. Men det gjorde abso-
lut ingenting med tanke pa att hon
dok upp till sist — battre sent an

aldrig — samt pa hur duktig och pro-
fessionell Cecilia visade sig vara.

Transplantationskoordinatorn Lars
Skagerlind, &ven han tillhérande
NUS, fick sedan satta punkt for hela
informationssatsningen genom att
hélla en foreldsning om kliniska
studier. Blodsjukas Forening vid
NUS med ordférande Ewa Jonsson
i spetsen tackade bade forelasare
och deltagare. Hon var dock inte
lika mén om att lyfta fram det stora
uppslag i Visterbottens-Kuriren
som hon hade medverkat i dagen
dessfoérinnan. Precis som vid flera
av de tidigare temadagarna fick
forelasningsserien namligen upp-
marksamhet i lokalmedia, vilket
ocksa skedde pa Gotland (Gotlands
Tidningar), i Lidkoping (Skara-
borgs Allehanda) samt i Norrkoping
(Norrkopings Tidningar).

Avslutningsvis vill undertecknad
som representant for Blodcancer-
forbundet tacka de lokalféreningar
som jag fick tillfille att samarbeta
med i samband med Foéreldsnings-
turné Kronisk Blodcancer. Det har
varit ett sant ngje att knyta narmare
band bade med er samt alla nyfikna
deltagare under dessa roliga och
intensiva lordagseftermiddagar. Jag
ser fram emot att traffas snart igen,
och vill d&ven passa pé och tacka de
sponsorer (AbbVie, BMS, Gilead,
Incyte, Janssen, Novartis, Pfizer
och Roche) som stéttade detta pro-
jekt. Utan ert stod hade denna turné
aldrig blivit av, och det &r vi sjalv-
klart tacksamma for.

Patientrelaterade matt
- en kort avstamning

Av: Christian Pedersen, Blodcancerforbundet

Blodcancerférbundet mottog medel av Social-
styrelsen tidigare i ar for att driva projektet
’Patientrelaterade Méatt”, som en del av stats-
bidraget fér ”Battre vard vid kronisk sjukdom”.
Syftet med projektet adr att underséka majlig-
heten att lata patienters tankar och preferen-
ser ta storre plats under behandling av kronisk
blodcancer genom att granska PREM-fragor
som stélls i vissa patientenkater.

Meningen med PREM (patientrelaterade upp-
levelsemétt) dr att undersoka patienters upp-
levelser av och inom virden. Men kan dessa fra-
gor hirledas till blodcancerpatienters behov och
tankar om kvalitet inom varden? Och kan infor-
mation om patienters erfarenheter och asikter
anvindas inom blodcancervarden pa ett sdtt som
genererar nytta for vardtagare? D& drygt halva
projekttiden nu har gétt, passade Blodcancer-
forbundet pé att staimma av laget med projekt-
ledaren Elin Sporrong.

I skrivande stund liter Elin hilsa att hon ar
fullt upptagen med att sammanstélla och ana-
lysera alla berittelser som hon har samlat in
under hosten. ”Vi har ocksa fatt in tankar om
hur Blodcancerforbundet skulle kunna moéta
upp behov hos sina medlemmar pa ett béttre
vis” inflikar hon och berittar att en utmaning
under rapportforfattandet handlar om att gora
deltagarnas berattelser riattvisa "Texten bor vara
saklig, 1attlast och ge en 6verskadlig bild av resul-
taten fran undersékningen. Men man maste vara
varsam och inte ldgga in virderingar och tolka
uttalanden”.

Arbetshypotesen ar att de nationella PREM-
enkiterna, som blodcancerpatienter kan komma
i kontakt med, inte nodviandigtvis undersoker
vad man som véardtagare tycker dr viktigt for
upplevelsen av god vard. Och fastin det i dags-
laget ar svért att avgora om hypotesen stimmer,
papekar Elin att hon nog har fétt en tydlig bild
av flera "inte s4 triviala problem” gillande PREM
som instrument, sdsom det anvinds i dagslaget.
Vi ser fram emot att ta del av resultaten som pre-
senteras i borjan av nésta ar!
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En aktivitet med tva akter

Av: Ronald van Veen, Ordférande, Blodcancerforeningen Vistsverige

Den 15:e september 2017, en fredag, jag sitter i bilen. Solen skiner. En
riktig fin hostdag. Jag letar efter en parkeringsplats i centrala Géteborg.
Det ar inte s latt. Det hander mycket i stan och manga tycks behova
komma med bil och invadera de f& parkeringar som finns kvar. Ja, aven
jag. Jag har ju med mig roll-ups och lite material for var forelasningsdag,
som gor att jag helst inte aker kommunalt. Nu slipper jag slapa allt med
mig. Ja, dar finns en, langs med gatan, precis bredvid hotellet. Pfffft,
precis i tid. Jag hinner! Idag ska den férsta halvleken utspelas av Blod-
cancerforbundets aktivitet kring Internationella Lymfomdagen!

En arlig héjdpunkt

Det dr en arlig h6jdpunkt inom véra
foreningar. Att denna sjukdom har
en egen dag ar kanske inte s mark-
vardigt, men det ger oss and& moj-
lighet att sld pd trummorna och
uppmirksamma den. Att kunna
stilla denna sjukdom och dess
patienter i rampljuset, en géng per
ar, precis som vi far gora med andra
sjukdomar eller viktiga foreteelser.
Och det behovs. Det hinder bade
mycket och inte s& mycket inom
blodcancer och lymfom. Och pa alla
fronter ar vart férbund och vara for-
eningar aktiva.

Det ar darfor att Blodcancerforbun-
det har bjudit in till béde ett runda-

bordssamtal och en foreldsningsdag.
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Tva akter. Den forsta akten ar framst
till for att sammanfoga politiken,
myndigheter, ldkemedelsindustrin
och viarden kring de utmaningar
som vi som patienter upplever. Den
andra akten ar for vira medlem-
mar, en forelasningsdag kring sjuk-
domen, information om nya forsk-
ningsframgangar, hur det &r att leva
med sjukdomen, att ge patienter
kunskap och hopp, samt att erbjuda
en plattform dar patienter kan dela
sina erfarenheter och umgas.

Akt ett

Pé fredagen utspelar sig forsta akten,
pa Hotel Scandic Crown i G6teborg,
1 ett stort métesrum som fylls snabbt
med ménga deltagare, det finns ett

stort intresse. Vi har med oss 2 poli-
tiker som har hand om vardfragan
inom Vastra Gotalandsregionen. Det
kom 3 lidkare, 5 representanter fran
Likemedelsindustrin, en person
frdn NT-radet, 2 personer fran for-
bundet och 2 fran var lokalforening.
Vi sitter runt ett avlangt bord och ar
lite spanda. Vad ska det hir bli? Vad
ska vi prata om? Vilka stéllnings-
taganden kommer att tas?

Visserligen hade vi redan innan
informerat deltagarna om de fragor
som vi ville beréra, men inledningen
ger anda en ny infallsvinkel p& dem.
Lise-lott Eriksson, vér forbunds-
ordférande, presenterar resultatet
frdn medlemsundersékningen som
forbundet hade genomfort innan
sommaren. Om hur vi, som patien-
ter upplever varden, att vara sjuk,
att fA information och stéd och
rehabilitering efter behandlingen.
Samtalet kunde borja med foljande
fragor som utgangspunkt:

e Hur kan vi se till att vira med-
lemmar med en blodcancer-
diagnos far tillgdng till de senaste
livsh6jande behandlingarna?

e Hur kan vi forbattra tillganglig-
heten till blodcancervarden?

e Hur sdkerstiller vi att patien-
terna far tillgdng till god och
anpassad cancerrehabilitering?

Diskussionerna ar bra! Visserligen
kan inte politikerna lova nagonting
direkt, och inte heller kan liakarna
se till att de nyaste behandlingarna
blir tillgidngliga hiar och nu. Men i
och med att vi lyfter dessa fragor,
att vi visar hur det upplevs av dem
som det handlar om, patienterna,
dad kommer vi nirmare varandra.
Under samtalet dndras inriktningen
fran att alla deltagare belyser sina
egna stdndpunkter till att vi forsoker
hitta likheter. Politikerna, 6dmjuka
infor oss om att de dr pinsamt med-
vetna om att situationen inom var-
den inte ar s& bra som vi vill.

Likemedelsindustrin som forstar
att deras nya behandlingar bor
komma pa marknaden till rimliga
priser och mycket fortare. De stat-
liga myndigheter som godkidnner
dessa lakemedel, som inser att de
tar for lang tid. Lakarna som ser hur
patienterna mér, som vill erbjuda
nya behandlingsformer, sarskilt
kombinationsbehandlingar. Patien-
terna som upplever att det gar trogt,
att vissa lander ligger fore, att andra
politiska fragestillningar verkar
viktigare och som méste lara sig att
leva med en diagnos som ar allvar-
lig och skrammande.

Ibland verkar detta behandlas som
en finansiell friga, men alla parter
bekraftar ambitionen om att det ar
patienternas intresse och upplevda
viarde som ska leda. Vi uppticker
darmed under samtalet att vi 4r ense
om huvudfragan: patienterna ska,
dven om vi pratar om séllsynta diag-
noser och komplicerade behand-
lingsmetoder, f4 battre behandling.
En sarskilt 6m punkt diskuteras
dock lite mera. Patienterna som &r
“fardigbehandlade”, tappas ibland
bort frén vérdradarn. De gar till-
baka till vardcentraler som inte har
100 % koll pa patientens historik.

Sarskilt nar det giller sena biverk-
ningar, sdsom fatigue (trétthet), ar
detta ett problem.

Vem ska patienten vianda sig till?
Finns kunskap om dessa biverk-
ningar hos vardcentralen? Vi upp-
lever att det oftast underskattas
och att det blir ett jobbigt “fram-
och-tillbakaskickande” av remis-
ser och att olika vardenheter har
olika syn pa symptom och eventuell
behandling. Rundabordssamtalet
rekommenderar att denna fas av
blodcancersjukdomar ska beskri-
vas mera tydligt i de nationella
vardprogrammen.

Slutsatsen av den forsta akten dr att
vi har en bra vird, men att den kan
bli mycket battre. Jamlikhet dr en
viktig strdvan oavsett var man bor,
vilken sjukdom man har eller vad
behandlingen kostar. Det ar grund-
pelare i vart system och vi ska fort-
satta fora dialogen for att papeka
forbattringsomraden. N&jd med
diskussionerna och dagen gar jag
tillbaka till min bil, imorgon ar det
dags for andra akten...

Akt tva

P4 lordagsmorgon, kl. 08.30 &r
jag tillbaka i hotellet. Vi sitter upp
roll-ups och kontrollerar deltagar-
listan. 78 personer har anmilt sig.
Det ska bli spdnnande! Idag byter vi
fokus fran att prata om blodcancer

Om medlemsenkaten

Rundabordssamtalet som anordna-

des i samband med Internationella

Lymfomdagen utgick till stor del

fran en medlemsenkét som genom-

férdes sommaren 2017. Viktiga

frdgor som togs upp var:

e Tillgang till god cancerrehab-
ilitering och psykosocialt stod

e Ratten till en lagstadgad
kontaktsjukskoterska

Nastan halften av alla medlemmar
var inte néjda med det psykosociala
stodet som erbjods.

i allmanhet till lymfom, fran att
belysa blodcancervard till att umgés
med varandra. Herman Nilsson-
Ehle introducerar sjukdomen
lymfom. Han belyser dven folliku-
lart och  marginalzonslymfom,
mantelcellslymfom och walden-
stroms makroglobulinemi. Vi har
dven forelasningar frdn Christina
Goldkuhl som pratar om hodgkins
lymfom, Per-Ola Anderson som
informerar om hogmaligna lymfom,
och avslutar med information om
nya forskningsresultat inom omra-
det. Vildigt mycket kunskap och
fakta som passerar. De flesta del-
tagare ar kvar hela dagen. Att ha
en av dessa sjukdomar innebar att
vi agerar som svampar. Vi vill veta
mera. Kunskap ger stod!

Under lunchen, och de fi korta
benstriackarna, umgas vi med varan-
dra. Forutom kunskapen ger framst
dessa samtal mellan patienter och
anhoriga mycket stod och framst
hopp om framtiden. Det 4r en lyckad
dag. Nar jag aker hem, reflekterar
jag. Blodcancerforbundet har fatt en
viktig plats i mitt liv. Jag ar stolt och
o6dmjuk i vér roll om att forbattra
situationen for blodcancerpatienter,
och jag tror att dessa tva akter har
bidragit till det. Tack till alla del-
tagare och de sponsorer i form av
AbbVie, Celgene, Gilead, Janssen,
Roche och Takeda som stottade
dessa tva “akter” ekonomiskt.

| enkéten kom det aven fram att:

e Mer an halften inte erbjods en
kontaktsjukskoterska

e Nar behovet av stdd ar som
storst (efter behandling), da &r
det tillgangliga stddet minst

e Det &r tydligt att den tanditsa
Patientlagen inte efterlevs i
praktiken

Fragan som Blodcancerférbundet

stallde till deltagarna pé runda-

bordssamtalet var:

e \em tar helhetssynen fér manni-
skan bakom sjukdomen?

e \em tar patientperspektivet?
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Ny funktion i

BLODCANCERSTODET

Av: Christian Pedersen, Blodcancerforbundet

Blodcancerférbundet har tidigare skrivit om appen Blodcancerstédet
som tagits fram tillsammans med bolaget FRISQ. | badde utgadva nummer
tva och tre for aret utlovades kommande tillaggsfunktioner, och nu ar
det dntligen dags for den forsta av dessa i form av funktionen ”pamin-

nelser att ta sina lakemedel”.

Som sad mycket annat i den ideella
virlden tar saker och ting tid, sir-
skilt om man som organisation ar
forsiktig med att spendera pengar
i onddan. Nagot som Blodcancer-
forbundet med all ratt dr, om inte
annat sa av respekt for dig som
medlem och den investering du
har gjort i var verksamhet. Med det
sagt ar ingenting gratis har i varl-
den, varpa det har kravts en god
del nerlagd tid kombinerat med en
rejdl dos engagemang och affirs-
maissighet for att fa till stind denna
app. Vi ar trots allt l&ngt ifrén lika
stora som Reumatikerférbundet
respektive Astma- och Allergifor-
bundet som &r de tvd ovriga jit-
tarna” inom den ideella sektorn
som under hosten upprittat ett
samarbete med FRISQ...

Likemedelspaminnelser

Med det sagt kan man komma
langt med lite finurlighet och ambi-
tion, vilket Blodcancerstodet ar
ett levande bevis pa. En app under
utveckling men med stor poten-
tial, och som det forutom gér att
bestilla ldkemedel via dessutom ar
kopplad till 1177 Vardguiden med
allt vad det innebar. Och nu finns
alltsd den nya tjansten paminnel-
ser att ta sina ldkemedel som forsta
tillaggsfunktion i appen. Har kan
du som anvindare liagga in ldke-
medelspaminnelser for antingen
dig sjdlv eller en nérstdende. Men
hur kommer det att fungera?
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Blodcancerférbundet tog ett snabbt
samtal med Andrea Ahlin pa FRISQ
for att reda ut detta.

"Man kommer att ldgga in sina
ldkemedel  manuellt” berittar
Andrea pa sitt karakteristiskt glada
manér innan hon fortsatter med att
beskriva orsaken till detta. ”Det dr
dels for att undvika dubbeldosering
och felmedicinering, men dven
for att man da kan ldgga in sina
icke-receptbelagda likemedel som
till exempel allergipiller pG vdren”.
Rent praktiskt innebir det att man
knappar in ett visst likemedel och
valjer det som du anviander (varpa
styrka, form, antal i forpackning
och s& vidare fylls pd automatiskt).
"Vi har forsokt gora det sa enkelt
som mdjligt for anvindaren men
anda ha en hég sdkerhet och mini-
mera risk for felmedicinering”
avslutar Andrea vart korta men
givande samtal.

Varmt vdlkommen att testa!

I genomsnitt anvinder svenskar
over sjuttio ar atta till tio olika ldake-
medel. En siffra som sédkerligen ar
hogre for manga blod- och blod-
cancersjuka med tanke p& hur "1dke-
medelstungt” blodcanceromradet
ir, samt att den typiske blodcancer-
patienten ar i sjuttioarsaldern. For-
utom fler biverkningar, okar ocksa
risken for felmedicinering nir man
tar s& manga olika lakemedel sam-
tidigt. Nagonting som i sin tur kan

ha en stor paverkan pé livskvalitén,
vilket inte alls torde komma som
en Overraskning bland blodcancer-
berérda i Sverige. Biverkningar av
likemedel 4r ndmligen anledningen
till drygt en tredjedel av alla situa-
tioner dir dldre ménniskor laggs in
akut pé sjukhus i Sverige.

Med andra ord ar det vildigt viktigt
att man tar ratt likemedel i lamp-
lig mingd som dldre, sarskilt for dig
som dartill lever med en blod- eller
blodcancersjukdom. Ett ansvar
som, likt mycket annat i varden, fal-
ler pa dig som drabbad. Har hoppas
vi pa forbundet att Blodcancerstodet
kan vara till hjilp dven for medlem-
mar som inte ar vana anviandare av
ny teknik. Appen dr ndmligen rela-
tivt enkel att ladda ner, och inte hel-
ler ska denna tillaggstjinst rorande
lidkemedelspaminnelser vara o6ver-
komlig f6r den som inte dr tekniskt
lagd. Dessutom gér det alltid bra att
kontakta vederborande pé antingen
christian@blodcancerforbundet.se
eller 070 273 89 72. Jag hjalper mer
an girna till!

Prajektet Patientrelaterade bist
Profeitipdaren Elin Spesrong bjuder idag pd 3nnu ot

hlogginlagg om Benmes vikhga arbete king

Appen Blodcancerstodet forbattras

30 ar med lymfom
som sallskap

Av: "Stolt Skaning"

Jag ar en 73-arig kvinna bosatt i fina Helsingborg sedan 2011. Under
1970-talet, dd jag var gift och hade familj, bodde jag dven i Skane
under nagra ar. Min ddvarande man och jag arbetade ett antal &r inom
livsmedelsindustrin och i samband med att min man blev ”headhuntad”
till ett foretag i Stockholm gick flyttlasset mot min vilja tillbaka till Stock-
holm. Jag bestdmde d3 att jag ndgon gang i framtiden skulle flytta till-
baka till Skane - och s3 blev det till slut.

Min lymfom-resa boérjade hdsten
1986 hemma i badkaret. Jag kénde i
vanster ljumske att déar fanns nagot
lillfinger-stort som inte borde fin-
nas dar. Pa virdcentralen nonchale-
rades jag helt men fick efter mycket
overtalning en remiss for undersok-
ning pé ett av sjukhusen i Stock-
holm. Man bestdmde da att under
lokalbed6vning operera ut fyndet
i lJjumsken for analys. Dessvirre
fungerade inte bed6vningen sa efter
att ha skrikit av smarta och panik
sovdes jag helt ner. Efter négra
veckor fick jag ett brev med en kall-
else for aterbesok péd sjukhuset
négra dagar fore Lucia-helgen.

Aterbesoket var bland det virsta jag
hittills varit med om. Jag visades in
till en ldkare som satt nedbojd vid
sitt skrivbord belamrat med papper.
Lakaren tittade inte upp nir jag kom
in i rummet, hilsade Overhuvud
taget inte alls utan pekade pa en
stol vid sidan av skrivbordet. Efter
nigon minut som kidndes som en
evighet sade han (utan att se pa mig)
"Ni har cancer”. Jag blev natur-
ligtvis chockad men fragade "Kom-
mer jag att dé nu?”. Hans svar var
”Det kan man inte veta. Ak hem och
vdnta pa kallelse till operation efter
jul”. Jag rusade panikslagen och
gratande mot dorren och fangades
upp av en sjukskoterska som for-
modligen varit vittne till mitt besok
hos ldkaren. Hon trostade och lug-
nade mig sa gott det gick.

Under bilresan hem till min bostad
bestimde jag att inte alls vinta pé
kallelsen till operation utan istallet
ta saken i egna hiander. Efter négra
dagar klev jag darfor in pa hema-
tologimottagningen pa Karolinska
Sjukhuset helt oanmild. En vin-
lig sjukskoterska bad mig sitta ner
och vinta. Efter bara ndgra minuter
kom en &dldre man i ldkarrock fram
till mig och bad mig komma med
honom till hans mottagningsrum.
Moétet med denna man var fantas-
tiskt och har betytt odndligt mycket
for min fortsatta cancerresa. Han
tog sig bland annat tid att forklara
inneborden av lagmalignt lymfom
och erbjod sig att bli min lidkare i
fortsdttningen.

Sa blev det under négra ar fram till
i borjan av 9o-talet dd min ldkare
gick i pension. Nista likare var en
mycket vilmeriterad och under-
bar kvinna som tyvarr avled efter
négra ar. Saknaden efter henne var
stor, inte minst med tanke pa den
lakare som jag sedan tilldelades.
Aven denne man hade mycket gott
renommé inom hematologin, men
personkemin oss emellan kunde
varit battre.

Aren gick och 2011 blev min &ter-
flytt till Skane antligen verklighet!
Jag blev och ar fortfarande patient
pa Hematologen i Helsingborg och
har kvar samma ldkare och i prin-
cip samma sjukskéterskor sedan

En sommardag i bildskéna Helsingborg

dess. Min ldkare och 6vrig perso-
nal ar mitt stora stod i livet och jag
ar verkligen tacksam Over deras
insatser.

Jag upplever att varden i mitt fall
forandrats mycket fran 1986 till
idag. Idag kénner jag en delaktighet
i min behandling och ocksé att jag
blir sedd som den person jag ar och
inte enbart som ett personnummer
som ska slussas hit och dit utan att
egentligen forstd vad som hinder.
Jag kdnner mig trygg i mina kon-
takter med “min personal” som ju
numera kdnner mig val och végar
pasta att varden verkligen genom-
gatt en revolution sedan min resa
borjade.

Avslutningsvis vill jag poéangtera
att den som drabbas av lagmalignt
lymfom dirmed inte ska tro att livet
nodvandigtvis ar slut eller inte virt
att levas langre. S& har jag i alla fall
inte kdnt mer &n i undantagsfall —
tvartom! Min glddje 6ver livet har
vuxit genom &aren och har kanske
ocksa medfort en del positiva kins-
lor som till exempel 6dmjukhet,
empati och att inte ta nigot i livet
for givet!
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| Flux-familjen har vi produkter speciellt utvecklat mot torr mun,
Flux Dry Mouth. Serien bestar av munskélj, gel och harda sugtabletter.
Produkterna kan efter behov kombineras under dygnets 24 timmar.

Flux Torr Mun Skolj och Gel aterfuktar och smorjer slemhinnan nar du

kanner dig torr i munnen. Produkterna stimulerar salivproduktionen
och har en mjuk mild smak av jordgubb/mint.

Flux Drops ar harda laskande sugtabletter som varar lange. Finns i
tva goda smaker, jordgubb/rabarber och krusbar. Alla produkterna
innehaller fluor.

Las garna mer pa www.fluxfluor.se

En fokuserad Karolina Antonov (LIF) talar

Kraftsamling Infor Valet

Detta sa att vara lokalféreningar i
sin tur kan erhalla tillrdckligt med
kunskap for att argumentera fér och
driva frigan om snabbare tillging
till nya behandlingar vid méten med
landstingspolitiker och andra lokala
beslutsfattare inom véarden. Nar till
och med tidigare sjukvirdsminis-
tern Gabriel Wikstrom lyfter fram
just bristen pd kunskap om hélso-
och sjukvardens komplexitet som
sjukvardspolitikers storsta utma-
ning, anser Blodcancerférbundet att
det dr prioriterat att utbilda interna
foretagsrepresentanter kring amnet.
Sarskilt med tanke p& hur komplice-
rad fragan kring “snabbare tillging
till basta behandling" i sin tur ar.

FLUX

Har du fluxat idag?

Sjalva aktiviteten borjade med en
enklare lunch pa hotellet innan

. o
|
| -
Flux Torr »
~ MunRinse "~
Flux Torr
Mun Gel
i i Hotell Birger Jarl dar internutbildningen Kraftsamling Infor Valet arrangerades
g =
- [
iy
IRY ol
HOUTH
Av: Christian Pedersen, Blodcancerforbundet
Fredagen den 13e oktober arrangerade Blodcancerférbundet med st6d
av Janssen och AbbVie den intressepolitiska internutbildningen “Kraft-
= a r ey samling Infor Valet”. Moétet 4gde rum i centrala Stockholm med syftet att
; _ﬂ 4 utbilda lokala eldsjalar och férbundsstyrelsen om de utmaningar som i
2 g ; ; dagsléget existerar inom processen kring ordnat inférande samt upp-
e o foljning av lakemedel. Ett minst sagt invecklat omrade som emellertid &r
4 viktigt att upplysas om som foretradare for en patientorganisation, bade
o pa riksniva och lokalt/regionalt.

Karolina Antonov fran likeme-
delsindustrins branschorganisa-
tion LIF holl i tva foreldsningar
kring ordnat inférande respektive
uppfoljning av ldkemedel. Detta
gjorde Karolina med bravur, sir-
skilt med tanke pa att hon fick
ersiatta inte bara en utan tva (1)
sjuklingar med kort varsel, varpa
Karolina hastigt och lustigt fick
mojlighet att tala lite lingre an
planerat. Nagot som sahir i efter-
hand bara var av godo, da tiden
anda fylldes ut med rage!

Efter Karolinas tvd foreldsningar,
som forutom hennes tvd presen-
tationer dartill satte igng inten-
siva diskussioner, holls en gemen-
sam diskussion bland alla deltagare
om hur man béast kan paverka

beslutsfattare inom varden pa bade
riks- och lokal niva. Ett antal 106s-
ningar som framférdes var att
jobba med specifika fragor, komma
val forberedda till moten, hitta
“ratt” politiker att péverka (girna
en som soker en fraga att driva) och
verkligen ta sig tiden att aktivt géra
grovjobbet. For det kravs ocksa att
man gor det praktiska jobbet, vil-
ket dock kan vara utmanande for
aldre/sjuka individer.

Avslutningsvis  vill  Blodcancer-
forbundet tacka alla organisations-
representanter som hade mdjlig-
het att narvara. Att fi moéjlighet att
sprida kunskap till alla Er ar enligt
oss det bésta séttet att uppné verk-
lig forandring i de intressepolitiska
fragor vi driver sdsom organisa-
tion. Tjugotalet gemensamma ros-
ter dr trots allt mycket mer effektivt
in en, dven om den sistndmnda har
storst mojlighet att paverka natio-
nellt. Men intressepolitik bedrivs
dven pa lokal/regional niva i allra
hogsta grad! Och hjilps vi bara at,
finns det mycket positivt vi gemen-
samt kan uppna.
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Inga Fler Utredningar! - ett lika delar spdnnande som utmanande projekt

En spannande var stundar

Av: Blodcancerforbundet

Internationelit Riksmoéte MPN
Lordagen den 27e januari bjuder
Blodcancerforbundet in patienter,
narstdende och vardpersonal till
drets forsta temadag Internatio-
nellt Riksmote MPN pi hotell
Scandic Crown i Goteborg (Pol-
hemsplatsen 3). Vi ar stolta Gver
att kunna tillkdnnage internatio-
nellt erkdnde forskaren och MPN-
professorn Dr. Claire Harrison som
huvudtalare under dagen. En expert
pad myeloproliferativa neoplasier
(MPN) som till vardags arbetar i
London, England.

Som foreldsare pa Internationellt
Riksmote MPN fir Claire sill-
skap av vilrenommerade MPN-
experterna och oOverlikarna Bjorn
Andreasson samt Peter Johans-
son. Tva av Sveriges absolut frim-
sta hematologer inom MPN-
omradet och som béda arbetar pa
Uddevalla Sjukhus och Sahlgren-
ska Universitetssjukhuset. Anmal
dig innan det ar for sent genom att
ringa 08 546 40 540 (09—12 var-
dagar) eller via simplesignup.se/
event/105452.

Insamlingsgala

Jessica Porath fick 2012 beskedet
om att hon drabbats av akut myelo-
isk leukemi (AML) och fick efter
omgdende behandling med cytosta-
tika nya stamceller dryga halvéret
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senare. Nu bor Jessica i Mellerud
och planerar under viren 2018 att
arrangera en insamlingsgala till for-
man for blodcancerforskningen i
Sverige. Halften av pengarna frin
nidmnda gala, som kommer att
arrangeras fredagen den 2a febru-
ari pd Kulturbruket i Mellerud, gar
namligen till den fond som Blod-
cancerforbundet  ansvarar  for
(Blodcancerfonden)!

"Det var efter en cancergala pa TV
under vdren som idén foddes” sager
Jessica och fortsétter sedan beritta.
"Ndar min dldsta sons pappa fick
beskedet om att vdrden inte kunde
hjdlpa honom mer med sin hjdarn-
tumor, tog det fart i planeringen av
galan... leukemi var ju forr i tiden
lika med doden, och det dr ju tack
vare forskningen somjag lever idag”
forklarar Jessica sitt beundransvirda
engagemang och uppmanar slutli-
gen alla intresserade att hélla koll p&
Blodcancerforbundets hemsida for
mer information om galan.

Inga Fler Utredningar!

Snabbare tillgdng till nya livs-
héjande behandlingar, fler kliniska
studier inom blodcanceromradet
och hogre statliga medel till blod-
och blodcancerforskning. Tre vik-
tiga fragor som ligger helt i linje med
Blodcancerforbundets 6vergripande
mil om att 7stétta blod- och

blodcancerforskning” samt “arbeta
for en bittre och mer jamlik véard”.
Dessa planerar vi ocksa att belysa
genom den ambitiosa péverkans-
satsningen dopt till Inga Fler
Utredningar! och som &r tinkt att
utmynna i sex slutna regionala run-
dabordssamtal under varen 2018.

Precis som hostens informations-
satsning om kronisk blodcancer
kommer det anordnas en aktivi-
tet per RCC-region. Malet &r att
upplysa politiker om att processen
kring nationellt inféorande av nya
lakemedel bor ses over, lyfta fram
behovet av béttre incitament for att
kunna bedriva kliniska studier samt
belysa den dynamiska forskning som
sker inom blodcancer. De sex runda-
bordssamtalen kommer sedan att
summeras under politikerveckan pa
Gotland i form av en Gppen panel-
debatt. Med hopp om att fa till verk-
lig forandring pa riksniva!

Svenska MDS- & AML-Dagen 2.0
Den 17e mars planerar Blodcancer-
forbundet att belysa de tvd nir-
besldktade diagnoserna myelodys-
plastiskt syndrom (MDS) och akut
myeloisk leukemi (AML) genom en
temadag pé hotell Sheraton i Stock-
holm. Foreldsare under dagen ar
bland annat vérldsledande fors-
karen pad MDS, Eva Hellstrém-
Lindberg, samt AML-experten
Stefan Deneberg. Tva oOverldkare
fran Karolinska Universitetssjuk-
huset som redan nu gladjande har
tackat ja till att medverka.

Alla med ett intresse av att delta pa
Svenska MDS- & AML-Dagen 2.0
ar varmt vidlkomna att redan nu
anmila sig! Detta gors enklast via
simplesignup.se/event/120681
eller ett samtal till forbundskansliet
pd 08 546 40 540. Forutom att
sprida kunskap om de tva diagno-
serna kan vi utlova gott om tid for
fragor till 1akarna, en foreldsning for
niarstdende samt en inspirerande
patienthistoria. Samt sjilvklart gott
séllskap, for- och eftermiddagsfika
samt lunch.

VINNARE, NR 3 2017

Vinnare av kryss

Vinnare av sudoku

Gunlég Klang Inez Bergstrom Ewa Freijdh Margot Rosenberg
Ostra Esplanaden 16H DUbengatan 33A Rasunda 1 Gitarrstigen 10
343 31 Almhult 981 40 Kiruna 614 96 Ostra Ryd 982 35 Géllivare
3 roteee g | ms e e TR [0 |
I [NIKIA|S|T|Z|E|IG|G >|4]2(9]7|1]8]3]6
L3 Ee{L]AU|s]A|N|N]E 713/8|5/6/4|1|9|2
1S |K|O|R|P Aﬁs Y |N
| T |&+S |2 |E|IR|IF|A|RIA 6/1/9]8/2/3]|5]/7]4
RIE|S|A|R|¥|R |# %7 R 9/6(411|5(712]|8]3
| |wee| A fex] B | L |U|F |F |25
~oa[R[V[T[EE0[R]0 2573|8964 ]1
N NFIEG|H|SERAIKITIIV 3/8/1]|6[4|2]|9|5]|7
| o= (e K%VNASAL%UWWK
A|D|J|0|*|R|E|A|S|=|K[g0|M|B|O|R|D 41716(2]9|8)3|1)5
“%’*JUMPERN"PHETTA““L%‘SKR 8213|711 /514/61|9
FIUIN|[S|E|T|O|A[Z|R|R|A|F|J|O|L|LIE
&= P JAIN|I|S|T|E|R|EM|0|S|%0|SIT 1]9]5([4]3/6]7]2]8

INT. RIKSMOTE (MPN)

27e januari i Goteborg (09.15-15.45)
Scandic Crown (Polhemsplatsen 3)
Myeloproliferativa Neoplasier

Expertforeldasare Dr. Claire Harrison (ENG)

ANMALAN VIA 08 546 40 540 (09-12 vardagar)

FA EN EGEN
STODPERSON

www.blodcancerforbundet.se/stodperson
Ring 08 546 40 540 (09-12 vardagar)

- TALA MED NAGON SOM VET HUR DET KANNS

- FA PRAKTISKA TIPS AV ANDRA BERORDA

- UTBYT ERFARENHETER MED VARANDRA

Rehabcenter Mésseberg
Rehabcenter Sfcren

Rehab for livet

Rehab handlar hos oss om aterhamtning, att
utvecklas och skapa nagot nytt. Ditt skraddar-
sydda program kan innehalla t ex vattengym-
nastik, mindfulness, tid for reflektion, samtal
med andra och foérelasningar. Och viktigast av
allt — du far vardefull kunskap med dig hem.

Las mer pa www.brackediakoni.se
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Drivna egenféretagaren och suppleanten i forbundsstyrelsen Annica Onsjo

Behandlingsfri kroniker”’

Av: Christian Pedersen, Blodcancerforbundet

I bérjan av 2000-talet férandrades livet fér dem berérda av kronisk
myeloisk leukemi (KML). Da introducerades namligen en ny livsomval-
vande tyrosinkinashammare som foéranledde bade Nobelplris och for-
stasidan p& vilrenommerade tidsskriften TIME Magazine for de forskare
som tagit fram det lakemedel som kom att revolutionera hela blod-
cancervarlden. Nu, drygt femton ar senare, har utvecklingen kommit sa
pass langt att en del drabbade av KML viljer att avsluta sin behandling.

Chock, behandling och MMR

En av dessa personer ir egenforeta-
garen och suppleanten i forbunds-
styrelsen Annica Onsjo. En fyra-
barnsmamma pé& 58 ar som bor i
Stockholm och enligt egen utsago
har “fullt upp med barn, jobb, ald-
rande fordldrar och ett stort soci-
alt umgdnge”. Pa fritiden fordriver
Annica tiden med att bland annat
resa, segla, laga mat och aka skidor.
En driven affirskvinna vars KML
upptacktes av en slump for unge-
far sex ar sen. "I backspegeln kan
jag se att jag hade haft symtom
en ldngre tid utan att forstd. Jag
fick alltsd en ordentlig chock ndr
jag fick beskedet sittandes 1 bilen
tillsammans med min man, fyra
barn och gamla mamma” beskriver
Annica det livsomvilvande o6gon-
blick nir hon fick beskedet om sin
diagnos. Darefter lades hon in pa
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Karolinska i Stockholm varpa en
intensiv period foljde.

"I borjan var det mycket ldkar-
besok och provtagningar, men efter
fyra manader sa hade ldget stabili-
serats och sedan dess har det bara
blivit bdttre. Redan efter sex mana-
der var jag i MMR och har varit sd
sedan dess. Efter tre ar fran mitt
besked borjade jag dock trappa ner
sakta under ett ars tid for att helt
upphéra med medicinerna for ca 1,5
ar sen” berattar Annica vars taktik
innebar att varannan manad succes-
sivt minska dosen for att efter ett ars
nedtrappande kunna sluta helt. Ett
naturligt val enligt Annica, till stor
del beroende pad de ménga biverk-
ningarna under &rens lopp. “En
obeskrivlig trotthet, simre minne,
depression, huvudvdrk, viktokning,
haravfall, magproblem, tandvirk,

ogonproblem och sd vidare” sva-
rar Annica pad frigan om vilka
dessa biverkningar har varit under
arens lopp.

”Vérldens bésta lakare”

Men hur foddes tanken att ta steget
och avsluta den kriavande behand-
lingen for just Annicas del? *Jag
hade en hel del biverkningar av
medicinerna och eftersom jag varit
i MMR sad ldnge sa borjade jag att
diskutera med min ldkare om att
reducera dosen till hdlften. Ndr jag
gjorde det sa fick jag besvdr och
gick da upp i dos igen. Men skam
den som ger sig, jag trappade ldng-
samt ner och da fungerade det!
Den utlésande faktorn var dock
mina Ogonbesvdr i1 kombination
med depression. Jag saknade mitt
gamla jag” forklarar Annica sitt
val att avsluta behandling. En svar
frga for manga berérda av KML,
men med ratt vigledning sa...

"Jag har varldens bdsta likare” kon-
staterar Annica och fortsatter sedan
med att beskriva hur hon gemen-
samt kom fram till detta beslut till-
sammans med behandlande likare.
"Vi diskuterade igenom det noga
och jag kdnde mig trygg med att
prova. Det virsta som kan hdnda dr
att man dr tvungen att borja igen,
och det kan ju fortfarande hdnda.
Jag anses inte som botad varefter
vi foljde upp regelbundet den for-
sta tiden varje manad medan det
nu rdcker med en gang per halvar”
klargor Blodcancerférbundets rela-
tivt nya styrelserepresentant. Och
fastdn det tog ungefir ett ir innan
Annica kdnde att medicinerna var
ute ur kroppen, “och jag borjade
kdnna igen mig sjdlv igen” enligt
henne sjilv, dr hon forsiktigt posi-
tiv till att &ven andra "KML:are” bor
folja i hennes fotspar.

"Forst maste du dock diskutera
valet noga med din likare och se
till att du overvakas noga. Men
for all del — hoppas, tro och vdga!”
fullbordar Annica ett lika trivsamt
som upplysande samtal.

Mamma mot alla odds!

Av: Christian Pedersen, Blodcancerforbundet

Carin myser pa en utflykt med den lilla familjen

Gaér det att bli s6tare an lille mirakelbarnet Lucas?

”Nu ndér jag skriver och tianker pa allt sa férstar jag vilket drémscenario
det har varit”. Orden ar Carin Eggerts, som Blodcancerforbundet skrev
om i drets forsta utgava av Haema. Da befann sig Carin mitt i en omval-
vande men hogt emotsedd graviditet, och sedan dess har hon bade hun-
nit flytta tillbaka till Sk&ne och bli mamma. Vi tog kontakt med Carin for
att héra mer om denna solskenshistoria.

Var konversation borjar som sig
bor med att Carin gratuleras hjart-
ligt av mig som representant for
Blodcancerforbundet. Carin tackar
sa vanligt pa sitt karakteristiskt
varma sitt, och berittar sedan
att det blev en liten pojke som
kom till varlden. "Det kdnns fort-
farande vdldigt overkligt, men en
solig morgon 1 juli fick vi dntligen
trdiffa var son och som fick nam-
net Lucas” sdger hon och fortsat-
ter sedan dela med sig av fler goda
nyheter kring sin graviditet. “Det
gick vdldigt bra utan nagra besvdr
alls, och fantastiskt nog holl sig
min KML borta hela tiden, verkli-
gen ett dromscenario”.

Trots en komplikationsfri gravidi-
tet var det trots allt lite nervost infor
sjalva fodseln av Carins och makens
forsta barn, dven om &dven denna
gick bra. "Jag ville inte bygga upp
ndgra bilder i huvudet om hur for-
lossningen skulle bli, och speciellt
inte mitt uppe i en forlossningskris,

men jag dr vdldigt nojd med hela
forloppet och for all fantastisk per-
sonal pa Lunds Forlossningsklinik.
Att fG vara med om en forlossning
var verkligen en sG pass hiftig
upplevelse att jag bara onskar att
fa vara med om detta igen 1 fram-
tiden” beskriver hon upplevelsen
kring att foda barn med en kronisk
cancerdiagnos.

Och visst ser dven framtiden ljus
ut for Carin och hennes lilla familj,
som under sommaren férutom att
fa ett tillskott till familjen dartill
passade pa att flytta till Malmo. Ett
nytt liv som Carin alla génger ver-
kar trivas med. "Just nu bestdr var-
dagen av att mysa, komma 1 ord-
ning 1 ldgenheten samt att ldra
sig allt som nykldckta fordldrar
madste ldra sig, men det dr fantas-
tiskt att fa folja Lucas utveckling
vecka for vecka. Och fastdin det dr
en del somnbrist och humorsvdng-
ningar sd fylls energin pa sa fort
som Lucas ler mot 0ss”.

Carin berittar vidare om att hon
fortfarande minns forsta samtalet
pé hematologen 2011 da hon som
23-aring fick beskedet om att hon
drabbats av kronisk myeloisk leu-
kemi (KML). D& var ovissheten om
att fa bilda familj i framtiden stor,
medan det nu ar en drom som gatt
i uppfyllelse. *Jag kdnner mig val-
digt lyckligt lottad dver hela situa-
tionen. Att ha fatt g igenom bdade
en graviditet och en forlossning
utan komplikationer samt att min
KML héll sig 1 schack hela tiden
och att jag nu dr tablettfri. Tdank
vilken utveckling det har varit
pd bara sex ar!” konstaterar hon
mycket riktigt och avslutar med
en hilsning till andra drabbade av
KML som gérna vill starta familj
négon gang i framtiden.

"Det dr svart att ge ndgra bra tips
till andra med KML som vill bilda
en familj, for jag forstar hur frus-
trerande det dr att behéva vdnta
pa ratt tillfialle. Men lyssna pd
ldkarna och hall hoppet uppe for
rdtt som det dr sa har startskottet
gatt och hela resan dr igang”
avslutar Carin ett lika delar inspi-
rerande som trevligt samtal oss
sinsemellan.
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som ser den digitala plattformen som
[ en viktig informationskilla for att

forstd behoven hos cancerdrabbade.
Samt kunna bidra till att rasera stig-
man kring cancer och fa bort en stor
WarOnCancer ar den digitala ”storytelling-plattformen” som startades  del av den riadsla som finns i samhal-
av blodcancerodverlevaren Fabian Bolin. Blodcancerférbundet hade for-  let gentemot begreppet.

sta gdngen kontakt med Fabian i samband med att han intervjuades i den

sista utgavan for aret av medlemstidningen Haema 2015. Tva ar senare ~ "Cancer dr en farlig sjukdom och
ar det sa dags igen i samband med nylanseringen av WarOnCancer, som  kommer att vara det under en lang

Av: Christian Pedersen, Blodcancerforbundet

VAR
VISION

ATT BOTA
CANCER

A<

Genom forskning, innovation och en
onskan att forbattra livet for patienter
fortsatter vi vart engagemang, med
malet att ta fram nya cancerldkemedel
for patienter dver hela varlden.

ONCOLOGY

Takeda Pharma AB, Box 3131, 169 03 Solna.

Tel: 08-731 28 00. www.takeda.se

£100/9L0L/MVL/3S

nu har utvecklats till ett nytt Facebook” fér cancer.

For manga cancerdrabbade ar det
en form av sjalvterapi att sitta sina
tankar och ord pa priant, men det
behover inte nédvandigtvis vara det
allra viktigaste enligt Fabian. Likt
Blodcancerforbundet tror han nim-
ligen stenhért pé att man kan inspi-
rera och motivera andra cancer-
berorda genom att delge sin unika
cancerresa. Med andra ord gar de
verkliga behoven djupare dn sa
bland patienter och nérstdende
berorda av cancer. Vi later Fabian,
som sjalv drabbades av akut lym-
fatisk leukemi (ALL) innan han ens
fyllt trettio ar, sjilv beritta.

“Genom samtal, djupintervjuer och
diskussioner borjade vi inse att det
som cancerdrabbade efterstrdvar
ar ett helt community nischat for
bara cancerdrabbade ddr medlem-
mar kan antingen ldsa eller dela
med sig av berdttelser, men dven
knyta kontakter, chatta privat

och komma i kontakt med patient-
organisationer och stodgrupper.
Den nya plattformen dr ett forsok
till en helhetslosning for mental
hdlsa”klargor Fabian och later halsa
att lanseringen av WarOnCancer
2.0 har gatt vildigt bra hittills med
over 500 medlemmar och ett stort
intresse. Aven om det aterstar en hel
del arbete framover enligt Fabian
som konstaterar att de dnnu bara ar
iborjan av sin resa.

En resa som Fabian hoppas kunna
hjilpa ménga cancerdrabbade.
“Visionen dr att bli den globala
plattformen dit alla cancerdrabbade
vdnder sig for mentalt stod. Cancer
dar for manga en livslang upplevelse
och vi ser att WarOnCancer blir det
naturliga verktyget for dessa. Vi ser
framfor oss hur vi samarbetar inte
bara med patientorganisationer,
ddr vi blir deras digitala métesplats,
men dven sjukhusen” siger Fabian

tid framover, men det gor det verk-
ligen inte ldttare for de som kdm-
par mot den om folk gar runt och dr
rddda. Vi mdste kunna tala 6ppet
om det och stotta de som drab-
bas pa ett positivt sdtt” forklarar
Fabian innan samtalet glider in pa
hur de tva senaste livsomvalvande
aren har varit Gverlag for Fabian. En
tid som Fabian erkdnner tidvis har
varit otroligt krdvande bade fysiskt
och mentalt, men dven fort mycket
gott med sig. Fabian har emellertid
svart att peka ut ndgonting enskilt
som det absolut basta med hela upp-
levelsen kring WarOnCancer.

"Det dar svart att sdga... for mig
personligen har WarOnCancer och
den resa jag féatt vara med om pd
mdnga sdtt varit helt otrolig. Jag
far chans att arbeta och forbdttra
livet for mdnniskor och ge nadgon-
ting tillbaka till alla de som stot-
tat mig under min resa” avslu-
tar Fabian klokt och sitter darmed
punkt for vért trivsamma samtal.

SVENSKA MDS- & AML-DAGEN 2.0

Myelodysplastiska Syndrom (MDS)
Akut Myeloisk Leukemi (AML)

17e mars 2018 (kl. 09.15-15.30)
Hotell Sheraton (Tegelbacken 6)

Temadag i Stockholm
08 546 40 540 (09-12 vardagar)
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Cancer 1 blodet

Av: Christian Pedersen, Blodcancerforbundet

Blodcancerforbundet fick férst gdngen kontakt med Annelie Kéllerudd,
anka till myelompatienten och bloggaren Staffan Sundstréom, mailledes
i borjan av 2016. Syftet med Annelies e-post till oss var att ta reda pa
om vi gemensamt skulle kunna se till att Staffans uppskattade blogg -
Cancer i blodet - kunde goras i bokformat.

Det var ocksé borjan pa en l&ng pro-
cess som efter mycket om och men
utmynnade i "bloggboken” Cancer i
blodet. Ett vilskrivet och informa-
tivt verk vars innehall ar taget fran
den uppskattade blogg med samma
namn som Staffan skrev under sin
sjukdomsperiod. I boken beskriver
Staffan vardagen med blodcancer-
diagnosen myelom pa ett Oppen-
hjartigt, underfundigt och insikts-
fullt sitt. Alltid med glimten i Ogat,
vilket gor att de ibland tunga och
allvarliga frdgorna blir mer lattill-
gangliga for dig som ldsare. En god
berdttare som dessutom var intelli-
gent, allmédnbildad och intresserad
av samhillsfragor enligt alla som
kidnde honom.

Detta, tillsammans med ett stort
hjarta, ar ocksa skilen till att Staffan
lyckades berora sd manga tack vare
sin uppskattade blogg. “Mdnga
uttryckte sin tacksamhet da de
kdnde viss trést att ldsa Staffans
blogg” sdger Annelie nagot vemo-
digt. Att f4& boken publicerad var
dock Staffans sista 6nskan innan
han hastigt gick bort i november
2015. “Jag lovade honom att det
skulle bli en bok av hans blogg”
berdttar Annelie och inflikar sedan
att hon, likt undertecknad, inte
hade den blekaste aning om hur
man gir till viga. Men skam den

som ger sig, och med en rejil por-
tion tdlamod samt négra ideella eld-
sjédlar som starkt bidrag i processen,
gick det végen till sist.

Men visst har det varit en lang vig
att vandra, men si var det ocksd
hela 280 sidor ramaterial att plgja
igenom. “Forutom att vara intres-
serad av ny teknik sd var han fli-
tig” papekar Annelie som sjilv hade
stora emotionella svarigheter till en
borjan att sjalv lasa Staffans blogg.
Aven i nuliget ir saknaden efter
Staffan fortfarande stor, dir arbe-
tet med att f& hans blogg omgjord
till en bok dock har varit ett sitt
for henne att bearbeta sorgen. Ett
arbete som undertecknad har gjort
tillsammans med lokala -eldsja-
lar och med god hjilp av makarna
Paavolainen pa Helsinkifrostbites
som varit generdsa nog att nastintill
helt gratis bistd med layoutarbete.

Cancer i blodet finns sedan decem-
ber 2017 att tillgd som e-bok, vilket
Blodcancerforbundet ar vildigt
stolta Gver. Detta eftersom Staffan
i allra hogsta grad hjilper oss i
arbetet kring att sprida informa-
tion bade om blodcancer samt hur
det ar att vara drabbad av en blod-
cancerdiagnos. Att fa denna kun-
skap samtidigt som man drar pa
smilbanden med jimna mellanrum

Vill du ta del av Staffans e-bok sa finns denna att ladda ner via Blodcancer-
forbundets webbsida www.blodcancerforbundet.se/cancer_i_blodet_
(ebok). Det finns &ven planer pa att trycka Cancer i blodet i en fysisk
version under varen 2018. Mer information om detta kommer i nasta utgéva
av Haema, sa hall garna 6gon och 6ron dppna.
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ar en vardefull géva Staffan 1am-
nade efter sig. For som berord av
blodcancer eller annan allvarlig
blodsjukdom &r osdkerheten kring
vad som véntar ofta stor, och manga
kanner ett starkt behov av informa-
tion som hélso- och sjukvérden inte
alltid kan erbjuda.

Just darfér hoppas Blodcancer-
forbundet att Staffans ord kom-
mer att leva vidare i ménga ar fram-
over. Vi ar drade over att kunna
bidra till att sprida hans bok vidare
till patienter, narstdende och sjuk-
varden. Ett stort tack till Staffan f6r
att han var modig nog att dela med
sig av sin berittelse! Ett lika delar
tidlost som lasvart verk.

Omslaget till bloggboken Cancer i blodet

HAR DU KOLL PA
BLODCANCER?

(MYELOM)

Stilrena armband i flatat Iader och rostfritt stal

Exklusivt armband lagom till jul

Av: Christian Pedersen, Blodcancerforbundet

Blodcancerforbundet har tidigare skrivit om de vackra halsband i form
av skyddséanglar som tagits fram i samarbete med smyckestillverkaren
Ellwi. Nu utokas vart samarbete med ett lika delar snyggt som hég-
kvalitativt armband i flatat l1ader och rostfritt stal dar 15 kr per salt arm-
band gar till Blodcancerfonden. Den ideella stiftelse med 90-konto som
Blodcancerforbundet ansvarar fér och som 2017 fyller 30 ar!

Precis som med ovan namnda
“anglar” gar en del av vinsten oav-
kortat till formén for Blodcancer-
fonden. Ett “naturligt val” enligt
Margarete Nudel, grundare av
Ellwi och kvinnan bakom arm-
bandet SINNESRO som i forsta

hand kommer att finnas tillgingligt
i svart. ’En begrdnsad upplaga i
rott kommer dven att sdljas” flikar
Margarete in och fortsatter med
att beskriva armbandet som ’ett
smycke bade for mdn och kvinnor
med Blodcancerforbundets fina

maskot prydandes.” Armbandet
Oppnas och stdngs med ett enkelt
magnetlas. Den som vill bar logo-
typen uppe pa handleden, men
det ar lika fint att bara loggan pa
undersidan av handen om man vill
vara lite mer diskret — da syns det
flatade ladret forst.

Vad giller olika storlekar kom-
mer det att finnas tvd varianter
i 17 respektive 19 cm i omkrets.
All information om vilken storlek
som passar bast for just dig kom-
mer att finnas pa Ellwi:s hem-
sida (www.ellwi.com). Priset for
ett armband kommer att ligga pa
279 kronor exklusive frakt. Enklast
ar att bestdlla armbandet direkt i
Ellwi:s webbhandel, men det kom-
mer dven gi bra att ringa in sin
order direkt till bolaget under dag-
tid pa o70 735 85 37. En vil vird
investering som kompletterar det
vackra halsband som Ellwi “sjdlv-
klart kommer att fortsditta sdlja”
enligt Margarete som avslutnings-
vis later hilsa att armbandet ar en
“perfekt present till dig sjalv eller
ndgon du haller av”.

= 4 [Blodsjukas férening i
Sodra sjukvardsregionen

Ansok om anslag till minne av
Catharina Nilsson, Per Stjente, Sven Persson och Gunnel Bjork.
Ansodkan om stod avser forskare, likare och vardpersonal berérande blodsjukdomar,
KML och KLL samt transplantation verksamma inom
hematologi i Sodra sjukvardsregi 1. Ansl. uppgar till cirka 850.000 kronor.

Ansékningshandlingar tillhandahalls frén var hemsida blodcancerforbundet.se/sodra.
Féreningen bitrads vid bedémningen av en expertgrupp.
Ansokan i 5 ex insdndes fore 2017-12-31 till féreningens

fondféredr de, Arne Lundblad, Lidva

10, 352 49 Vixjo

= é [ Blodsjukas forening i
Sodra sjukvardsregionen

BLODCANCERFONDEN &
FYLLER

- WHCERy

30 AR! K
- () swish

www.blodcancerforbundet.se/bli_manadsgivare | 1239004219

e e ——————

Qg Sid blod- och
- blodcancerionskning
= goncem on glva il

-
= BLODCANMCERFONDEM
o BG 900-4219

STOTTA BLODCANCERFONDEN!

SINNESRO BIRD / 779 KR

Bestall dina produkter pa www.ellwi.com
eller ring in din order pa 070-735 85 37

SKYDDSANGEL

179 KR
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Forskningsnytt

Ny behandling mot

svarbehandlad AML

Det har funnits fi& behandlings-
alternativ tidigare for patienter med
en FLT3-muterad AML, vars prog-
nos dirtill ar sidmre dn for dem
drabbade av AML generellt. Dess-
utom har inga storre medicinska
framsteg gjorts de senaste 25 aren,
fram tills nu det vill sdga. En ny
spannande behandling har nim-
ligen nétt vissa delar av Europa.
Behandlingen avser ett nytt like-
medel som i kombination med
cytostatikabehandling tredubblade
patienternas levnadstid i den stu-
die som utfordes och under hosten
publicerades i vilrenommerade tid-
skriften New England Journal of
Medicine. Vidare minskade risken
for att gd bort med nistan en fjarde-
del vid tillaggsbehandling med
lakemedlet som nu ir godként for
anviandning i bdde EU och USA.

Mammablod kopplas till samre
o6verlevnad hos méan
Blodtransfusioner fran mammor
verkar enligt en studie i tidskrif-
ten Jama ge simre Overlevnad hos
mén, dock inte hos kvinnor. Resul-
taten ar enligt en ST-ldakare i hema-
tologi vid Karolinska Universitets-
sjukhuset, “tillrdckligt spdnnande
for att forsoka upprepa”. Hen beto-
nar dock dven att det finns ett antal
brister med studien som visade att
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risken for att g& bort var 13 % hogre
bland méan som fatt en enhet blod
fran en kvinna som tidigare varit
gravid, jaimfért med om donatorn
varit en man. Det kommer med
andra ord behévas mer forskning
inom omradet innan svensk blod-
anvandning péaverkas.

Forsta CAR-T-terapin

for vuxna godkand

CAR-T (Chimeric antigen recep-
tor T-cell therapy) innebir att man
tar ut vita blodkroppar (t-celler)
fran patienten och sedan modifierar
dem genetiskt. Detta gors genom
att sitta in en ny gen som kinner
igen och dodar de specifika cancer-
cellerna. De modifierade t-cellerna
fors sedan tillbaka till patienten
dir de letar upp och forstor cancer-
celler. I slutet av sommaren fick den
forsta CAR-T-terapin for behand-
ling av akut lymfatisk leukemi
(ALL) hos barn och unga tummen
upp av amerikanska likemedels-
myndigheten (FDA). Under hos-
ten har FDA &ven godkint den for-
sta CAR-T-behandlingen for vuxna
patienter med vissa typer av stor-
celligt B-cellslymfom.

Godkannandet avser patienter som
inte svarat pad minst tvd behand-
lingar med andra likemedel. Varje
behandling ar specifik och med-
for ddrmed ett vildigt hogt pris

i dagsldget. Dessutom ar risken
for allvarliga biverkningar rela-
tivt stor. Dock har de involverade
ladkemedelsbolagen lovat att gora
uppfoljningsstudier pa sina respek-
tive l1akemedel for att studera siker-
heten pa lang sikt. FDA & andra
sidan har meddelat att de snart
kommer att sldppa en omfattande
policy for hur de planerar att stédja
utvecklingen av denna nya typ av
medicin. Ett vilkommet tilltag
som rustar for framtidens behand-
lingar, men hur ser det ut bland
europeiska och framforallt svenska
myndigheter?

Forskningsprojektet

LifeGene far fortsitta

LifeGene ar en av de storsta forsk-
ningssatsningarna i Sverige nagon-
sin. Syftet med projektet ar att fa
bittre kinnedom om hur vara gener,
omgivning och levnadssitt paver-
kar var hilsa. Kunskap som man
hoppas kommer kunna ge storre for-
stdelse for bland annat olika can-
cersjukdomar. Projektet dr emel-
lertid inte okontroversiellt, dd de
insamlade uppgifterna ar kinsliga av
integritetsskal varpé en speciell lag-
stiftning har kravts for att gora det
mojligt. Denna si kallade “LifeGene-
lag” har nu alltsa forlangts i tre ar.

Ny forskning inom myelom

I en studie som publicerats i tid-
skriften Oncotarget visar forskare
fran Uppsala Universitet hur block-
ering av proteinet BMI-1 skulle
kunna anvindas som en ny strategi
for att behandla myelom. I nimnda
studie har BMI-1 blockerats
med substansen PTC-209 varpa
myelomcellernas livsduglighet
minskades medan en storre andel
av dessa celler slutade sin celldel-
ning och dog. Resultat som enligt en
av de ledande forskarna som arbe-
tat med studien “bdde har okat var
forstdelse for hur epigenetiska for-
dndringar pdverkar utvecklingen
av cancer och visat pad majligheten
att anvdnda blockering av denna
mekanism som framtida behand-
ling av patienter med myelom”.

LANDET RUNT

»Sddra” har firat 30-arsjubileum

Blodsjukas Foérening i Sodra Sjukvards-
regionen samlade fér jubileumsfest

Blodsjukas Férening i Sodra Sjuk-
vardsregionen, som omfattar Skane,
Blekinge och Kronobergsldn, har nu
funnits i 30 ar. Detta har firats med
en jubileumsfest i Kristianstad 26
augusti. ”Sodra” som ar landets nast
storsta lokalférening har (septem-
ber 2017) 694 medlemmar varav ett
50-tal deltog i festligheterna. En his-
torisk aterblick gav eldsjalen Ingrid
Christiansen Bjarred, som aven hade
gjort ett hafte 6ver de 30 &ren som
alla fick. Varldens roligaste skam-
tare, Jorgen Jonsson fran Sjobo,
beridttade sina historier som kor-
ade honom till detta. For musiken
svarade hematologlakaren Torgny
Samuelsson fran Vaxjo.

Torgny berattade ocksd om hur
det gick till d& hans patient Georg
Danielsson testamenterade ar 1993
hela sin kvarlatenskap till foren-
ingen om 6 mkr. Ett 50-tal forskare
har under aren tagit del av avkast-
ningen om 5 mkr. Experten Goran
Lilja, Angelholm, berittade om
hur de bedomt s att avkastningen
fordelats rattvist. Medlem nr. 1,
Gudrun Johannesson, kom ocksé.
Téank att ha varit med i 30 ar!

For 1ang och troget arbete i ”Sodra”
utdelades  Blodcancerférbundets
“Guldpin” och/eller ”Sodras” egna
standard till Gudrun Johannesson,
Anita Myrkvist, Torgny Samuels-
son, Ingrid Christiansen, Christel
Wendt, Jorgen Jonsson, Kristina
Persson, Margareta  Gullberg,
Ingrid Malmsten och Goéran Lilja.

Arne Lundblad

(Utdrag ur Kristianstadsbladet)
Blodsjukas Forening i Sodra
Sjukvardsregionen

Arets avhandling utdelad

Den 4e oktober begav sig Blod-
cancerforbundet till Visterds for
att dela ut priset for Arets Hema-
tologiska Avhandling i samband
med Svensk Forening for Hema-
tologis é&rliga Fortbildningsdagar.
Vinnaren av hedersutmarkelsen
blev Alya Zriwil for hennes avhand-
ling kring tyrosinkinashammar-
nas roll i utvecklingen av B-celler.
Alya mottog forutom ett diplom 10
000 kronor fran Blodcancerfonden
for hennes vilskriva och informa-
tiva verk som har potential att bidra
till nuvarande/framtida forskning
inom bland annat lymfom och de
akuta leukemierna.

Blodcancerforbundet

Ny Ordforande i
Hallandsforeningen

I samband med ett extrainkallat
arsmote den 21a augusti valdes
Inger Karlsson till ny ordférande
i Blodcancerforeningen Halland.
Inger ar en av de personer som
varit mest drivande i “Halland”
de senaste aren. En forening som
ma vara liten till storlek, men som
for den delen ar en av Blodcancer-
forbundets mer aktiva lokal-
foreningar. Vi som arbetar pa for-
bundskansliet vialkomnar Inger till
den nya rollen som ordférande och
ser fram emot ett fortsatt gott sam-
arbete framéver!

Blodcancerforbundet

Nya stodpersoner uthildade

Lordagen den 25e november anord-
nade Blodcancerféorbundet med
stod av AbbVie en stodpersons-
utbildning pad Sodermalm i Stock-
holm. Utbildningen holls av
samtalsterapeuten och specialist-
sjukskoterskan Britta Hedefalk som
tidigare arbetat p&d Cancerfondens
informations- och st6dlinje. Blod-
cancerforbundet vill sarskilt tacka
Gunila Norberg for all praktisk
hjélp i samband med utbildningen.
Detta samtidigt som vi vilkomnar
de nya stodpersonerna berorda av
myelom, essentiell trombocytemi,
aplastisk anemi samt akut lymfa-
tisk leukemi. Varmt vilkommen att
ta kontakt!

Blodcancerforbundet

Lakemedels-
marknadsdagen 2017

I borjan av november kom det forsta
delbetdnkandet i regeringens utred-
ning av prissattning av ldkemedel.
Detta var ocksd bakgrunden till
seminariet Likemedelsmarknads-
dagen som arrangerades den 16e
november och dir regeringens utre-
dare Toivo Heinsoo gick igenom
slutsatserna i ovan namnda del-
betdnkande. En som fanns pa plats
som specialinbjuden gist under
dagen, var Blodcancerforbundets
ordforande Lise-lott Eriksson. Lise-
lott fick under dagen bland annat ta
del av diskussioner kring hur kost-
nader ska fordelas mellan stat och
landsting, hur tillgdngen till ldke-
medel ska bli mer jamlik, hur pro-
cesserna for prissittning kan bli
mer forutsigbara samt vilka nya
modeller for prissattning som &r
acceptabla. "En mycket intressant
och givande dag" later ordférande
Lise-lott hilsa.

Blodcancerférbundet
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LANDET RUNT

Trevlig batutflykt fér Orebroféreningen

Blodsjukas Forening
i Orebroregionen
firade 30 arsjubileum

Den 20 augusti samlades 4o-talet
medlemmar och anhoriga i Blod-
sjukas Forening i Orebroregionen
i Orebro for att fira foreningens
30-arsjubileum. Detta firades med
en guidad kryssning med M/S Gustaf
Lagerbjelke. Resan gick utmed
Svartén forbi Wadkoping med sluss-
ning, Naturens hus & vidare ut pé
Hjdlmaren och Essundet. Under
resan serverades en god laxlunch.
Turen ronte stor uppskattning och
stimningen var pa topp. Vadrets
makter var ockséd med oss med bara
nagon enstaka regnskur.

Lars Pihl .
Blodsjukas Forening i Orebroregionen

Ingemar Fransson
till minne

Véar méngirige medlem Ingemar
Fransson har hastigt lamnat oss i
en alder av 75 ar. Ingemar var en
av de som varit med fran allra for-
sta borjan. Som den djupt enga-
gerade person han var, blev han
snabbt omtyckt och respekterad i
foreningen. Han medverkade i var
programkommitté, och drog sig
aldrig for att gora en insats.

Hans stora hjiarta och engagemang
gjorde att minga av vara medlem-
mar, men aven andra svart sjuka
personer, fick besok av Ingemar pa
sjukhusen. Han gjorde aven utflyk-
ter och annat, for att ge lite guldkant
pé tillvaron och for en stund foku-
sera pa nagot trevligare an sjukdo-
men. Ingemar var ett foredome som
medmanniska.

Ingemar hade dven andra intressen
som han girna delade med sig av.
Hans engagemang i Higgums Hem-
bygdsforening och hans intresse for
speedway ar bara ett par exempel.

Motorcykelintresset var grund-
murat, och manga var det som har
varit i Higgum och trénat i back-
arna pa gérden Lilla Boslycke pa
Billingssluttningen. Dar hade Inge-
mar byggt en damm, och diar sam-
lades vi i Blodcancerforeningen
vid grillkorv och trevligt umgénge
under flera somrar.

For nagra ar sedan flyttade Ingemar
till Kattilstorp for att komma nér-
mare sin dotter Veronica och hen-
nes familj. Barnbarnen Hugo, Ida
och Viggo var hans 6gonstenar och
en stor gldadje i hans liv.

Det ar sillan man méter en person
med sé stort och omfattande enga-
gemang som Ingemar. Han var,
som manga av oss, lite markt av sin
sjukdom. Man horde honom ald-
rig klaga. Men i samband med en
kranskarlsrontgen tillstotte kompli-
kationer, och efter ett par veckor var
Ingemar borta. For alla oss som haft
forméanen av att fa traffa och lara
kinna Ingemar ar saknaden stor.

Christina Bergdahl
Blodcancerforeningen Skaraborg

Oppna blodcancerkaféer och promenader i ”Stockholm”

Under hosten har det varit ménga
aktiviteter for medlemmarna. Det
har blivit flera promenader, oftast
langs en Hélsans stig (initierade av
Riksférbundet HjartLung) som det
finns ménga i Stockholmsomradet.
11 onsdagar under hosten ar det
Oppet blodcancerkafé pa vért stam-
lokus Rorstrands slottscafé. Vi fikar
med gelikar har olika teman, oftast
diagnoser och oavsett om du sjilv
har blodcancer eller om du ar nir-
stdende s kan det vara skont att
dela erfarenheter med andra i lik-
nande situation. Vardar for kafé-
erna ar ofta nagra fran en sjilv-
hjalpsgrupp. Vi har dven aterinfort
Kafé for narstdende. Vad som ar pa
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géang hittar du pa webbsidan www.
stockholm.blodcancerforbundet.se.
Arets julbord iter vi pd Langholm-
ens vardshus.

Stora forandringar ar pd gang inom
sjukvarden i Stockholms lén. Vi har
moten med Patientomrdde Hema-
tologi pa Karolinska universitets-
sjukhuset och tar dir upp patient-
perspektivet. Verksamhetschefen
pa PO Hematologi kommer till vart
medlemsméte i november och
berdttar om fordndringarna inom
Nya Karolinska och Hematologin.

Lotta Bennerstam
Blodcancerforeningen i Stockholms ldn

T

Fullproppat utstélliningsbord vid en av de
manga kafétraffarna i Stockholm
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© AB RIGNELL-ZANDER

Du som svarar ratt pa haemakrysset och/eller
sudokut dr med i utlottningen av tva trisslotter.
Vinnare av férra numrets tavling finner du pa

sidan 17.

Senast den 19e februari ska l6sningarna vara oss
tilhanda. Mark kuverten ”Kryss 1-2018” resp.

”Sudoku 1-2018” och skicka dem i separata

kuvert till:

Blodcancerférbundet, Hamngatan 15B,

172 66 Sundbyberg

Namn:

@ Ta chansen och vinn!

3

9

Adress:

Ort:

4
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Blodcancerférbundet
Hamngatan 15B
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Vart team pa Nordic Infucare har en bred erfarenhet av alla olika aspekter
kring subkutan* behandling i hemmet. Det gor att vi kan erbjuda en unik
kombination av medicinteknisk utrustning och kunskap inom immunbrist-
behandling for bade vuxna och barn. Med hjélp av vara produkter kan du
fa en trygg, saker och enkel behandling i hemmet.

* i underhudsfettet

Kontakta din ldkare eller sjukskéterska fér information om vara produkter.
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INFucare

Nordiclnfu Care AB ® Box 1225 ¢ 131 28 Nacka strand ® 08-601 24 40 ¢ www.infucare.com



