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FORFATTAREN NIKLAS RADSTROM DRABBADES AV AML

"Jag hade geétt
mig fan pa att jag
skulle bli frisk"
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Redaktoren har ordet

VARMT VALKOMNA TILL ett nytt nummer av Haema.
For er som inte redan har haft med mig att goéra vill
jag passa pd att presentera mig. Jag &r Blodcancer-
férbundets nya kommunikatér och arbetade min allra
férsta dag pd kansliet dag den 1juni. Det &r en &ra att
f& arbeta med alla fantastiska ménniskor som enga-
gerar sig i forbundet och f& majlighet att férdjupa sig
i eft s& allvarligt - men ocksd spdnnande - @mne. Om
man nu far sdga sa.

Men faktum &r att det hander mycket inom blod-
canceromrddet just nu. Det blir valdigt tydligt nar
man som jag kommer utifrdn och plétsligt ser hur
oerhért mycket som har hdnt senaste 20 dren - och
att takten bara ékar. Jag hoppas och tror att vi under
den ndrmsta tiden kommer att f& se stora framsteg i
form av effektivare behandlingar och battre resultat.
Farre biverkningar och battre prognoser. Mer kunskap
om vdra diagnoser och snabbare inférande av nya
|dkemedel.

Det &r ju detta vi pd Blodcancerférbundet arbetar
med dagligen. Genom fonden bidrar vi - genom er

- till forskning inom blodcancer. Férbundet arbetar
med att erbjuda stéd, informera och sprida kunskap
till allméanheten, nérstdende och alla drabbade om
blodsjukdomar och blodcancer. Vara lokalféreningar
likasd. Var ordférande Lise-lott Eriksson &r motorn i
vart péverkansarbete som syftar till att férbattra var-
den fér vara patientgrupper.

Min férhoppning &r férstds ocksd att vi ska bli dnnu
battre pd att kommunicera det vi gér och sddant ni
vill veta mer om. Vi har under sommaren lanserat var
nya hemsida som vi fortsatter att férbattra [6pande. Vi
har uppdaterat vara diagnosbroschyrer och ndst star
Haema pa tur att slipas pa.

Jag tar tacksamt emot alla férslag och synpunkter pd
saker vi borde géra och skriva om. Vill du vara med

och bidra genom att berdtta om dina upplevelser? |
s& fall ar du varmt valkommen att héra av dig.

Jag ser sé& fram emot att Iadra kdnna er battre. | dessa
Coronatider har véra temadagar blivit framflyttade
eller virtuella men i framtiden hoppas jag vi kommer
att ses "pa riktigt” da vi kan &teruppta véra fysiska
traffar. Mélsattningen ar ocksd att vi ska ta tillvara
pd erfarenheterna av den omstdlining vi har tvingats
till och erbjuda ett rikare utbud av digitala aktiviteter
som komplement dven i framtiden. Effersom mdnga
av er som dr drabbade kommer behéva fortsdtta iso-
lera er periodvis sé& kommer vi ocksd férséka erbjuda
mojlighet att delta digitalt dven ndr vi ordnar fysiska
aktiviteter s& smdaningom.

Jag hoppas alla fér en fin och stdmningsfull jul och
nydrshelg trots alla restriktioner.

Varma hdélsningar!
Jennifer Glans
Kommunikatér Blodcancerférbundet

jennifer@blodcancerforbundet.se
0702-73 8972
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Vad tycker vara

medlemmar?

Okad blodcancerforskning och battre méjligheter att delta i kliniska studier ar
de dmnen som Blodcancerférbundets medlemmar tycker att férbundet bér
dgna sig at. Dessutom anser hela 96 procent att det dr viktigt att de som
drabbats av blodcancer far tillgang till nya Iékemedel. Det visade den
Novusundersékning som genomférdes i somras.

Fler vill delta i kliniska studier

En av de tydligaste slutsatserna man kan dra ar att
medlemmarna ser mycket positivt pd kliniska stu-
dier. Mer &n 80% anger att de &r positivt eller mycket
positivt installda till kliniska studier. Skdlen fill detta ar
att det bidrar fill utveckling av nya behandlingar och
Iakemedel, att det driver forskningen framat, ger en
battre livskvalitet och att det kan hjalpa andra. Men
intresset verkar inte motsvara méjligheterna att delta
dd& endast tre av tio har fatt information om ndgon
klinisk studie i samband med behandling. Och bara en
av fem har deltagit i en klinisk studie som en del av sin
behandling. Dessutom verkar allt farre f& majligheten
att delta om man jamfér de som drabbades av sin di-
agnos fér mer &n 10 &r sedan och de som drabbades
fér 1-3 &r sedan.

En annan frédga som &r viktig fér vara medlemmar
ar delaktigheten i sin behandling. Att pdverka sin
behandling handlar badde om att ges mgjlighet att
valja men ocksd att f& information om vilka behand-

lingsmgjligheter som finns att ta stéllning till. Bland
dem som d&r eller har varit drabbade instémmer tvd
av tre i att de har fatt vara delaktiga i beslut rérande
sin behandling (66%). Men s& ménga som en av fyra
instdmmer inte i att de har fatt information om olika
behandlingsméjligheter (24%). De flesta saknade aft
f& alla behandlingsalternativ presenterade (54%).

Bland de drabbade och ndrstdende som inte instém-
mer med att de har fatt information om olika be-
handlingsméjligheter uppges dven att de har saknat
information om férvantad effekt och biverkningar
(42%). De narstdende saknade framst att f& veta mer
om resultat frén kliniska studier gallande tankbara
behandlingar.

Positiv instdllning till nya Idkemedel

Nastan alla Blodcancerférbundets medlemmar anser
att det &r viktigt att de som drabbats far tillgéng fill
nya ldkemedel (96%) och de allra flesta ser positivt pd
att sjélva eller att deras narstdende behandlas med

Artikeln fortsétter pd nésta sida »
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nya ldkemedel (87%). Anledningen ar framst att dessa
Idkemedel bidrar till utvecklingen av nya behandlings-
metoder (88%).

Samtidigt vill man inte utesluta nadgra alternativ.
Majoriteten av de drabbade vill behandlas enligt
bdde sedan tidigare etablerad forskning och enligt de
senaste forskningsrénen (82%) och &nnu fler (89%) av
de ndrstéende ville samma sak. Man vill dven ha kvar
tillgdngen till etablerade lakemedel. Tre av fyra vill
sjdlva eller att den ndrstdende behandlas med béade
nya ldkemedel och etablerade |dkemedel.

| val av behandling vill de flesta, dryga sju av tio av
de drabbade, ha en balans mellan minimal negativ
pdverkan pé livskvaliteten och maximal effekt pa
sjukdomen. En ndgot stérre andel bland de narstden-
de vill ha en balans mellan minimal negativ paverkan
pd deras ndrstdendes livskvalitet och maximal effekt
pd sjukdomen (83%). Men fér 19% av de drabbade &r
det viktigaste att behandlingen é&r effektiv och de vill
bara genomgé behandlingar som har maximal effekt
pd sjukdomen. Medan bara 9% av de anhériga kdnner
likadant.

Fa foreslar behandling sjélva

Vi kan konstatera att det &r tdmligen ovanligt att
patienter med blodcancer eller annan malign blod-
sjukdom sjdlva féreslér behandlingar. De ndrstdende
anger i storre utstrdckning én de drabbade att de har
givit forslag pd behandlingar. Det kan kanske indikera
att det kan goéra skillnad att ha en ndra anhérig vid
sin sida under en pdgdende cancersjukdom. Den som
ar fullt upptagen med att hantera sin egen sjukdom
och hdlsa, genomgd behandlingar och brottas med
existentiella tankar och kénslor &r maéjligen mindre
bendgen att ldgga kraft pd att séka information om
alternativ. Ensamstdende som fatt en svér diagnos
kan dérmed potentiellt i stérre utstréickning hamna i
en sits dar de bara kénner fill och dédrmed &r hanvisad
fill den behandling som den behandlande Igkaren
presenterar.

Slutligen verkar de frdgor som medlemmarna framfér
allt prioriterar att vi pd Blodcancerférbundet driver
vara 6kad blodcancerforskning, méjlighet att delta i
kliniska studier samt snabbare tiligdng till nya livsfér-
lédngande behandlingar.

Medlemmarna ar i hog grad positiva till nya
lakemedel - an fler anser att det ar viktigt att personer
med blodcancer/annan malign blodsjukdom far
tillgang till nya lakemedel
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Ar positivt instéllda till
nya ldkemedel

Anser att det dr viktigt att
personer som drabbats far
tillgang till nya lakemedel



Mojligheten att delta i kliniska studier motsvarar
inte den starkt positiva attityden
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83%

Ar positivt instéllda till att patienter
med blodcancer eller annan malign
blodsjukdom kan delta i kliniska studier

Drabbade 84% och nérstdende 77%

30%

Har fatt information om nagon
klinisk studie i samband med att de
har behandlats mot blodcancer eller
annan malign blodsjukdom

Drabbade

21%

Har deltagit i en klinisk studie
som del av sin behandling mot
blodcancer eller annan malign
blodsjukdom

Drabbade
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[.edare

ARET 2020 HAR varit ett mycket speciellt och annor-
lunda &r som prdaglats mycket av coronapandemin.
Omstaliningar har gjorts pd alla olika plan. Vi har l&rt
oss tvatta hdnderna, anvdnda handsprit, tvingats till
social distans och blivit allt mer digitaliserade. Varden
har utvecklats och visat att omstallining ar majlig att
gora pd nolltid ndr det behdvs. En stor eloge! Forskning
och utveckling foér att ta fram ett vaccin mot Covid-19
har gétt med raketfart, vilket ocksé ar helt fantastiskt.
Men att se siffror pd alla Sveriges dédsfall i corona
under &ret har varit fruktansvart!

Allt fler studier i Sverige visar dock att canceréverlev-
naden &kar. | en nyligen publicerad studie konstaterar
forskare vid Karolinska Institutet att canceréverlevnaden
har férbattrats i samtliga nordiska ldnder de senaste 25
aren. Alla landers siffror har férbattrats under
perioden, och Danmarks allra mest. Battre behandlingar,
mer screening och satsningar p& nationella vardprogram
kan vara ndgra av framgdangsfaktorerna.

Men i och med coronapandemin finns tydlig statistik
pd att antalet anmdlda cancerfall har sjunkit. Det finns
farhégor om aftt utebliven diagnostik och behandling
ska leda ftill mer avancerad sjukdom och fler dédsfall i
framtiden, vilket ar allvarligt.

En battre prognos for ett flertal Blodcancersjukdomar
har naturligtvis sin grund i nya behandlingar och nya
IGkemedel. Det som tidigare kunde betecknas som
“science fiction” &r dagens vetenskap, och morgondagens
standardbehandling inom hélso- och sjukvarden.
Medicinska landvinningar &r ofta resultatet av léng
och tdlmodig forskning. Det tar l&ng tid innan kunskap
om nya behandlingar och metoder ar etablerad inom
sjukvdarden.

Idag handlar visionen framat till stor del om att kunna
utveckla medicinsk behandling unikt anpassad till
varje enskild patient. Nar rétt behandling kan ges fill
ratt patient i ratt tid vet vi att prognosen férbattras
oerhért. Men dagens behandling ar ofta raka motsatsen,
samma |ldkemedel ges i lika dos till en stor grupp
patienter med samma diagnos. Lékaren vet att vissa
patienter kommer bli hjélpta, emedan andra inte alls
kommer att svara pé behandlingen. Ofta finns det
inga bra satt f6r varden att pd férhand férutséga vilka
som kommer att svara pd behandlingen.
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Aven om det @nnu &r ganska avlégset att varje patient
skulle kunna ges en helt unik behandling tar forskningen
hela tiden steg framéat. Kontinuerligt 6kar kunskapen
om sjukdomsmekanismer, diagnostik och riktade
behandlingar som leder ndrmare mot mdlet -

"Ratt behandling ftill ratt patient vid rétt tid.

Canceromrdédet har tagit rejdla kliv framdt de senaste
aren. Flera cancermediciner har godkdnts for behandling
av patienter med specifika gendefekter. Nyligen
godkandes forsta lakemedlet av den har typen i Sverige
med subvention av TLV. Och flera nya |dkemedel

av samma typ &r pd vég. Prognosen for ett lyckat
behandlingsresultat férbattras, med en férldngd
6verlevnad och patienter slipper utsdttas fér onédig
behandling.

Den medicinska utvecklingen éppnar fér mer effektiva
och/eller botande behandlingar inom ett stort antal
cancersjukdomar inkluderat hematologiska cancer-
sjukdomar samt ett stort antal sdllsynta sjukdomar och
syndrom. Samtidigt utmanas den traditionella synen

pd hur hdlso- och sjukvdrden &r organiserad kraftigt.
Det gdiller alltifrén professionernas inrikining och




specialisering, sjukhusens utformning, tillgdngen till
avancerad diagnostik, riktlinjer samt inte minst de
nationella vérdprogrammen som ocksd maste férandras
mot en mer personcentrerad vard.

Att ratt patient ska matchas med rdatt behandling
staller ocksd krav pd investeringar inom diagnostik-
omrédet. | dag finns méjlighet att i ett enda test

visar tydligt intresset av forskning, tillgang till nya
|akemedel och majlighet att kunna delta i kliniska
studier bland férbundets medelmmar. Resultatet var i
sig ingen éverraskning, men att en s& stor andel som
96% anser att det ar viktigt att personer som drabbats
av Blodcancer eller annan maligt blodsjukdom far
tillgang till nya Iakemedel talar sitt eget sprdk. Att
svarsfrekvensen var s& hég som 1156 personer ger

"Den medlemsundersokning som

genomfordes i somras bland Blodcancerforbundets

medlemmar visar tydligt intresset av forskning"

upptdcka hundratals féréndringar eller mutationer av
gener, eller genom helgenomsekvensering analysera
patientens alla gener. Alltmer avancerade diagnos-
metoder utvecklas och ger behandlande |dkare ratt
beslutsunderlag.

Precisionsmedicin kommer i grunden att férandra hur
vi ser pd svdra sjukdomar med féljden av att sjukvérden
mdste moderniseras. Men bdade pd nationell och
regional nivd behdver mer gdras. Mycket intressant ar
den satsningen som inletts kring att alla barn i Sverige som
diagnostiseras med cancer ska helgenomsekvenseras fér
att optimera behandlingen. Finansiar for satsningen
Barncancerfonden. Hedersvdrt av Barncancerfonden,
men &r det inte statens och regionernas uppgift att
finansiera liknande satsningar och utveckning? Eller
vad innebdr egentligen budskapet att Sverige ska vara
en "life science nation”? Andra pdgdende intressanta
satsningar ar t ex Genomic Medicine Sweden inom
gensekvensering.

Den medlemsundersdkning som genomférdes i
somras bland Blodcancerférbundets medlemmar

annu mera tyngd i budskapet. Fradgan dr central och
oerhdrt viktig for férbundets medlemmar.

73% av Blodcancerférbundets medlemmar ér positivt
installda till att patienter med blodcancer eller annan
malign blodsjukdom kan delta i kliniska studier, endast
30% har fatt information om nagon klinisk studie i
samband med att de har behandlats och 21% har
deltagit i en klinisk studie som del av sin behandling.
Deltagandet i kliniska studier svarar inte alls upp till
forvantningarna. Aven det &r en fraga dér Blodcancer-
forbundet kan goéra skillnad. Bland de svarade som
anger att de haft sin diagnos mer en 10 &r har ca 30%
deltagit i en klinisk studie. Ger det en végledning om
att kliniska studier &r pé& vdg ner? Flera oroliga réster
patalar att kliniska studier miniskar i Sverige och att
det blir allt kréngligare att bedriva medicinska studier.
Anledningar som framkommer till varfér man vill delta
i en klinisk studie &r utveckling av nya behandlingar,
driva forskningen framat, ge en battre livskavalitet och
att hjdlpa andra.

Ledaren fortsétter pd nasta sida -
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Andra viktiga frdgor fér Blodcancerférbundet
medlemmar &r tillganglighet fill fast vardkontakt t ex
tillganglighet till etablerad kontakt med patient-
ansvarig lakare och/eller kontaktsjukskdterska samt
patientinflytande éver myndighetsbeslut. Att frdgan
tillganglighet till fast vardkontakt ocksé lyftes péd ett av
patientientriksdagens seminarier dar Blodcancer-
férbundet deltog, visar att det &r en frdga av betydelse
for flertalet patient- och brukarorganisationer.

Patientinflytande 6ver myndighetsbeslut kring
tillgénglighet av nya behandlingar och andra viktiga
fragor har en stark koppling till tillgdng av nya ladkemedel.
Sedan november 2019 har Blodcancerférbundet varit
projektledare fér Vinnovaprojektet “Okat patient-
inflytande vid inférandet av nya behandlingar och
|adkemedel i Sverige”. Vinnova &r Sveriges innovations-
myndighet med uppdraget att stdrka Sveriges
innovationsférmdga och bidra fill hallbar tillvéxt.
Vinnovas uppdragsgivare och finansidr ar Regeringen.
Utmaningsdriven innovation, UDI, arbetar langsiktigt
med att [6sa samhdllsutmaningar for att bidra till
héllbarhetsmalen i Agenda 2030.

Det finns i Sverige en medvetenhet om nyttan av
patient- och brukarinflytande inom hélso- och sjukvarden
men det finns inget strukturerat arbetssatt eller

GODHALSAOCH
VALBEFINNANDE

ANSTANDIGA
ARBETSVILLKOR
OCH EKONOMISK

TllﬂT/
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fungerande modell fér patient- och brukarinflytande
vid inférandeprocessen av nya behandlingar och
|dkemedel. Patient- och brukarinflytande kan bidra med
kunskap genom en 6kad férstdelse, en mer rattvis
férdelning av resurser och uppnd ett mer héllbart
system &ver tid. Legitimiteten av beslut kan stdarkas av
att patient- och brukarorganisationen som péverkas
av beslut sjalva deltar och bidrar till 6kad transparens,
ansvarsskyldighet och trovérdighet av beslut.

Ett 6kat patient- och brukarinflytande kan ocksd
underl&tta och férbattra beslutsunderlag genom att
bidra till:

® En mer effektiv och héllbar introduktion av nya
Iakemedel och behandlingar

® En mer jamlik vard dver landet

® Attvdarden som dr av betydelse fér patienter
betonas mer sdsom livskvalitetsfaktorer,
paverkan pa anhérig/nérstaende,
patient/brukarens majlighet att géra egna val

5 JAMSTALLDHET

10 G

17 GENOMFORANDE
OCHGLOBALT
PARTNERSKAP



Alla Vinnovaprojekt i Utmaningsdriven innovation ska
I&ngsiktigt arbeta med att 16sa samhéllsutmaningar
fér att bidra till hallbarhetsmélen i Agenda 2030.
Projektet "Okat patient-inflytande vid inférande av
nya behandlingar och ldkemedel i Sverige” har arbetat
med minst 8 globala mél i Agenda 2030, vilket vi som
organisation ska vara stolt ver.

Resultatet av de intervjuer, omvdérlsbevakning,
kartldggning och webbseminarier som genomforts
inom ramen fér projektet visar tydligt att patient- och
brukarorganisationer vill ha mer inflytande.

® Alla patient- och brukarorganisationer vill
komma in mycket tidigare i processen

® Endel har aldrig haft kontakt med myndigheter/
beslutsfattare i dessa fragor.

® Madjoriteten upplever sig inte inbjudna av
myndigheter/beslutsfattare for att utéva ett
aktivt patient/brukarinflytande.

® Patient- och brukarmedverkan som sker ar
oftast information i slutet av processen nér det
inte finns méjlighet att paverka.

® Patient- och brukarmedverkan som sker dr inte
strukturerad och gér det svart fér organisationerna
att planera och utse ratt foretradare.

® Det kravs kompetensutveckling av patient- och
brukarforetradarna i t.ex. skillnaden mellan att
representera individperspektivet och system-
perspektivet.

® Det krdvs en modell fér ekonomisk ersdttning
for att kunna utéva ett vardefullt patient- och
brukarinflytande.

® Storleken pa patient/brukarorganisationen och
starkast rést far inte avgéra nivan av inflytande.

e Det finns en risk att bli tagen gisslan av saval
myndigheter som ldkemedelsféretag. Det kan leda
till att patient- brukarféretrédaren blir en bock i
en ruta.

® Politiska beslut kravs.

Men kravet om inflytande pé& systemnivd mdter ocksé
stora utmaningar, inte minst i dimensionen av en
bred samverkan mellan alla intresseaktérer.

Med resultatet frdn Novusundersékningen kan Blod-
cancerférbundet nu ta nasta steg framét och krava
férdndring. Det ar uppenbart att medlemmarna ar
positiva till méjligheten att delta i kliniska studier och
till nya lakemedel 6ver lag. Vi tolkar resultatet som att
Blodcancerférbundets medlemmar inte upplever att
tillgangen till kliniska studier och nya ldkemedel &r
vad den borde vara i dag. Blodcancerférbundet har
under en lang tid uppmdrksammat detta och med
stort tdlamod diskuterat frdgorna i olika sammanhang.
Att vara en "life science nation” och att arbeta med
kunskapssyrning innebdr ocksa aftt filldmpa och
anvdnda evidensbased kunskap och forskning i den
kliniska vardagen. Det rdcker inte med fina ord.
Orden behéver omsattas i handling. Att ge myndighe-
ter i uppdrag att minska kostnader for nya I[Gkemedel
och samtidigt séga sig vilja vara ett land som géri
framkant fér "life-science” gér tyvarr inte ihop.
Folkvalda politiker mdste ta sitt ansvar. Patient- och
brukainflytande behdvs bade pd individ- och systemnivd!

Med 6nskan om en riktigt God Jul och Ett Gott Nytt

Ar trots de mycket speciella omsténdigheter vi lever
under for fillfallet!

Lise-lott Eriksson
Ordférande Blodcancerférbundet
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Sverige:

"Vi ska bli bast
a Life science"

Nu har det gatt ett ar sedan Regeringen, med pompa och stat, presentera-

de sin Life Science-strategi. Bara ett par manader senare slog pandemin till
och fokuset har sedan dess legat pd annat - bade nationellt och i regionerna.
Blodcancerférbundet funderar éver hur arbetet med Life science-strategin har
gatt. Vi stdmde av med regeringens samordnare Jenni Nordborg.

Drygt tvé ar tfog det att sammanstalla Life
science-strategin som ska sékerstalla aft vi far
tillgang till en vard i varldsklass men ocksd vdrna
en av Sveriges stérsta basndrningar, némligen
IGkemedelsbranschen. Den ar utgdngspunk-
ten for det arbete som pd sikt ska géra Sverige
vdrldsledande inom life science - eller i vart fall
se till att vi bibehdller den position vi har haft.
Sett till de branscher som drar in mest pengar
till Sverige kommer lakemedelsbranschen p&
tredje plats och stér for en lika stor export som
pappersindustrin. Det dr naturligtvis ett tungt
vagande skal till satsningen.

Sverige riskerar ndmligen att halka efter i life sci-
ence-racet dd konkurrensen mellan ldnderna ar
stenhdrd. Enligt Lif (Ladkemedelsindustriférening-
en) har antalet anstallda inom sektorn minskat
och likasd antalet kliniska studier som genomférs
i Sverige. Tanken med strategin &r att den ska
utgora ett ramverk fér arbetet dar beslutsfattare,
naringsliv, sjukvard och akademi fillsammans
ska verka for att Sverige fortsdatter vara ledan-
de inom forskning och innovation. Regeringens
uttalade mal &r att fler kliniska studier ska be-
drivas i svensk hdlso- och sjukvard och aven att
fler kliniska studier ska goras tillsammans med
ndringslivet.

Landets ekonomi d@r naturligtvis ett viktigt in-
citament fill Life science-strategin. Inte minst
ndr finanserna anstréings i kristider. Men enligt
strategin ska halso- och sjukvérden ocksd bli
mer individanpassad genom skréddarsydda
I6sningar och precisionsmedicin. Det ska p&

HAEMA # 3/4 2020

sikt leda till battre hdlsa och 6kad &verlevnad.
Dessutom ska patientens egenmakt forstarkas.
"Patienter, brukare och personal inom vard och
omsorg dr centrala i sammanhanget och deras
erfarenheter och kompetens maste tillvaratas i
férandringsarbetet.” st@r det i strategin.

P& pappret en mycket bra och viktig malsatt-
ning. Men sen brét coronapandemin ut. Plétsligt
tar Covid-19, av naturliga skal, fokus fran allt
annat. Kliniska prévningar har under perioden
ndstan avstannat helt och forskningsresultat har
férsenats. Trotfs svarigheterna att arbeta Iangsik-
tigt i en kris menar Jenni Nordborg, Regeringens
life science-samordnare, att coronapandemin
har hjdlpt till att géra Life-science strategin
begriplig fér gemene man. Den har visat att
testning och diagnostik ar viktigt och saftt ljuset
pad vikten av kliniska prévningar.

Hur har arbetet paverkats av covid-19?

— Det har blivit klart och tydligt att Life science
ar en viktig sektor, inte bara fér branschen, utan
Gven ur ett samhdlleligt perspektiv.
Vetenskapsrddet fick i varbudgeten 100 miljoner
kronor extra att Iagga pd forskning kring covid.
Det dr en tydlig signal. Men de utmaningar vi
stdr infér har tydliggjorts och det star klart att vi
behover véxla upp. Just nu ligger fokus framfé-
rallt pd precisionsmedicin, kliniska studier och
datadelning.

Varfér ar dessa omraden viktigast?
- Vi behover ta ett helhetsgrepp kring hdlso-
data fér att kunna bygga den infrastruktur som



behovs for satsningen. Sen behodver det skapas
battre forutsattningar fér att bedriva klinisk
forskning i Sverige och genom att fa till ett b&ttre
féretagssamarbete kan vi 6ka antalet kliniska
studier. Dessutom behdéver vi hitta nya vagar for
att implementera precisionsmedicin och kombi-
nationsbehandlingar sd att svenska patienter far
del av de framsteg som gors.

Kan du némna négra konkreta framsteg?

- | héstbudgeten finns en rad konkreta férslag.
Det handlar om 6kade medel till investerings-
frdmjandet, om utékad tidsgrdns fér expertskat-
ten frdan tre till fem ar, ett utékat FoU-avdrag
fréin 450tkr till 600tkr per &r och investeringar i
forskningsinfrastruktur. Under hésten kommer
regeringen att lagga fram en forsknings- och
innovationsproposition som ska peka ut riktning-
en for forskningspolitiken under de kommande
dren och en utftalad malsattning ar att Sverige
ska vara en ledande forskningsnation. Dessuom
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har TLV fatt ett regeringsuppdrag att utveckla
hdalsoekonomiska bedémningar fér precisions-
medicin och utreda mégjliga betalningsmodeller
fér gen- och cellterapier som ska vara klart se-
nast 1 maj 2021. Underlaget ska anvandas for att
f& till en implementering av precisionmedicin.

Men hur kommer patientperspektivet in?

— Fokuset har hela tiden varit att detta ska leda
till att svenska patienter far battre vard. Nu har
de forsta stegen tagits for aft hitta vagar att
implementera precisionmedicin och det visar
att Life science-strategin inte bara handlar om
vérna om ndringslivet utan minst lika mycket

om patienterna. Under covidpandemin kan jag
kénna att vi inte har varit s& bra pd att ta tillvara
pd patientperspektivet. Men min énskan ar att
engagera patientféretrddare i samverkansradet
i hogre utstrackning. Sen tror jag ocksd att vi
behover blir battre pd att kommunicera kring hur
vi planerar att arbeta med patientinflytande.
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Gensaxen far Nobelpriset

Emmanuelle Charpentier och Jennifer A. Doudna

har tilldelats &rets nobelpris i kemi for upptéckten

av gensaxen. Tekniken bidrar bland annat till nya
cancerterapier och kan gora verklighet av drémmen
om att bota Grftliga sjukdomar. Klinisk forskning inom
blodcanceromrddet har redan gjorts och det dr infe
oténkbart att metoden kommer att vara en etablerad
behandling inom négra ar.

Fér att kunna ta reda pd hur livet fungerar behdver
forskare forandra gener i celler. Férut var detta tids-
6dande och ibland omajligt. Med hjdlp av gensaxen
CRISPR/Cas9 gdr det numera att fordndra livets kod
inom loppet av ndgra veckor. Med hjdlp av den kan
forskare med hdg precision férdndra arvsmassan i
djur, véixter och mikroorganismer.

Som sd ofta inom vetenskapen, var upptdckten av
gensaxen ovdntad. NGr Emmanuelle Charpentier
studerade Streptococcus pyogenes, en av de bakte-
rier som gor mdnskligheten storst skada, upptéckte
hon en tidigare okénd molekyl, fracrRNA. Hennes
kartldggningar visade att tracrRNA ér en del av
bakteriers urdldriga immunférsvar, CRISPR/Cas,
som oskadliggdr virus genom att klippa sénder deras
DNA.

Charpentier publicerade upptdckten 2011. Samma
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Forskning & Framsteg

&rinledde hon ett samarbete med Jennifer Doudna,
en erfaren biokemist med stor kunskap om RNA. | ett
epokgoérande experiment programmerar de sedan
om gensaxen. | sin naturliga form kénner gensaxen
igen DNA frén virus, men Charpentier och Doudna
visar att det gdr att styra gensaxen sd att den klipper
av vilken DNA-molekyl som helst p& ett férutbestéamt
stdlle. Dér klippet ligger &r det sedan Gtt att skriva
om livets kod.

Sedan Charpentier och Doudna upptdckte gensaxen
CRISPR/Cas9 2012 har anvéndningen av den explo-
derat. Inom medicinen pagdr kliniska prévningar av
nya terapier mot cancer och drémmen om att kunna
bota svéra genetiska sjukdomar hdller pd att bli sann.

© Johan Jarnestad/Kungl. Vetenskapsakademien



Ny behandling av MDS och beta-talassemi pé& géing

| somras kom nyheten aftt Idkemedlet Reblozyl har
godkdnts av Europeiska kommissionen som behand-
ling av vuxna patienter med transfusionsberoende
anemi. Det gdller diagnoserna beta-talassemi och
myelodyplastiskt syndrom MDS.

- Vi ér mycket glada fér detta godkdnnande och

vi kommer nu arbeta intensivt fér att géra Reblozyl
tillgéngligt fér patienter i Sverige sG snart som méjligt,
sdger Anna Aleskog, medicinsk direktér pd Bristol
Myers Squibb Sverige.

Vid blodsjukdomarna beta-talassemi och MDS &r
anemi ett problem. Anemi beror pd att det finns for
f& réda blodkroppar i blodet, vars uppgift ér att
transportera syre fran lungorna fill kroppens organ
och vévnader. Vid anemi far inte kroppen tillréckligt
med syre, vilket medfor kdnslor av trétthet och
orkesléshet. Andra vanliga symtom vid svar anemi &r
att man kdnner sig yr, frusen, svag, andfddd samt har
bréstsmdrtor eller hjartklappning.

Lakemedlet Reblozyl kan férbattra anemin och
minska behovet av blodtransfusioner. Detta gor
ocksé att problemen med &verskott av jérn i blodet
som uppstdr vid blodtransfusioner minskar.

-Godkdnnandet av Reblozyl innebdr ett ytterst
vdlkommet tillskott i behandlingsarsenalen fér blod-
transfusionskrévande MDS patienter och har visats
inte bara kunna leda fill ett minskat transfusionsbe-
hov utan i vissa fall till och med ett transfusions-
oberoende. Reblozyl ges var tredje vecka subkutant
och tycks ha hanterbara biverkningar, séiger Lars
Nilsson, éverlakare vid kliniken f6r hematologi, onko-
logi och strdlningsfysik, Skdne universitetssjukhus.

Aven Christian Kjellander, specialist i internmedicin
och hematologi vid Capio S:t Gérans sjukhus i
Stockholm @r positiv.

- Godkénnandet av Reblozyl &r en mycket efter-
léngtad nyhet. Anemi &r en allvarlig konsekvens

av sjukdomen beta-talassemi, dér det idag finns
begrénsat med behandlingsméjligheter. Paverkan av
anemi pa livskvaliteten &r stor och Reblozyls effekt p&
blodtransfusionsbehovet kan fér dessa patienter bli
betydelsefull, sager han.

Ny klinisk studie for myelofibrospatienter

Rekryteringen av patienter i Sverige till fas 3 av den
globala Momentumstudien har pdbdrjats. Myelo-
fibrospatienter som &r anemiska och symtomatiska
och som tidigare har behandlats med en JAK-
hdmmare har méjlighet att delta. Studien &r utfor-
mad for att bekrafta effekten av Idkemedlet Mome-
lotinib pd myelofibrossymtom, transfusionsberoende
och férstorad mijdlte.

P& American Society of Hematologys (ASH) drs-
m&te presenterades nya analyser av data frdn tva
tidigare genomférda studier. Dessa data tyder p&
Momelotinibs potential att hdllbart hjdlpa patienter
med medel- fill hégriskmyelofibros och som ett unikt
behandlingsalternativ fér myelofibrospatienter, som
tidigare behandlats med en JAK-hdmmare, p& grund
av dess positiva effekt p& symtom, anemi och en
férstorad mjdlte.

Aven hos trombo-cytopeniska patienter, oavsett tidi-
gare behandling med en JAK-hdmmare, tyder data
som presenteras frén kliniska studierna SIMPLIFY-1
och SIMPLIFY-2 pd en potentiell ldngvarig Gverlev-
nad och méjligheten att fler patienter kan bli
transfusionsoberoende.

Besdk www.momentumtrial.com fér mer information.
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Vaccine

VIRUS




COVID-19

Vaccin verkningslost for
vissa blodcancerpatienter

Vaccinering mot covid-19 kommer att pdbérjas runt drsskiftet men det betyder
inte att alla grupper kommer att fa ett fullgott skydd. Den typ avimmun-
hémmande medicinering med antikroppar som vissa blodcancerpatienter

far kan géra vaccinet verkningslést.

RUNT ARSSKIFTET BERAKNAS de férsta vaccinatio-
nerna mot covid-19 att borja ges. Enligt Folkhdal-
somyndigheten ska personer Gver 70 dr, dvriga
som léper 6kad risk for svér covid-19-sjukdom
samt vardpersonal i forsta hand fa méjlighet att
vaccinera sig. Dessa grupper motsvarar ungefér
25% av Sveriges befolkning. Blodcancer &ren av de
diagnoser som specifikt némns som prioriterade i
den nationella vaccinationsplanen. Men éven om
mdanga blodcancerpatienter anses hora fill risk-
grupp och ska prioriteras s& kommer vaccinet inte
att vara en |6sning for alla.

- Vi vet att vaccination mot andra virussjukdomar,
som svininfluensan exempelvis, inte gav effekt

ndr det gavs till patienter som behandlades med
monoklonala antikroppar, séger Hans Hagberg,
docent vid Akademiska sjukhuset i Uppsala. Kun-
skapen kring Covid-19-vaccination &r fortfarande
begrdnsad men det skulle férvéna mig om det finns
ndgot vérde att vaccinera inom 6 manader efter
behandling med exempelvis antikroppen Rituxi-
mab, som anvdnds fér behandling av lymfom.

Monoklonala antikroppar &r ett behandlingsalter-
nativ fér patienter med en rad olika cancersjukdo-
mar som bland annat ALL, myelom och lymfom.
Dessa behandlingar hdmmar immunférsvaret och
det gor antikropparna i vaccinet verkningslésa.
Forst sex manader efter avslutad behandling nér
immunforsvaret dr aterstdllt kommer vaccinering
att kunna ge full effekt mot covid-19. | den slutliga
beddmningen om en person ska prioriteras vid

vaccinering vags ocksd typen av vaccin in och

den skyddseffekt som vaccinet beréknas ge. Det
innebdr att de som &r under behandling med dessa
|kemedel riskerar att prioriteras ner dd skyddsef-
fekten ar for liten.

Hareth Nahi, myelomldkare pd Hematologimot-
tagingen Karolinska sjukhuset, Huddinge séger att
den generella rekommendationen &r att myelom-
patienter ska vaccinera sig. Han menar att det finns
ma&jlighet till en skyddseffekt dven fér de myelom-
patienter som &r under behandling med monoklo-
nala antikroppar. Beroende pa i vilken fas patienten
befinner sig s& kan eventuellt medicineringen juste-
ras for att 6ka chanserna for att vaccinet att verka.
- Och genom att ge upprepade doser och méta
antikroppssvar kan teoretiskt Gven de som svarar
sGmre pd vaccinet bygga upp ett skydd, sdger han.
Men varje ar patient unik och man bér vénda sig till
sin behandlande Idkare for rad kring vaccinering.

Han betonar ocksd att ett vaccin kommer att hjélpa
fill att skydda blodcancerpatienter Gven om de sjal-
va inte kan ta vaccinet. Nar smittspridningen mins-
kar i samhadllet kommer Gven risken att insjukna for
de som inte &r vaccinerade atft minska.

Den nationella planen fér vaccination mot covid-19 finns
som pdf p& Folhdlsomyndighetens hemsida.

Artikeln fortsatter pa nésta sida -
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Frag()r och svar om

vaccination

- Dr Hareth Nahi, Karolinska sjukhuset i Huddinge

Stammer det att vaccination inte ger samma effekt om man behandlas fér myelom?
Ja, det stémmer. Den behandlingen man far nér man har myelom ger ett nedsatt immunférsvar och detta gér tyvarr
att man svarar sémre pd vaccinering. Men, vaccin rekommenderas till alla med myelom.

Kan man géra ett uppehall i behandlingen for att ta vaccinet?

Har man ingen mdtbar sjukdom och gdr pé& underhallsbehandling sa skulle man kunna évervéga att géra uppehdill
négra veckor och ta vaccinet. Ar man dédremot i bérjan av behandlingen/under progress sa &r det farligare med ett
behandlingsuppehdll. Bedémningen mdste géras pd individbasis dé det &r manga parametrar som spelar in.

Kan vaccination inte hjalpa den med myelom 6ver huvud taget?
Genom aftt ge upprepade doser och mdta antikroppssvar kan eventuellt dven de som svarar sémre pd vaccinet fa ett
skydd. Ett vaccin kommer ocksé att skydda myelompatienter nar de i omgivningen vaccineras och virusspridningen
minskar i samhadillet i stort. Eftersom varje patient ér unik bér man vanda sig till sin behandlande lakare for réd kring

vaccinering.

Lymfom

- Dr Hans Hagberg, Akademiska sjukhuset i Uppsala

Stammer det att vaccination inte ger samma effekt om man behandlas med Rituximab?

Kunskapen kring Covid-19-vaccination ar fortfarande begrénsad men det skulle férvdna mig om det finns ndgot var-
de att vaccinera inom 6 manader efter behandling med Rituximab. Vi och andra har visat att det inte I6nade sig aft
vaccinera mot svininfluensa (eller andra infektionssjukdomar) férrén det gatt 6 manader efter avslutad behandling.

Hur allvarligt har de som &r under behandling drabbats av covid jamfért med

ovriga befolkningen?

Det man har kunnat se hittills &r att covid-19 infektioner inte verkar vara allvarligare hos rituximab-behandlade
personer an fér normalbefolkningen.
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Nya cancerfall riskeras
att inte upptackasii tid

CANCERVARDEN HAR LYCKATS relativt véiil med att
stdlla om under covid-19-pandemin enligt en
rapport fran Cancerfonden. Behandlingar pagar
i stort sett som normalt pa de flesta hall i landet.
Men i rapporten varnar man for att vardskulden
byggs upp och att det pa sikt kommer att leda till
att cancerfall upptécks fér sent.

For att ta reda pé hur covid-19 paverkar cancer-
varden i Sverige har Cancerfonden sammanstallt

detta bidrar till att vardskulden vaxer, for nar si-
tuationen atergar till normalléige kommer antalet
remisser for utredning att 6ka och pé sikt riskerar
det att leda till att kéerna till cancerbehandling
kommer att véxa.

Enligt en rapport fran landets regionala can-
cercentrum bedéms vart éttonde cancerfall for
perioden mars till augusti i ar vara oupptéckt
som en foljd av pandemin. Det motsvarar drygt

"Enligt en rapport fran RCC bedéms var attonde

cancerfall vara oupptackt som en foljd av pandemin.

Det motsvarar drygt 3500 cancerfall."

782 enkatsvar fran patienter och gjort intervjuer
med 29 personer som arbetarinom varden i tre
olika sjukvardsregioner. Rapporten visar att 14
procent av cancerpatienterna har fatt éndringar

i sina vardplaner men att det inte verkar ha haft
nagon stor paverkan pa den medicinska kvaliteten
eller effekten av behandlingen. Den huvudsakliga
anledningen har inte varit resursbrist utan snarare
att inte dventyra patientsékerheten under radan-
de omstandigheter.

Under covid-19-pandemin har déremot screening
dragits ner pa eller pausats helt pd ménga hall i
landet och varden har generellt varit mer spar-
samma vad gdller provtagningar. Dessutom har
betydligt férre uppsokt primérvarden. Manga har
helt enkelt sjalvmant valt att véinta med att ska
vard om det inte har varit akut. Man vet samtidigt
att de allra flesta som far en cancerdiagnos har
haft sin forsta kontakt med primérvarden. All

3500 cancerfall. Studien bygger pé uppgifter fran
patologilaboratorier i landet som har elektronisk
inrapportering av data till tumérregistren.

Risken med att nya cancerfall upptécks i ett
senare skede ar att patienterna inte far den vard
de behéver i tid vilket kan péverka resultaten av
behandlingen. En annan faktor som lyft fram,
som pa sikt kan forsémra cancervarden, ar att
det finns mindre tid till forskning och férre prover
att analysera for framtiden, nadgot som forsvarar
forskningen inom olika cancerdiagnoser.

Blodcancerforbundet kommer att fortsdtta att
arbeta for att forskning ska prioriteras dven under
radande omsténdigheter och skapa uppmark-
samhet kring vikten av att séka vard om man har
sjukdomssymtom som kan tyda pa cancer.

Vill du lésa rapporterna finns de att ladda ner pa
Cancerfondens och Cancercentrums hemsidor.
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En impuls

tll poesi

Forfattaren Niklas Radstrom dr obotligt nyfiken. Det kan varken en
blodcancerdiagnos eller isoleringen under en pandemi ra pa.

- Sjukdomen gjorde att livet ovantat tog ett nytt spar, ett férfarande och
livshotande spar forvisso, men jag kunde inte lata bli att méta det med ett

visst matt av nyfikenhet, berattar han.

NIKLAS RADSTROMS DAGAR hemmai i villan i Nacka
flyter p& ungefdr som vanligt, trots den pdgdende
coronapandemin. Att leva i karantan har han och
hustrun Catarina i princip gjort sedan hésten 2017
dd han drabbades av kronisk myeloisk leukemi
(AML). Han har precis haft sitt dagliga videosamtal
med yngsta barnbarnet, varit ute pd promenad med
Rasmus, en yvig irish soft coated wheaten terrier och
fatt ndgra kassar med matvaror hemlevererade.

- Vi har levt de senaste tre dren med handsprit och
munskydd, s& det dr inte en sé stor férandring for
oss, berdattar han. Det &r bara en radikalare isolering
nu. Vart yngsta barnbarn &r numera helt sdker pa
att farmor och farfar bor i mobiltelefonen. Men det
fungerar forbluffande bra att halla kontakten och
sjunga Imse vimse spindel via facetime.

Men &ven om Niklas Radstrom pdstar att han, som
har varit konstnar hela livet, ér van att sitta ensam i
ett rum och "hitta pd&”, s& har sjukdomen dnda for-
dndrat vardagen. Och perspekfivet pé livet.

- Det ndra familjelivet har blivit &nnu viktigare, sa-
ger han. Det har blivit en pdminnelse om att det ar
dér man hér hemma och inte i karridr och sjélvbe-

kraftelse. Det @r i de ndra relationerna livet finns och
det tydliggors nar man drabbas av sjukdom.

Tackade nej till Svenska akademin

Niklas Radstrom féddes in i en konstndrsfamilj med
en pappa som var férfattare och en mamma som
var journalist och teaterchef. Men det var inte ndgon
akademisk bakgrund utan han véxte snarare upp i
en arbetarmiljé, ndgot som han vdrdesdtter och som
prdglar honom é&n i dag. Han debuterade som poet
1975 men har skrivit allt frdn romaner till filmma-
nus, essder, opera och dramatik. Niklas R&dstrém
tackade for ett par &r sedan nej till inval i Svenska
Akademien men dr ddremot ledamot av Samfundet
De Nio och professor i kreativt skrivande vid Linnéu-
niversitetet.

Tidigare i ar kom hans hyllade diktsamling "Dé&

ndr jag var poet” dér han i poesiform skildrar livet
och ddéden, sin sjukdom och behandling. | dagarna
sldpps hans sjélvbiografiska bok “Som har inget re-
dan hdnt” ddr han berdttar om sin uppvdxt och mer
ingdende skildrar sina tre ar med leukemi.

Artikeln fortsatter pd ndsta uppslag -
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Kdnde sig lite hdngig

Det var en fredag i augusti 2017, d& han och hustrun
befann sig i sommarhuset pa Oland. De véntade
middagsgdster framat kvéllen och det var nar Niklas
Ra&dstrom var i mataffaren och handlade som han
forst reflekterade éver att han kdnde sig lite héingig.
Kanske var han pé vdag att bli sjuk? Skulle de stalla

in middagen? Men dé var det andra tider och vaga
symptom var inte skdl nog att stélla in sedan lénge
planerade aktiviteter.

Men dagen darpd vaknade han med gikt i ena foten
och hade sé ont att han inte kunde std ordentligt.
Né&gra dagar senare blev de tvungna att dka in till
Kalmar lasarett. Dar togs blodprover och han blev
inlagd 6ver natten. Morgonen efter kom det in tvé
Igkare pd rummet och berdttade att han formodligen
hade leukemi och skulle skickas med ambulansflyg fill
Stockholm.

- Jag minns att den férsta tanken som slog mig var
vad jag skulle géra av bilen pé& sjuhusparkeringen,
berattar han.

P& fredagen, en vecka efter middagsbjudningen, ope-
rerades en centralvenkateter in i halsen och redan da-
gen efter padbdrjades den férsta cellgiftsbehandling.

- Det blev 8-10 omgdngar pé sjukhus den hésten
eftersom varje behandling resulterade i akut blodfér-
giftning, minns han

Som en straffspark i fotboll

Att f& blodcancer &r lite som en straffspark i fotboll
resonerar Niklas R&dstrém. Ingen anklagar en malvakt
om han slépper in en straff. Han kan bara jobba for
att det ska bli battre.

- Alla vet att en straffspark i princip dr ett mal, precis
som att f& blodcancer i princip ar en dédsdom. Eller
kanske inte en dédsdom, rattar han sig, men ett all-
varligt och livshotande besked. Men jag hade gett mig
fan pd att jag skulle bli frisk.

Véren 2018 bérjade han aterhdmta sig efter de tuffa
behandlingarna. Men blodvdrdena ville inte riktigt
komma ftillbaka och under kommande hést och vinter
togs nya benmdrgsprover och man bérjade utreda en
allogen stamcellstransplantation. Ett &r senare pdbor-
jades processen med en ny cytostatikabehandling och
vid midsommar 2019 genomférdes stamcellstrans-
plantationen.

- Jag l&g inne i tvd mdnader efter transplantationen
med hjdrtsvikt, njursvikt och tillfallig diabetes. Jag fér-
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lorade aptiten helt och tappade 15 kilo i vikt.
Sen vantade tata &terbesdk hela hésten. Det tog tid,
fast sakta men sdkert blev han béttre och battre.

| dag, drygt ett ar efter transplantationen, mar han
bra trots att kroppen tog rejalt med stryk av behand-
lingen.

- De cancerbildande mutationerna i benmdrgen ar
"peppar-peppar” borta. | dag mar jag bra och lever
relativt normalt. Men behandlingarna har nog fatt
mig att &ldras snabbare, det kdnns som om de har
lagt till ndgra extra ar.

Nyfikenheten har hjalpt

Férutom att skriva om sina egna upplevelser av att
drabbas av leukemi har Niklas Radstrom Iést mycket.
Han har bdde plojt faktabdcker om blodcancer och
cancermedicinens historia men han har ocksd last
mycket om andra som drabbats av cancer.

- Det &r valdigt svart att sdga &t andra hur de ska
reagera pd ett allvarligt sjukdomsbesked, séiger han.
Men min nyfikenhet har hjélpt mig valdigt mycket.

Han menar att en av podngerna med litteraturen ar
att man delar erfarenheter. Och delar man och tar del
av andras erfarenheter ar man plétsligt inte ensam
om det som drabbar en.

- Att skjuta undan de svdra tankarna far bara de-
struktiva konsekvenser och man ska inte vara rédd for
att reflektera éver det som drabbar en. Det fina med
att drabbas av allvarlig sjukdom &r att det satter livet i
ett helt nytt perspektiv och det @r ett annat dn det som
lyfts fram i storbolagets kvartalsrapporter.

Vécker en impuls till poesi

Att skriva om sina upplevelser kommer férstds natur-
ligt fér en férfattare men han menar att alla kan mé
bra av att uttrycka sig i syfte att bearbeta kdnslor.

- Att formulera sig kring det som sker i livet har en te-
rapeutisk verkan oavsett om det sker genom skrivande
eller i samtal med andra personer, sdger han.

Ménga av Niklas Radstréms egna texter och inte minst
dikter har kommit till i samband med sjukdom och
doédsfall. Den sortens allvarliga existentiella hdndel-
ser vacker en impuls till poesi berattar han. Dikten &r
ett satt att férdjupa kénslan, att f& kanslan att bottna
inom sig sjdlv.

Artikeln fortsatter pd ndsta uppslag -



HAEMA # 3/4 20







"Det ar i de nara relationerna
livet finns och det tydliggors nar
man drabbas av sjukdom."

— Det d@rinte bara en slump eller av konvention som
dédsannonser ofta innehdller en liten dikt. Det &r for
att det finns situationer som kraver poesin av oss. D&
poesin blir som en krok for oss att hdnga upp vara
kanslor pa.

Fantiserade om mat

- Sen ska jag erkénna att min huvudsyssla under
sjukhusvistelsen var aftt titta pd youtubefilmer och
tv-serier. Inte att skriva poesi, sédger han och skrattar.
Nér jag ldg ddr och inte hade négon aptit pd grund
av illamdendet efter cytostatikan, sjukhusmaten ar
rent utsagt outhdrdlig, tittade jag pé youtubeklipp dér
olika kockar lagade ratter som jag langtade efter att
ata ndr jag blev frisk.

Bortsett frdn sjukhusmaten har Niklas R&dstém inga
klagomal pd svensk sjukvard. Erfarenheterna av vér-
den har genomgdende varit valdigt positiva. | alla fall
pd den héga professionella nivd man far i cancervar-
den, tillagger han.

- N&r man far en san har sjukdom &r man glad att
man lever i ett land med allman sjukvard. Finns inte
det dverlater man till patienterna att sjalva vdlja vard-
strategier.

Férutom att manga inte har rdd med vard éver huvud

Sa slipper haspen och regeln

och luckan slas upp.

Haret jag tappat under natten

ligger som vissnat grés pa kudden.

Jag ser pa mig i toalettrummets spegel:
den allt tunnare kroppen,

lockarna jag kan dra i tovor fran hjissan,
kateterns bagge slangar ur mitt brost

just dér vid sidan av var nyckeln fallit ur laset,

ett handtag fran hjirtats vred.

Ur diksamlingen "Da& nér jag var poet"

taget sd riskerar alternativa kristallterapier att ersétta
en vetenskapligt baserad sjukvérd menar han. |
mdnga andra lander &r det ocksd svérare att vara
sjukskriven.

- Jag laste en bok av en amerikansk férfattarinna som
drabbades av cancer. Hon beskrev hur hon, tre dagar
efter att hon opererat bort b&da sina brdst, var tvung-
en att atergd till arbetet och stélla sig och férelésa
framfor en publik.

Andrar perspektiv p& tiden

N&r man stér infér ett allvarligt sjukdomsbesked sa

blir inget annat ar riktigt viktigt. Samtidigt som det blir
synligt hur mycket som faktiskt &r viktigt. Kretsen med
mdanniskor krymper. Och vdrlden drar ihop sig. Man
kan ténka att det mdste vara svart for ndgon som ar
s& nyfiken att lGra sig att leva isolerad frédn omvdariden.
Men det verkar inte stéra Niklas Radstrém namnvart.

- Det finns valdigt mycket i livet att vara nyfiken p&
som inte handlar om sociala relationer eller politiska
komplex, séger han. Med dldern dndrar man per-
spektiv pd tiden och vad man &r nyfiken pd. Numera
kan jag tycka det &@r oerhért intressant hur ménga
ungar bldmesen har i sitt bo eller nar bévern i sjén
kommer ut pa kvallen.
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Vad ar AML?

AKUT MYELOISK LEUKEMI (AML), ocksd betecknad
akut myeloblast eller myeloid leukemi, dr en av de
vanligaste huvudformerna av leukemi hos vuxna. Akut
betyder att sjukdomen uppkommer snabbt. Myeloisk
betecknar de vita blodkropparna (myeloiska celler)
som ar pdaverkade vid AML. Leukemi ar ett grekiskt
ord som betyder vitt blod. Namnet indikerar att det
finns ett 6verskott av omogna, sjuka, vita blodkroppar
i blodet eller i benmdrgen.

| Sverige drabbas arligen runt 350 personer av AML
och risken att drabbas ékar hos individer dver 40 ar
med stigande dalder. Nagot fler mén &n kvinnor insjuk-
nar. | likhet med andra leukemiformer &r orsakerna

till AML i majoriteten av fallen okdnda. Personer som
genomgadtt stralbehandling tidigare 16per ndgot stérre
risk att drabbas av AML och i ungefdr 5 procent av
fallen finns arftliga orsaker.

De flesta patienter med AML sdker forst till vérden

pd grund av symtom som trétthet och allmdn sjuk-
domskansla, bldmarken, blédningstendens eller
infektioner. Ibland kan sjukdomen upptdckas ovéntat

i samband med provtagning av annan anledning

hos en symtomfri person. Andra symptom kan vara
smdrtor frén leder och skelett, svullna lymfkértlar samt
andndéd och bréstsmarta.

Ett vanligt blodprov méter antal och férdelning av
blodkroppar. Vid leukemi ér ofta de réda blodkrop-
parna (Hb) och blodplé&ttarna (frombocyter, Tpk) l&dga.
For att stdlla sdker diagnos maste dock ett ben-
mdargsprov goras.

Behandlingen vid AML bestdr av cytostatika som ges

i s& kallade kurer. Foérsta kuren kallas induktionsbe-
handling. Efter en kur underséks benmdargen for att se
om remission uppndtts. N&r remission natts fortsétter
behandlingen med liknande cytostatikakurer, nu kall-
lade konsolideringsbehandlingar. Mdlsdttningen &r aft
hindra adterkomst av leukemi och att pressa ner leuke-
min ytterligare. Behandlingarna ges cirka var fjarde
vecka. Fér de patienter som bedéms ha dkad risk fér
aterfall, rekommenderas allogen stamcellstransplan-
tation, dvs med stamceller frdn en donator. De patien-
ter som inte transplanteras kan ibland f& immunterapi
som underhdllsbehandling fér att férhindra éterfall.

Las mer om AML pd vér hemsida under fliken "Blod-
cancer”.

Mojligheterna

for patienter med
multipelt myelom

ar 1 standig
utveckling.

Betydande forskningsframsteg har gjorts
inom multipelt myelom de senaste aren.
Men behovet av fortsatt utveckling ar stort
da multipelt myelom idag &r en sjukdom
utan bot.

Vi pa Sanofi Genzyme arbetar fér att ge
patienter ytterligare hopp infor framtiden.

SANOFI GENZYME g

Sanofi AB, Lindhagensgatan 120, 104 25 Stockholm.
Tel. 08-634 50 00. www.sanofi.com
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Att leva med vantan

ADVENT INNEBAR JU VANTAN pd n&got som ska
komma. Jag kan uppleva att det &r mycket véntan fér
oss cancerpatienter. Véntan pd besked. Véantan p&
provsvar. Véntan pd ndsta lakartid.

Men véntan &r inte bara oro och otdlighet, det kan
ocksd vara ndgot bra. Du hinner fundera lite infér det
besked du vdntar pd. Du hinner vrida pd né&gra av de
behandlingsalternativ man stdlls infér. Ta den méjlig-
heten och satt dig in i vad du har for valmgjligheter.

Sjalv ar jag och mitt lymfom inne pd en ny tiderék-
ning. Idag den

7 december
befinner vi oss p&
Dag +153. Ni som
har genomgatt en
stamcellstrans-
plantation vet
precis vad den
dar siffran stér for.
Jag &@rnu drygt 5
mdnader in i min nya tiderékning som bérjade med
den dag vi genomférde stamcellstransplantationen.

Dagen som jag skrevs in p&d hematologen i juli upplys-
te dom mig om att det var Dag -6 med nedrdkning 6
dagar till Dag 0. Dag 0 genomférdes transplantatio-
nen Efter det blev ett plustecken framfér numreringen.

Jag hade mgjlighet att genomgd en autolog stam-
cellstransplantation, det innebdr att vi anvdnde mina
egna stamceller fér processen. Dom cellerna ska nu
gobra sitt basta fér att &terstélla balansen mellan friska
och sjuka stamceller. Det efterarbetet som nu pagar
fér mig gér jag i samarbete med onkologkliniken.

Stamcellerna far jobba vidare med sitt uppdrag, jag
férscker bidra med det jag kan fér att det ska bli sa
bra resultat som majligt. Isolering ett par veckor efter
transplantationen pd grund av infektionsrisk. Sedan

"... jag onskar nu infor jul att alla som
inte registrerat sig pa Tobiasregistret

gor det under julledigheten."

jag blev utskriven i slutet av juli har jag férsokt dgna
mig &t olika former av rehabilitering. Férsdkt att arbe-
ta upp den extremt ddliga kondition som behandling
och sjukdom har férsatt mig i. Kénde mig lite lurad pa
hela augusti d& det var extremt varmt. Det innebar att
jag inte orkade att ta mig ut fér ndgra utomhusaktivi-
teter. 30 grader varmt och nytransplanterad var inte
n&gon bra kombination.

Desto battre blev september, oktober och stora delar
av november. En fantastisk hést som bjéd pd méj-
ligheten att vara ute. Det tar tid att f& tillbaka kon-
ditionen - sé& det ar
bara att jobba vidare.
Mitt recept ar att vara
utomhus s& mycket som
mo&jligt. Utomhusakti-
viteter gér ocksd det
mojligt att beméta den
pandemin som pdgér
pd ett sdkert satt.

Coronaviruset har ju paverkat mitt liv minst lika myck-
et som alla er andra mer eller mindre friska. Upplever
ibland att jag som cancerpatient far vara lite tales-
person for det vi alla ska ta hansyn till. S& i véntan pa
coronavaccinet... Hall ut, hall avstdnd, tvéatta hdnder-
na och stanna hemma om du &r sjuk.

Alla har ju inte méjlighet att anvdnda sina egna
stamceller som jag gjorde utan behdver hjalp av en
donator. S& jag énskar nu infér jul att alla som inte
registrerat sig pé Tobiasregistret gér det under jul-
ledigheten. Tobiasregistret dr det svenska nationella
registret fér blodstamceller och bestar av ett register
med personer i Sverige som dr villiga att donera blod-
stamceller.

God Jul énskar jag er alla!
Lena Ehrling
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INTERVJU

Arets hematologisjukskéterska

“Fredrik arbetar som sjukskéterska med utgangspunkt i vetenskap och bepré-
vad erfarenhet. Med en gedigen kunskap inom hematologi och specialiserad
omvardnad arbetar han fér att utveckla verksamheten i rétt riktning. Han &r
inte rédd fér att ifrdgasdtta gamla strukturer och pa sa sétt driva fram férédnd-
ringar. Fredrik dr en engagerad medarbetare som med sitt positiva sdtt sprider
arbetsglddje och motivation till sina kollegor.”

- UTDRAG UR NOMINERINGEN

VI STALLDE NAGRA FRAGOR till Fredrik Brodd som
har fatt utmarkelsen “Arets hematologisjukskéterska”,
ett samarbete mellan Blodcancerfonden och féren-
ingen HEMSIS, Hematologisjukskoterskor i Sverige.

Hej Fredrik och grattis till utmarkelsen! Hur kénns
det?

Tack, det kéinns jdttebra. Jag visste faktiskt inte om att
jag var nominerad, det var min chef som anmélde
mig och hon och mina kollegor éverraskade mig med
priset.

Vad betyder det att fa en san hér utmarkelse?

Ett sant hdr pris dr ett kvitto p& att jag har fatt gehér
fér mina idéer och det gér att man behdller gnistan
och orkar fortsétta arbeta fér att férbéttra. Men det
dr hela avdelningens pris och verkligen inte bara min
fértjénst. Jag har fantastiska kollegor, vi &r ett bra

gdng.

Beratta lite om dig sjalv?

Jag &r 34 ér och jobbar sedan 2015 som sjukskéter-
ska pd Hematologiavdelningen p& CSK och hdér tar vi
férstds emot de med hematologiska sjukdomar men
dven allmdnmedicinska patienter. Jag &r dven kon-
taktsjukskéterska fér patienter med AML. Tidigare har
jag arbetat som underskéterska med patienter med
demens och pé en akutmottagning. Pa fritiden tycker
jag om att tréna. Det &r ett sétt att koppla bort jobbet
som ibland kan vara ganska tungt. Fér mig dr det
viktigt att inte bli avtrubbad kdnslomdssigt och kdnna
empati fér vara svart sjuka patienter men dd behéver
man ocksa hitta sin egen frizon fér att f& en balans i
livet. D& fungerar en Iéparrunda bra.
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Varfér hematologi?

Det var en faktiskt en slump. P& ett utbildningssemi-
narie trédffade jag min dévarande enhetschef och bér-
jade pratade med henne. D& hade jag hade knappt
hért talas om hematologi alls men jag fattade intresse
och bérjade ldsa lite sjélv. Sedan jag bérjade hdr har
intresset bara 6kat. En av anledningarna till att jag
fastnade fér hematologi ér nog att omrddet ér sé
medicinskt avancerat.

Vad &r det basta med ditt jobb?

Det mdste vara kollegorna och att atmosfdren hér ér
sd bra. Hér finns bdde dagvdrd och mottagning och
béda dr vdéldigt valfungerande. Vi har Idg persona-
lomsdttning, fantastiska chefer och bra rutiner. Vi har
tid att utbilda oss och bemanningen ar bra. Sorgligt
nog dr det ndstan lite unikt i dag. Och eftersom vi
arbetar mycket med kroniska sjukdomar sd lar man
kénna och knyter an till patienterna pd ett helt annat
sdtt &n péd ménga andra avdelningar.

Hur ser du péa framtidens hematologi?

Jag har stora férhoppningar eftersom det hénder
extremt mycket inom Iékemedel just nu. Bara pd de
sex ar som jag har jobbat inom omrddet ser jag stora
skillnader. Patienterna lever Iéngre med béttre livs-
kvalitet. S& det dr en spdnnande tid att vara sjuksks-
terska.

Du "ifrdgasatter gamla strukturer och driver fram
fordndringar”... Beratta!

Jag dr inte radd fér att ifrGgasdtta varfér vi bara ska
fortsétta géra saker pé det séttet som vi alltid har
gjort. Jag har bland annat kommit med férslag p& hur
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"Det ar en
spannande
tid att vara
sjukskoterska"

vi kan férbdttra rutiner och riktlinjer internt, drivit p&
integrationen av e-tjdnster och startat en utbildning
om cytostatikahantering. Men jag hade inte kunnat
géra det utan ratt férutséttningar. Frén den férsta
dagen dé jag gick bredvid hédr pé& avdelningen och
fram till i dag har jag fatt rum att véxa. Detta &r hela
avdelningens pris.

Hur gér du "avtryck i patienters och anhérigas liv’?
Det handlar om att se ménniskan och inte bara sjuk-
domen. Om att sakta ner, ta ett djupt andetag och
tédnka péG att vara i nuet innan jag ga in till patienten.
Att inte vara rddd varken fér att prata om allvarliga
saker eller att skoja - men det gdller samtidigt att ha
lite fingertoppskdnsla och kdnna in nér det passar. Jag
férséker alltid att vara mig sjélv, inte alltid sd “profes-
sionell” utan att bara vara mdnniska.

Nagot jobbminne som betyder mycket?

For en tid sedan skrev en anhérig till en patient som
nyligen hade gatt bort ett brev till mig. Patienten hade
velat hédlsa att han ville att jag skulle veta att jag hade
betytt mycket fér honom. Han hade uppskattat att jag
vdgade prata om allting, dven om déden, utan att slé-
ta 6ver. Det kdndes vdldigt fint och rérande.

Vinnare, nr 2 2020
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"Expertforetradare - for ett okat
patient- och brukarinflytande”

Signalerna dr tydliga - patient- och brukarorganisationer vill ha mer inflytan-
de. Under hésten har Blodcancerférbundet avslutat férsta steget i ett Utma-
ningsdrivet Innovationsprojekt med stéd frén Vinnova “Okat patientinflytande
vid inférandet av nya behandlingar och lakemedel i Sverige”. Ett framgdangsrikt
projekt som med all tydlighet visar pa det stora intresset fér och behovet av ett
6kat inflytande bland patient- och brukarorganisationer - men ocksa pa de

utmaningar som finns.

BLODCANCERFORBUNDET HAR UNDER de senaste
dren arbetat aktivt for att patientorganisationernas
perspektiv ska beaktas d& nya ldkemedel och be-
handlingar utvarderas i inférandeprocesserna. Det
vinnovafinansierade projektet har drivits i samarbete
med tvd aktorer fran lakemedelsbranschen - Takeda
och Janssen. Det langsiktiga mélet har varit att ut-
veckla en ny samverkansmodell med ett 6kat patient-
och brukarinflytande i processer rérande inférandet
av nya behandlingar och lIakemedel.

Projektet inleddes med en omvdrldsanalys for att

f& en uppfattning om hur patientinflytandet ser ut i
andra lander. Dessutom kontaktades véra regulato-
riska myndigheter, politiker och andra patient- och
brukarorganisationer fér att kartlégga synen pd samt
erfarenheterna av patientinflytande i inférandepro-
cesserna. 31 intervjuer genomférdes, framst med
patient- och brukarorganisationer men éven med po-
litiker och en regulatorisk myndighet. Tandvdrds- och
IGkemedelfdrmdnsverket (TLV) avbdjde en intervju och
samverkan. Radet fér Nya Terapier (NT-rédet) valde
att svara pd projektets intervjufradgor skriftligt.

- Det ar naturligtvis mycket trékigt att badde TLV och
NT-r&det véljer att inte aktivt delta i ett projekt med
fokus pd& utmaningsdriven innovation, speciellt som
bdada parter séger sig ha ett stort engagemang i att
utveckla patient- och brukarinflytandet i inférande-
processerna, sdger Lise-lott Eriksson, ordférande for
Blodcancerférbundet. Responsen frdn patient- och
brukarfoéretradare visar ddremot tydligt att det finns
bdde en dnskan och ett stort behov av ékat patient-
och brukarinflytande i inférandeprocessen av nya
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IGkemedel och behandlingsmetoder.

Ménga patient- och brukarféretradare har lyft att

de tycker det ar mycket viktigt komma in tidigare i
inférandeprocessen. "Att komma in tidigt ar jattevik-
tigt. Hur ska man veta annars. Lakemedelsféretag har
sekretess och myndigheter kan inte [ldmna ut informa-
tion i tidigt stadium. Nadgon mdste vilja sléppa in oss.”
sdger en féretradare i intervjun.

Flertalet uppger éven att de aldrig har medverkat i
processen eller blivit fillfrdgade av myndigheter eller
beslutsfattare i ndgot sammanhang. Féretréadarna
upplever inte att ett informerande maote sent i proces-
sen eller nar besluten redan har tagits ar ett vardefullt
och aktivt patient- och brukarinflytande. “Det méste
vara ett aktivt deltagande. Ar man i en passiv situation
ar risken stor att man blir tagen som gisslan for att de
madste ha en patientféretraddare med och da blir det
inte pd riktigt”

Man upplever dven att det finns barridrer och sekre-
tess som férsvarar nér det kommer till att vara uppda-
terad kring kommande Iékemedel och behandlingar.

De patient- och brukarorganisationer som har er-
farenhet av inférandeprocessen lyfter att det finns
ett behov av struktur, framférhélining och kontinui-
tet men Gven ett behov av kompetensutveckling av
patient- och brukarféretradarna i skillnaden mellan
att representera individperspektivet och systemper-
spektivet. M&nga anser ocksd att det finns eft behov
av en modell fér rimlig ekonomisk ersattning for att

Artikeln fortsatter pd ndsta uppslag >



3 ¢
,F‘;‘ ».«‘-.-(' 5 1 >
« il g £ ";,'\/ :
B y % % ot 4 y ":«=", 5
¥ '\; e o A
j < 53
i Nog X ) 7
9 £y U et 1
2 © g LY “ ’ 4 &
N ' 1
‘é ,
L § : %

4 "nAN HAR GJORT | ORDNING
% NAGON FORM AV ENKAT
| ELLER TRAGEFORMULAR OCH
STALLER ¥RAGOR TILL PER-
SONER SOM SUARAR OCH SA
TANKER MAN ATT NU HAR 11
HAFT INRYTANDE"

~ "DEN STORSTA PA

~ BARRIAREN AR ATT
~ MYCKET soM
~ HANDER IDAG SkER
-~ PA GRUND AV PER-
"~ SONLIGA KONTAKTER"

Tt o
- TIDIGT AR JAT-

5 gj TEVIKTIGT, {UR
2= SKA MAN VETA
. AwNARS :
“2:,‘ f.
%
'-‘“-é‘qr G i :
: "LAKEMEDELSFORE-

“ " 1A6 HAR SEKRETESS
- OCH MYNDIGHETER
KAN INTE LAMNA UT
INFORMATION | TIDIGT
STADIUM. NAGON.
MASTE VILJA SLAPPA
IN 0SS"

F # 2
e,
%

. 0GH D DET
- INTE PA RIKTIGT. "

im S

"IBLAAID rAtz JIAG
KANSLAN AV ATT MAN
UNDERSKATTAR

MANNISKORS FORMA-
GA ATT VETA VAD SOM
AR VIKTIGT ¥OR DEM"

MASTE SAGA

UR VI VILL HA
DET, DET AR VI
SOM VET DET

AR 1 SOM HAR |

VARIT S3U

"RISKEN AR STOR
ATT MAN BLIR

TAGEN _SOM GISSLAN

AsTE

- HA EN PATIENTFO-

RETRADARE MED
BLIE D

: . 14
el ' -
b ’ "¢
PR » £ )
R I ™ S
3 MR ¢ & A :
o g "'y?. ‘-1 % .“ [ 1‘, & * ”d"
] : s ’ .
/ » J . ¢ - -;
o r/ s Al 4‘;‘_{’,'.
R s 2

“ ocH MED ATT DET AR leR |

SOM EFTERTRAGAR PATIENT-

.| MEDVERKAN. DA MASTE MAN
" 0CcksA TA ANSVAR OcH HA
- RESURSER SA ATT DET FINNS

FINANSIERING SA ATT PA-

2 TIENTFORETRADARE KAN

X FORSTA SAMMANHANGEN"

"MAN HAR stm’
ATT FORANDRA
NAGOT ¥OR DA
HAR DET REDAN
GATT ¥OR LANGT"

© " "DET VERKLIGA IN-
 RYTANDET FALLER
- BORT ¥OR MAN
HAR REDAN SNAVAT
AT DET UTAN ATT
MENA DET'

4 :
®
G,
Grids : !
< 7 LS, 1 il
Ih s e HAEMA # 3/4 2020 ° 31@ ,
4 e ”“%h"ﬂ.'



patient- och brukarorganisationer ska kunna planera
for att kunna rekrytera och ersatta ratt foretradare fér
uppgiften. Det dr inte rimligt att ha kompetenta fére-
trédare pé plats om patient- och brukarféretréadaren
ar den ende i rummet som deltar oavlénad.

De slutsatser som har kunnat dras av de genomfér-
da intervjuerna med politiker &r att man ser det som
relevant och aktuellt med patientinflytande i inféran-
deprocessen av behandlingar och Igkemedel. "Allt

det vi andra gér, gor vi for individens skull. Sen har

vi olika roller men ibland far jag kdnslan av att man
underskattar mdénniskors féormdga att veta vad som ar
viktigt for dem” sdger en av de intervjuade politikerna.

Projektet finansierades och genomférdes i Steg 1inom
ramen fér Sveriges innovationsmyndighet Vinnovas
program “"Utmaningsdriven innovation”. Finansiering
kan sékas i fre steg och i bérjan av oktober Idmnades
en ny ansékan in for fortsattning av projektet fill steg 2
som har fatt arbetsnamnet "Expertféretradare - fér ett
okat patient- och brukarinflytande”.

- Vart mal med steg 2 dr, precis som i steg 1, att ta
fram en modell f6r 6kat patient- och brukarinflytan-
de, sager Lise-lott Eriksson. Men vi har ténkt om lite i
formerna av projektet. Patient- och brukarorganisa-
tionerna avser initialt ta ett stérre eget initiativ for ett
okat inflytande foér utvecklande av en utvérderings-
modell och kompetensutveckling. Malsattningen é&r
dock fortfarande att langre fram i projektet samverka
med sdvdl regulatoriska myndigheter, beslutsfattare,
|akemedelsindustrin, akademin mm.

Intresset fér projektet har varit stort frén de intervju-
ade i steg 1. Infér steg 2 har dérfér antalet projekt-

partners och parter i en referensgrupp utdkats. Flera
andra patient- och brukarorganisationer och dven la-
kemedelsbolag har valt att aktivt medverka i ansékan
som projektpartners till Steg 2. En referensgrupp finns
ocksd med andra intresseaktdrer. Planen &r att utveck-
la en sjalvsténdig och gemensam utvdrderingsmodell
som kan anvdndas av patient- och brukarorganisa-
tioner for att utvdrdera ldkemedel och behandlingar
parallellt med den nationella inférandeprocessen.

- Liknande insatser har gjorts internationellt av
patient- och brukarorganisationer, sdger Lise-lott
Eriksson.

Underlag fradn dessa utvdrderingar kommer sedan att
skickas in till de regulatoriska myndigheterna och kan
tas i beaktande och diarieféras vid beslut och rekom-
mendationer. Som referens kan en kvantitativ multi-
kriteriemodell som tagits fram inom ramen fér arbetet
med ISL, kommissionen fér Innovativa Sarlakemedel
kunna anvéndas.

For att stdrka patient- och brukarféretradarnas kom-
petens och rést planerar projektet att utveckla och
genomféra utbildningsinsatser om inférandeproces-
sen, hur man representerar ett kollektiv av patienter
och brukare samt jamstalldhetsfragor.

Svar pd ansékan berdknas komma i bérjan av ndsta
ar.

- Férhoppningen &r att projektet kan fortsatta inom
ramen fér Vinnovas satsning Utmaningsdriven Innova-
tion Steg 2. Men om projektet infe beviljas fortsatt stéd
frén Vinnova kommer vi att séka nya vagar for att fort-
satta arbetet for ett 6kat patient- och brukarinflytande
pd systemnivd, avslutar Lise-lott Eriksson.

Patient- och brukarfore-
tradare utvecklar tillsammans
med o6vriga projektparter en
gemensam utvdrderingsmo-
dell som kan anvandas av

Utvarderingen fran patient-
och brukarorganisationerna
skickas in till regulatoriska

Utvarderingsmodellen testas
i pilot inom ett fatal terapi-
omraden

myndigheterna och kan sale-

respektive organisation for att des tas i beaktande

utvdrdera nya behandlingar
och lakemedel.
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abbvie

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

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

Las mer om var forskning pa abbvie.se
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Nyheter fran Kansliet

Patientriksdagen 2020

Forra dret lanserades Patientriksdagen. Blod-
cancerférbundet och ett antal andra patientor-
ganisationer tog tillsammans med Novartis
initiativet till en ny typ av forum. Patientriks-
dagen samlar patientorganisationer, politiker
och andra beslutsfattare fill ett unikt tillfalle dar
patienter och patientféretrédare styr agendan
och diskussionen. Under tre dagar i oktober
holls &rets upplaga av Patientriksdagen och
denna gdng skedde arrangemanget i digital
form. P& Novartis hemsida kan man Idsa mer
om Patientriksdagen och se webbinarierna i
efterhand. | del 3, en framtidsinriktad diskus-
sion med flera tfunga beslutsfattare inom den
svenska hdlso- och sjukvdrden, deltog Blod-
cancerférbundets ordférande Lise-loft Eriks-

son.
Du kan I&ésa mer om Patientriksdagen pd
Novartis hemsida.
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Almedalen blev Folkhdlsodalen

| september holls Folkhalsodalen, ett digifysiskt
event ddr politiker, patienter, beslutsfattare och
profession diskuterade utmaningar och gene-
rerar idéer fér en svensk sjukvard i varldsklass.
Initiativet kom frén Reformklubben som ett svar
pd att Almedalen stdlldes in. Blodcancerfér-
bundet deltog i flera evenemang och anord-
nade dven det egna rundabordssamtalet "Ratt
behandling till rGtt person i ratt tid — chimar
eller verklighet fér personer med blodcancer?”.
Vér ordférande Lise-lott Eriksson samtalade
och debatterade med politiker, beslutsfattare,
professionen och patienter om patientinflytan-
de och vikten av att & tillgdng till nya behand-
lingar.

Nytt projekt ska skapa digitala métesplatser
for myelompatienter

Blodcancerférbundet har erhdllit ett stipendi-
um frdn Myeloma Patients Europe for att for-
battra mojligheterna for vara lokalféreningar
att ordna digitala méten och sprida informa-
tion om myelom under covid-19.

En stor del av var verksamhet sker pé lokal
nivd och bygger pé aktiviteter och tréffar som
i &r inte har gétt att arrangera. Det star klart
atft covid-19 kommer att fortsétta att pdverka
myelompatienter och andra blodcancersjuka
under en 1&ng tid framat. Darfér &r det viktigt
att hitta alternativa végar att arbeta framat
under den pdgdende pandemin. Stipendiet gér



att vi kan erbjuda alla lokalféreningar maojlig-
heten att delta i en serie utbildningar som har
syftet att héja den digitala kompetensen och
dka kunskapen om myelom. Mdlet &r att sénka
tréskeln och méjliggdéra moéten och aktiviteter

i digital form fér myelompatienter och narsté-
ende som &r den vanligaste diagnosen bland
Blodcancerférbundets medlemmar. Utbildning-
en kommer att genomféras under varen 2021

Svarte Petter fortsatter

Under hdsten har den serie regionala runda-
bordssamtal som Blodcancerférbundet ordnar
i den infressepolitiska satsningen “Inte jamlikt
déligt utan rattvist bra - ingen vill ha Svar-

te Pefter” fortsatt i digital form. Projektet har
samlat politiker, patientféretradare, Idkeme-
delsindustrin och professionen fér samtal kring
vikten av tillgdng till nya behandlingar, proble-
men med segdragna godkdnnandeprocesser
och de stora regionala skillnaderna. Fran Blod-
cancerférbundets hdll har Lise-lott Eriksson och
Lennart Ivarsson, vice ordférande medverkat.
- Vi ar otroligt tacksamma att s& mdnga har
valt att prioritera detta trots att Idget under
hésten har varit anstrdngt, sdger Lise-lott
Eriksson.

Mattias Mattsson,
6verldkare vid on-
kologkliniken, Aka-
demiska sjukhuset i
Uppsala var en av
féreldsarna under
blodcancermdéna-
den september.

Digitala férelé@sningar blev en succé

P& grund av Covid-19-pandemin hdll vi en
serie digitala féreldsning inom lymfom, myelom
och KLL under september istdllet fér vara ordi-
narie temadagar. Sammanlagt lockade dessa
omkring 350 deltagare. Vi har nu publicerat
féreldsningarna pd vér Youtube-kanal.

Manga har uppskattat méjligheten att delta
digitalt. Darfér kommer vi att erbjuda denna
mojlighet dven ndr vi &terupptar véra ordinarie
temadagar. Vi kommer dven att ordna digitala
forelasningar inom fler diagnoser under varen
- s& hall utkik p& vér hemsida fér mer informa-
tion.

Blodcancerforbundets projekt

Allmdénna arvsfonden har beviljat Livskraft,
Blodcancerférbundets projekt inom cancerre-
habilitering, finansiering for ytterligare ett ar.
Projektet har p&gatt i tva &r och har resulterat

bland annat i en digital plattform fér cancer-
rehabilitering. Syftet ar att sprida kunskap

om olika fysiska och psykosociala utmaningar
som kan uppstd efter avslutad behandling av
cancer och om rehabilitering. Léis mer om pro-
jektet pd& Blodcancerférbundets hemsida och
bes6k www.alltomcancerrehab.se




Nya filmer om hudlymfom

Blodcancerférbundet har 1&tit producera en Blodcancerférbundets Youtubekanal inom kort

serie informationsfilmer om hudlymfom, dven s& hall utkik.

kallade kutana lymfom. Detta Gr en grupp

ovanliga lymfomsjukdomar som har sitt ur- Prenumerera pé var Youtubekanal

sprung i huden. Hudlymfomen skiljer sig en Blodcancerférbundet har en egen kanal pd

hel del frdn varandra och kréver olika typer Youtube. D&r hittar du informationfilmer om vara

av behandling. Varje ar drabbas ungefér 100 olika diagnoser, personliga berdttelser om hur

personer och hudlymfom utgér cirka 2 procent det ar att leva med en blodcancersjukdom och

av alla lymfom. véra digitala féreldsningar. Gé in pd Youtube
och s6k pd Blodcancerférbundet eller pd www.

Filmerna behandlar béde kutana B-cellslymf- youtube.com/blodcancerforbundet

om och kutana T-cellslymfom. Det &r Iakarna

Emma Belfrage och Thomas Relander vid
Lunds Universitet som pd ett pedagogiskt saitt
berdttar om sjukdomarna, symtom och be- 0 u u e

handling. Filmerna kommer att ldggas upp pd
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"Sodras" efterlysning

Blodsjukas férening i Sédra sjukvdrdsregionen omfattar Blekinge, Kronoberg
och Skane lan. Inom regionen bor det 1884 320 personer i 49 kommuner. Vi
arsskiftet hade vi 821 medlemmar vilket @r den nast stérsta lokalféreningen
efter Stockholm i Blodcancerférbundet. Inom regionen finns elva sjukhus som
har 22 avdelningar som vi varje ar brukar ge julgavor till. Var styrelse bestér av
fem ledaméter och tre suppleanter. Dérutdver ér det nio som hjdlper till med
ekonomin, julgavor, broschyrer mm.

Vi har vid vadra sammankomster sésom Mamdgruppen, temadagar, julbord,
drsmotet mm eftelyst folk med “ljus och lykta” som kan ténka sig hjdlpa till. |
senaste numret av Haema hade vi en egen bilaga som alla medlemmar fick.
Tyvarr s& har ingen inom regionen anmdlt intresse!

Vid vart drsméte den 7 mars 2020 hade valberedningen inga férslag pa nya
personer. Vi valde dd att inte valja ordférande eller négra fler utan hoppades
att det skulle 16sa sig vid etft extra drsméte.

Tre dagar senare den 10 mars kom de férsta restriktionerna betréffande Coro-
na. Vi har darefter inte haft ndgra méten eller planerat fér ndgra nya. Det blir
sdledes inget gemensamt julbord fér oss i ar. Ett digitalt skulle inte smaka lika
goftt och inte vara sa roligt utan vért gigantiska lotteri. Vi skéter nu den I6pande
verksamheten via mail och post.

Styrelsearbetet innebdr att man fér vara med och péverka och ldra sig mycket
om sjukvarden. Ar 2019 hade vi sju styrelseméten som varade n&gra timmar
exkl lunch mm. Kassérsarbetet uppskattas till tvé timmar/vecka och sekretera-
rens arbete uppskattas fill tvé 2 timmar i manaden. Julgévorna delar man ut pa
tva timmar. Darutéver dr det arbete med broschyrer, temadagar, utflykter, jul-
bord, gdvor mm. Man fér gérna engagera sig mer. Man far genom det ideella
arbetet majlighet att ge négot fillbaka till varden. Ténk pd det.

Jag emotser tacksamt svar frdn Er som kan ténkas hjalpa till i féreningen via
telefon 070 28 47 783 eller lundblad.arne@telia.com
Med en 6nska om att vi alla klarar oss frdn Corona.

God jul och gott nytt &r énskar vi i “Sédra”!

" Blodsjukas forening i
Sodra sjukvérdsregionen
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En rapport fran

MPN Horizons

"At a time when we are all experiencing the pandemic, focusing on support for
those who have urgent needs can be so rewarding. You as patient advocates
are dealing with uncertainty in your own lives and home countries, but you are
still rising to the occasion of being there for people living with a Myeloprolifera-
tive Neoplasm." Sa inleder Michelle Woehrle MPN Mini Horizon 2020.

MPN HORIZON AR 2020/21 uppdelad pa tvé
komprimerade virituella halvdagar den 29/11, 2020
och 21/1, 2021. P& programmet den 29 november

stod férel@sningar och paneldebatt med tre ledande
forskare inom MPN-omrddet Ruben Mesa, Steffan
Koschmieder and Alessandro Maria Vannucchi, samt
ndgra berdattelser fran patientféretradare i olika delar
av vdrlden.

Myeloproliferativa neoplasier, MPN, orsakas av mu-
tationer i de blodbildande stamcellerna, men &ven
benmadrgens mjuka bindvév ar dysfunktionell och
bidrar till sjukdomarnas utveckling. Sjukdomarna ar
kroniska och kan hos vissa 6verga till en akut leukemi.
De vanligaste MPN-sjukdo-
marna dar Polycytemia vera
(PV), Essentiell trombocytemi
(ET) och Myelofibros (MF).

Vid Mini MPN Horizon 2020
inledde Dr Ruben Mesa med
en féreldsning om Nuvarande

kliniska prévningar fér PV, ET och MF. Det var mycket
intressant och positivt att héra om alla pdgéende
kliniska prévningar inom MPN-omrddet. Det kéndes
hoppfullt att héra om flertalet pdgdende studier d&
framférallt inom myelofibros omrdadet. En ny studie
med pdgdende rekrytering i Sverige &r Momen-
tumstudien, en fas 3 studie fér
myeolfibrospatienter.

Det var ocksd mycket intres-
sant att héra professor Steffen
Koschmieder tala om risken for
progression av ET och PV fill
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myelofibros och AML, Akut myelotisk leukemi och
vad vi kénner till idag. Vikten av att félja de klassis-
ka MPN-symtomen i kombination med labbvdrden
betonades for att tidigt upptdacka férandringar. Nya
omrdden, ocksd under pdgdende studier Gr om
andra comorbiditetsfaktorer sdsom tex diabetes,
njursvikt, inflammatoriska till-
stdnd mm kan ha en pdaverkan
pd progression av sjukdomen.
Aven riktlinjer for behand-

ling av MPN under 2020-2021
inklusive fertilitet och graviditet
diskuterades av Prof Alessand-

Ad

ro Vannucchi.

Prof Tiziano Barbui frdn Bergamo Hospital Research
Foundation i Bergamo Italien har studerat péverkan
av COVID-19 p& MPN-patienter. Totalt hade mot
slutet av sommaren 178 patienter med MPN som
insjuknat i Covid-19 studerats frdn Europa (ltalien,
Spanien, Frankrike, UK, Polen, Tyskland, Danmark).

Riskfaktorer av betydelse fér dédligheten i Covid-19
tycks vara &lder éver 75 ar, manligt kén, kronisk hjart-
sjukdom, tillgdng till andningsstéd sdsom syrgas och
tillganglighet till intensivvard och respiratorbehand-
ling. Prognosen verkar ocksd vara kraftigt férsémrad
vid avbrott av pdgdende Ruxolitinib behandling.

For er som vill ldsa mer rekommenderar jag en kort
film pd& engelska: https://www.vjhemonc.com/featu-

re/texas-virtual-mpn-workshop-module-iiii/

Lise-lott Eriksson
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Genom forskning, innovation och en
onskan att forbattra livet for patienter
fortsatter vi vart engagemang, med
malet att ta fram nya cancerldkemedel
for patienter 6ver hela varlden.
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Liten myelomskola — Nu pa engelska!

Liten myelomskola ar ett utbildningsmaterial som
tagits fram av Amgen i samarbete med sjukvarden och
Blodcancerférbundet.

Boken beskriver och forklarar allt fran sjukdomens
bakgrund och symtom till diagnostik och behandling, men
ocksa hur myelom paverkar livet bade for den som ar sjuk
och de anhoriga.

LITEN

MYELOMSKOLA |

N
M HAR DRABBATS AV (YEL
ARST)

ummeGS“"f’;';Fo DINANARSTAENE

FOR DIG SO!
R DINA

Boken finns sedan tidigare pa svenska men nu ar
den ocksa oversatt till engelska, sa att fler ska kunna
tillgodogora sig informationen.

Fraga efter boken hos din kontaktsjukskoterska eller
bestall boken via Blodcancerforbundet.

Amgen AB. Gustav Ill:s Boulevard 54, 169 27 Solna. 08-695 11 00, www.amgen.se

AMGEN
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Krysset!
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Ta chansen och vinn! 9 513

Du som svarar ratt pd haemakrysset och/eller sudokut &r med i 4 3
utlottningen av tva trisslotter. Vinnare av férra numret finner du

pd sidan 29. 8 1

Senast den 1 februari 2021 ska [6sningarna vara oss tillhanda.

Mark kuverten "Kryss-3-2020" resp. "Sudoku-3-2020" och skicka 5
dem i separata kuvert till:
Blodcancerférbundet, Hamngatan 15B, 172 66 Sundbyberg 2 4 9 8

Namn: 9 6
Adress: 3 5 8 9
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Vi vill rikta ett stort tack alla er som har bidragit under aret genom insamling-
ar och gavor till Blodcancerfonden. Tack vare er kan mer pengar delas ut till
forskning under 2020 én tidigare planerat, totalt 3 800 000 kronor.

BLODCANCERFONDENS STYRELSE fattade
under hésten beslutet att dela ut en rekordstor
summa till blodcancerforskning. | &r kommer
pengar att kunna delas ut bade till klinisk forsk-
ning och omvardnadsforskning. Nytt fori ar ar
ocksd att Blodcancerfonden delar ut ett extra
anslag for forskning relaterad till Covid-19. Som
tidigare delas dessutom stipendier ut fér utbild-
ningar och resor fér hematologisk personal.

| den Novusundersékning som genomférdes
sommaren 2020 uttryckte Blodcancerférbundets
medlemmar att forskning dr ett av de mest prio-
riterade omrédena fér verksamheten. Drygt Gtta
av tio @r positivt instéllda till att patienter med
blodcancer eller annan malign blodsjukdom kan
delta i kliniska studier. De frdgor som medlem-
marna framférallt prioriterar att férbundet driver
ar 6kad blodcancerforskning och mgjlighet att
delta i kliniska studier samt snabbare tillgéng fill
nya livsférldngande behandlingar.

Darfor ar det gladjande att kunna meddela att

styrelsen fér Blodcancerfonden beslutat att dela
ut mer pengar till forskning under 2020 an tidi-
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gare planerat. Den totala summan &r 3 800 000
kronor totalt.

Pengar fran Blodcancerfonden kan sékas av
personal verksam vid hematologiska kliniker och
for fyra olika Gndamal. Utdelningen beslutas av
styrelsen fér Blodcancerfonden med hjdlp av ett
stipendierdd. Stédet ska enligt Blodcancerfon-
dens stadgar anvandas fér utbildning och ut-
vecklingsarbete som direkt syftar fill férbattring
av vardens kvalitet och patienternas livskvalitet.

Kliniskt inriktad forskning som kan férmodas leda
till konkreta effekter p& véra medlemmars situa-
tion prioriteras. Vidare uppmuntrar Blodcancer-

férbundet sarskilt ograduerade forskare som dri
starten av sina forskningsprojekt att séka anslag.

Stod Blodcancerforskningen du med!

Ge din géva via Swish 1239004219 eller BG 900-
4219 och ange féljonde i meddelandefdltet p&
betalningen:

1. Vad gdvan avser - namnet pd den du vill hedra
med en minnesgdva eller insamling.

2. Eventuell personlig hélsning. (Max 25 tecken)



| nasta nummer av Haema:
Multipelt myelom
— Kan en obotlig sjukdom bli botbar i framtiden?

Kliniska studier
— Varfor, hur fungerar det och vem kan delta?

De senaste medicinska
nyheterna inom
blodcanceromradet

Las mer om de
forskningsprojekt som
Blodcancerfonden
finaniserar
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POSTTIDNING B

Returadress: Blodcancerférbundet
Hamngatan 15B, 172 66 Sundbyberg
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INFUSIONSSET MED STICKSKYDD

En mjuk vag fér subkutan® infusionsbehandling

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

GOD HAFTFORMAGA
Integrerad hudvénlig™hafta.

STANDARD SPRUTKOPPLING
Anpassad for injektion via spruta alternativt
via infusionspump.

Neria™Guard forskrivs E
pa hjdlpmedelskort '

nordic

INFucare

www.infucare.com
Nordiclnfu Care AB ® Box 1225 e 131 28 Nacka strand




