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Redaktoren har ordet

NU HAR DET gatt ett &r sedan pandemin slog till
med full kraft. Och vilket &r det har varit. Vad lite
vi visste om hur annorlunda 2020 skulle bli och
2021 fortsatter vi att svéva i ovisshet.

Saker har féréndrats. Vi spritar numera hdnder-
na som om vi alla vore operationssjukskdterkor
i tjdnst. Vi traffar inte mdénniskor pd samma satt
ldngre. Och gor vi det s& tar vi inte varandra i
hand och hdller avstdnd. Men fér mdnga av er,
vara medlemmar och era ndrstdende, ar detta
inget nytt. Ni &r vana att inte veta hur framtiden
kommer aftt fe sig. Som immunsupprimerad blir
det infe heller s& stor omstdlining att distansiera
sig socialt. Samtidigt innebdar alla blodcan-
cersjukdomar att man har en 6kad risk att bli
allvarligt sjuk i covid-19 och vi har markt att
det finns en stor oro och otdlighet bland vara
medlemmar.

| Sverige dor varje ar ungefdr dubbelt sd

mdnga personer av cancer som antalet avlidna

i covid-19 det senaste dret. Detta pdgdr ar efter
ar. Jamfor vi enbart med dverdddligheten det
senaste dret sd blir siffran fér cancerdédligheten
mdngdubbel. Och dven de som Sverlever eller
lever med kroniska cancersjukdomar mdste tas
med i ekvationen.

Pandemin har visat att man béde politiskt och
frdn myndighetshdéll kan agera snabbt och att
det finns resurser om det finns beslutsamheten.
Anda tillats det ta &r i Sverige innan nya lake-
medel kommer svenska patienter till del. Inte fér
att de inte dr sdkra och effektiva. Utan fér att de
férst maste tréskas igenom ett orimligt komplext
system innan de rekommenderas - fér att sedan
&ndd infe anvdndas i vissa regioner i ndgon

Fradgan ar om saker ndgonsin kommer att bli
som férr igen? Och om det ens vore 6nskvdrt.
Visst vill vi slippa oroa oss for ytterligare en po-
tentiellt dédlig sjukdom, kunna resa och krama
véra dldre slaktingar och barnbarn igen. Men
en del saker som pandemin har fért med sig
hoppas jag kommer att fortsatta att vara sjdlv-
klara. Som hygien och att man stannar hemma
ndr man dr sjuk. Att vi har |art oss nédgot om
smittspridning och av de héga dédssiffrorna och
ar battre forberedda pd ndsta pandemi. Och
inte minst att forskning, vard och snabb tillgdng
till behandlingar fér ett stérre fokus framat -
dven inom blodcanceromrddet.

Detta nummer handlar just om forskning i form
av kliniska studier - bade i allmanhet och den
som Blodcancerférbundet finansierar. Mer
pengar till forskning dr viktigt men lika viktigt
ar det att forskningen som gérs och de nya
behandlingar som den leder fram till kommer
patienterna till del inom rimlig tid.

Varma hdlsningar!
Jennifer Glans

Kommunikatér Blodcancerférbundet
jennifer@blodcancerforbundet.se
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ETT SPECIELLT och annorlunda &r har passerat med

fokus pd Cordonapandemin. Diskussioner om priorite-
ringar har fatt ny fart, nyligen i en hégaktuell debatt-
artikelserie om tillgdng till nya Idkemedel. En viktig
frédga for Blodcancerférbundets medlemmar med
tanke pd resultatet frdn den Novusundersdkning som
genomférdes under sommaren 2020 - 96% anser att
det ar viktigt att personer som drabbats av Blodcan-
cer far tillgang till nya lakemedel.

Forst ut i debatten i Dagens samhdlle var Sarkomfér-
eningens ordférande, Magnus Carlsson -"Vilket pris
satter staten pé vara liv?”. Tandvérds- och Lakeme-
delsférménsverket (TLV) gor standigt varderingar av
véra liv. P& regionernas uppdrag utvérderar TLV vilka
Idkemedel som ska omfattas av subvention. Overlev-
nadens langd stdlls i relation fill priset. Vardet av ett
extra levnadsér ar inte officiellt men ber&knas med
en matematisk formel: Quality-Adjusted Life Years
(QALY). Ett kvalitetsjusterat levnadsér konstateras lig-
ga kring en miljon kronor, skriver Magnus Carlsson.
Alla vill att patienterna ska fé tillgdng till nya Igkeme-
del som leder till halsovinster. TLV:s generaldirektor
Agneta Karlsson, NT-radets ordférande Gerd Larfars
och MTP-rédets ordférande Jan Liliemark kdnner inte
igen sig i beskrivingen och framhdaller att "kostnaden
mdste std i rimlig relation till halsovinsten”.

TLV har en viktig roll i utvérderingen av medicinska
metoder, Idkemedel och medicintekniska produkter.
TLV fattar beslut om vilka I6kemedel som ska ingd i
lakemedelsférmdnerna utifrdn en vardebaserad pris-
sattningsmodell och féljer riksdagens etiska plattform
for prioriteringar i hélso- och sjukvérden. Enligt platt-
formen har alla méanniskor lika varde, och resurserna
bor i férsta hand férdelas till de omréden dar behoven
ar storst. Kostnaden fér ett IGkemedel ska sté i rimlig
relation till hélsovinsten. Férbattringar i livskvalitet

och livslangd ska beaktas. Ansvaret for att anséka om
subvention och motivera sina priser med underlag
ligger pd respektive Idkemedelsféretag. TLV beaktar
halsovinsten pé lang sikt i forhallande till Idkemedlets
kostnader med hd&nsyn fill sjukdomens svérighetsgrad.
Ju svarare sjukdom desto hégre pris accepteras. Over-
vaganden &r ofta férknippade med stora osdkerheter
i kombination med héga priser.

TLV, NT-rédet och MTP-rddet &r noga med att fortyd-
liga vikten av att inte lagga fér mycket resurser pd en
insats, d& det kan trdnga undan vard till andra patien-
ter som har ett lika stort eller stérre behov. Beslut om
subvention fattas av en nédmnd utsedd av regeringen
med representanter frdn bland annat regioner och
patienter. TLV séger sig féra dterkommande dialoger
med patienter och féretrddare fér att dka férstéelsen
fér hur de och deras narstdende pdverkas av beslut.
Bilden av patient- och brukardelaktighet i inférande-
processerna kdnner vi inte riktigt igen. Vid intervjuer
med 25 foretrddare fér patient- och brukarorganisa-
tioner i Sverige, inom ramen fér ett Vinnovaprojektet
UDI Steg 1 ”Okat patientinflytande vid inférandet av
nya behandlingar och |ldkemedel i Sverige”, fram-
kom att samtliga patient- och brukarorganisationer
vill komma in mycket tidigare i processen. En del har
aldrig haft kontakt med myndigheter/beslutsfattare i
dessa frégor och majoriteten upplever sig inte inbjud-
na av myndigheter och beslutsfattare for att utéva eft
aktivt patient/brukarinflytande.

Vi kan inte léngre vara sdkra pd att f& den basta
mdjliga behandlingen vid en cancersjukdom - "Att
fler med till exempel obotbar cancersjukdom lever
och behandlas under langre tid blir till ett problem fér
staten,” fortsatter Magnus Carlsson. Den brénnan-

Ledaren fortsatter pd nésta sida -
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de frédgan kvarstar vad som egentligen &r en “rimlig
relation”. Magnus Carlsson menar att vérdet av ett
kvalitetsjusterat levnadsdr inte stémmer éverens med
medborgarnas varderingar och fattas utan demokra-
tisk insyn, @n mindre ar féremal fér 6ppen diskussion.
Bilden stdmmer val 6verens med véra erfarenheter.
Berdkning av QUALY missgynnar i dagsléget bade
aldre och manniskor med ovanligare diagnoser.
Betalningsviljan for ett "kvalitetsjusterat levnadsar”
bor definitivt uppréknas pd samma satt som t ex
Trafikverket gér. Nyligen presenterades en samman-
stallning av arbetet med att bedéma vilka Idkemedel
som staten ansdg att sjuka manniskor &r varda. Av

med komplikationer och délig féljsamhet som f&ljd.
Aven ineffektiva cancerhandlingar har en hég kost-
nad.

| dag kan andra l&nders patienter i riskgrupp under
pandemi f& snabbare tillgéng till godkénda IGkeme-
del &ni Sverige , hGvdar Acko Ankarberg Johansson
(KD). Pandemin har prévat svensk hélso- och sjukvard.
Under hdrd press har hdlso- och sjukvarden gjort

ett enastdende arbete fér att ta hand om svart sjuka
patienter. Regeringen har ansvaret for att sdkerstdlla
att styrningen av myndigheter fungerar fortsatter Acko
Ankarberg Johansson.

"Vi kan inte lingre vara siikra pa att fa den basta

mojliga behandlingen vid en cancersjukdom”

66 ansékningar var det enbart 39 mediciner som
blev tillgangliga fér svenska patienter. En relevant
fragestallning ar om TLV och NT-ré&det verkligen har
mandatet att utestdnga patienter frén en sa stor del
nya lgkemedel?

Prioriteringar av begrénsade resurser dr ingen enkel
frdga. Min frdga &r dock om det &r ratt vag att fram-
hélla att "kostnaden for ett Idkemedel ska std i rimlig
relation till vérdet det tillfor patienten” och samtidigt
utestdnga patienter och patientféretradare fran del-
aktighet i besluten? Hur kan undantrangningseffekter
uppstd nar patienter far tillgéng till nya innovativa
IGkemedel och behandlingsméjligheter? Undantrdng-
mingseffekter uppstdr snarare nér patineten nekas
delaktighet i besluten bade pé individ och systemni-
va. Bast att bedéma hdélsovinster och vilket vérde en
innovation tillfér patienten experten inom omrdadet dvs
patienten sjélv och expertféretradaren.

Sdllan lyfts begreppet halsoférluster. Halsoférlus-

ter havdar jag uppstdr nar patienter nekas effektiv
behandling och istdllet erbjuds ineffektiv behandling
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Den europeiska ldkemedelsindustrins branschorga-
nisation EFPIA:s undersékning av tillgdngligheten fér
nya terapier fér sdllsynta tillstdnd visade att Sveriges
genomsnittliga tid for introduktion var 415 dagar,
jamfort med 39 dagar i Tyskland, 108 dagar i Danmark
och 152 dagar i Osterrike. Samtidigt faststalldes ocksé
att endast 43 procent av de behandlingar som fatt
EU-godkdnnande fér behandling av séllsynta diagno-
ser var tillgéngliga i Sverige. | ndra halften av ldnder-
na i studien hade patienterna battre tillgéng till nya
behandlingar jamfért med Sverige skriver Kommis-
sionen fér innovativa sdrlékemedel, ISL.

Ansvaret for att godkdnda IGkemedel blir tillgéngliga
ar delat. Lakemedelsféretagen ska se fill att samhallet
far den information som krdvs. Regeringen méste ta
sitt ansvar och se till att dess myndighet Tandvérds-
och lakemedelsférmdnsverket, TLV, som avgér om ett
Iakemedel ska subventioneras, inte dréjer med sina
beslut. Regionerna behéver ocksd komma till féhand-
lingsbordet for att de avtal som krévs ska kunna slutas.
Agneta Karlsson, TLV kommenterar att vi inte far ris-
kera att kostnaderna fér en insats tranger undan vard

frédn andra patienter. En av de viktigare aspekterna
for snabb tillgang till lakemedel &r prissdttningen. An-
svaret fér att anséka om subvention och motivera sina
priser med underlag ligger pd& Idkemedelsféretagen.
N&r TLV har fatt in en komplett ansékan har de 180
dagar pd sig att handldgga om Igkemedlet ska ingd i
|Gkemedelsférmadnerna.

Lakemedelsféretagen har ett ansvar att komma in
med bra underlag, men minst lika viktigt fér att pa-
tienterna ska fé tillgang ar att féretagen tar ansvar
for en prissattning som samhdllet kan hantera. Eft
ladkemedel behéver ge den effekt som motsvarar vad
det kostar. Annars dr prislappen fér hég och ldkemed-
Isbolaget madste ta ansvar fér att sénka priset. Féretag
och TLV kan ha olika uppfattningar och utredningarna
tar dé& langre tid. Alla vill att patienterna fér snabb till-
gdng till de nya Iakemedel som leder till hélsovinster.
Men det krévs ocksd att vi har en rimlig prissattning,
fortsatter TLV. Det ar d& bekymmersamt att TLV slar
doévorat till den jamférelsevis Idnga tid som patienter i
Sverige far vanta pé att f& del av godkéanda Igkeme-
del havdar Acko Ankarberg Johansson.

Mest problematiska &r inte tidsaspekten i sig, utan
det dr den svenska modellen for betalningsvilja och
beddmning av kostnadseffektivitet, enligt ISL, kom-
missionen for sdrlékemedel. S& lange merparten av
de nya, smala och avancerade terapierna bedéms
som for kostsamma i den svenska modellen kommer
en stor andel av férhandlingarna mellan TLV, NT-radet
och lakemedelsféretagen dndad inte att leda négon
vart. Svenska betalningsmodellen &r fér trubbig. Den
fungerar i svensk sjukvard fér bedémning och in-
férande av breda Idkemedel, men nar det kommer
till smala terapier fér mindre vanliga diagnoser s&
fungerar den sémre. Samma utmaningar gdiller fér
kombinationsbehandlingar.

Att patienter i Sverige vdntar pa tillgéng fill en god-
kand behandling kostar inte enbart lidande och liv.
Det péverkar ocksé fértroendet fér regeringens life
science-strategi. Svenska myndigheter behéver skér-
pa sina rutiner s& att Sverige kan vara konkurrens-
kraftigt i alla delar.

| framtiden kommer sannolikt behandlingar bli mer
kostsamma p& grund av att de blir mer precisa gente-
mot varje patient, och dédrmed effektivare. Hur gynnar
QALY-raknandet utvecklandet av mer precisa och
personanpassade lakemedel? Vi bér stélla oss fragan

hur vi far till stdnd en bredare diskussion och demo-
kratisk genomlysning om prioriteringar i vérden. Vilken
evidens har t ex TLV kring medborgarnas vérdering

av hdlsa? Ligger de strikt matematiska berdkningarna
ocksa till grund for villkoren fér dem som ska varda
oss vid sjukdom? Vilka mgjligheter till vard har den
som faller utanfor prioriteringssystemet?

Ytterst faller det pd regeringen att se till att myndig-
heter gor sitt jobb. En nyckel &r en tydligare styrning.
Om foretag eller regioner brister i sitt ansvar bér det
redovisas transparent. Okad tydlighet om varfér en
behandling drdjer satter press p& andra aktdrer att ta
ett stérre ansvar.

Lise-lott Eriksson
Ordférande Blodcancerférbundet
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Kliniska studier
- hur funkar det?

Det borjar med forskning
Lakemedelsforskningen raddar och forlanger liv.
Den &r en férutsattning for att vi ska f& fram nya
och battre behandlingar. Den kliniska forskningen
har gett oss ldkemedel och behandlingsmetoder
som vi idag tar fér givna och den dr viktig for att
fortsatta att driva den medicinska utvecklingen
framat. Ibland handlar forskningen om helt nya
IGkemedel men den kan ocksd gd ut pd att hitta
nya anvandningsomraden fér befintliga ldkemedel.
Om lakemedlet ska anvdndas fér andra sjuk-
domstillstdnd an det ursprungliga, kravs normalt
nya studier och godkénnanden.

Initiativet till forskning kan komma fran hélso-
och sjukvarden, frdn den akademiska varlden
eller frdn lakemedelsféretag. Det vanligaste ar
att det ar ett Iakemedelsféretag som vill lansera
en ny produkt som de har tagit fram och att den
kliniska studien sker i samarbete med hdlso- och
sjukvarden.

Vagen till ett nytt Iakemedel

Det ar mycket kostsamt att framstdlla nya Iake-
medel och det dr inte ovanligt att det tar uppemot
tolv &r innan de ar fardigutvecklade och god-
kdnda. Forst testas nya Iékemedel i laboratorier
och pd djur. Darefter genomférs kliniska prév-
ningar pd manniskor i fyra sé kallade faser, eller
steg. D4 testas lGkemedlets sdkerhet och effekt
jamfért med andra eller ingen behandling.
Innan en klinisk studie fér ett nytt Idkemedel

kan pdbédrjas i Sverige kravs att bdde Lakeme-
delsverket och Etikprévningsmyndigheten har
godkant uppldgget for prévningen.

Fas 1 - Lakemedlet testas pd ett litet antal friska
forsokspersoner for att kontrollera att manniskor

tal det och f6r att uppskatta vilken dos som kan
vara lamplig.

Fas 2 - Ett litet antal patienter testar Idkemedlet fér
att se vilken effekt det har pd en specifik sjuk-
dom. Ibland sker detta i jamférelse med andra
behandlingar eller med placebo. | denna fas
underséks dven vilka biverkningar och andra
risker som finns.

Fas 3 — Ladkemedlet testas pd en stdrre och lite
mer varierade grupp patienter under en ldngre
tid. Effekten jamfors med nuvarande standard-
behandling eller med placebo och eventuella
biverkningar registreras.

Om lakemedlet anses vara sdkert och effektivt

i férhdllande till priset kan ldkemedlet bli god-
kant av svenska myndigheter och kommer da ut
pd marknaden. D& kan dven patienter som inte
ingdr i en studie behandlas med det.

Fas 4 - Efter att [kemedlet har blivit godkdnt
och finns ute p& marknaden fortsatter studien
for att fdnga upp ovdntade biverkningar.

Att delta i en klinisk studie

Genom att delta i en klinisk studie som forséks-
person kan du vara med och bidra fill att utveckla
nya ldkemedel som kan hjalpa andra i framtiden.
Samtidigt ar det en majlighet att sjalv {4 tillgdng
till en effektivare behandlingsmetod som dnnu
inte finns p& marknaden.

Om man dr intresserad av att delta i en klinisk
studie kan man boérja med aft fraga sin be-
handlande Igkare om det finns nagra aktuella
studier som att delta i. Det gar dven att séka

bland pdgdende studier pd Cancercentrums
sida "Cancerstudier i Sverige”. Ddr hittar man
studier som akfivt rekryterar deltagare. Listan
ar inte uttémmande och fér att man ska vara
aktuell for en studie krdvs att man uppfyller
flera olika kriterier.

Att vara férsdksperson ar alltid helt frivilligt
och man kan nér som helst valja att avbryta sin
medverkan i studien utan att motivera varfér.
Det finns strikta regler som skyddar den som
ar férsdksperson. Detta innebdr bland annat
att man har ratt till bade skriftlig och muntlig
information om studien och att man ska ha
mé&jlighet att stalla frdgor. Man har ocksé
samma sekretesskydd som man normalt har
inom svensk sjukvard. Om saker framkommer
under studien som kan dventyra din hélsa ska
den avbrytas. Hur uppféljningen gérs under
studien varierar men det ar vanligt att man
blir undersékt oftare dn under motsvarande
standardbehandling.

Att vara med i en klinisk studie

- Om du uppfyller kriterierna ska den ansvariga
l&karen informera om den kliniska studien. Du
far ocksd majlighet att stalla frégor och tid att
fundera 6ver om du vill delta.

- Om du vill delta behoéver du skriva under ett
dokument, ett s& kallat “Informerat samtycke”.
- Nasta steg @r att den ansvariga ldkaren goér
en bedémning av ditt halsotillsténd.

- Innan du pdbdrjar den kliniska studien
kommer du att f& detaljerade instruktioner om
vad du ska géra.

- Nar den kliniska studien bérjar féljer du
noggrant de instruktioner som du och Idkaren
kommit dverens om. Om det sker ndgra
avvikelser ar det viktigt att du rapporterar
detta. Om du dngrar dig gér det nér som helst
att avbryta behandlingen.

- Nar lakemedelsprévningen ar éver bestam-
mer du och din I&kare i samréd hur din fortsatta
behandling ska se ut.

Forskningsetik skyddar deltagarna
Helsingforsdeklarationen lade grunden till
hur man i dag bedriver klinisk forskning. Den

stipulerar bland annat att prévningar maéste
vara utformade pd ett sddant satt att risken fér
den som deltar inte &r stérre dn nyttan och att
de maste vara planerade sd att de leder till att
besvara den vetenskapliga frdga som stdlls.
Men det finns dven ménga andra etiska regel-
verk som styr kliniska studier.

L&s mer om forskningsetik pd https://codex.
uu.se/forskning-pa-manniskor/

Det finns mer information om kliniska studier

att Iasa pd&: www.kliniskastudier.se och pa
www.lif.se

o
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LENNART IVARSSON DELTOG | EN KLINISK STUDIE

"Jag kande mig trygg
och val omhandertagen"

Blodcancerférbundets vice ordférande Lennart lvsarsson har KLL och fick

mojligheten att delta i en klinisk studie som del av sin behandling. Fér honom
var det en positiv upplevelse som han hoppas kan bidra till battre behand-
lingar for alla KLL-patienter i framtiden men ocksa en méjlighet att sjdlv ta

del av mer effektiva ladkemdel.

Vilken diagnos har du?

- Jag fick min diagnos 2016 i samband med nyupp-
tackt diabetes 2” Vad &r det har f6r knél pé& halsen”
frdgade jag min diabetesldkare som skickade mig
pd utredning. Nagra mdanader senare faststéalldes
den slutgiltiga diagnosen, KLL.

Hur kéndes det att drabbas av blodcancer?

- Den jobbigaste tiden var innan den slutgiltiga di-
agnosen kunde faststdllas. Forst fick jog bara besked
att jag hade lymfom, men inte vilken typ. Det tog

ett par manader innan KLL-diagnosen faststdlldes.
Under den tiden sokte jag mycket information om
cancersjukdomar och tog bland annat kontakt med
Cancerfonden. Min sambo hittade Blodcancerfor-
bundet och vi gick genast med i den lokala féren-
ingen.

Vad hdnde efter du fick diagnosen?

- Jag fick ju eft lugnande besked av ldkarna, att jag
kanske inte skulle behéva behandla cancern éver-
huvudtaget. "Watch-and-wait”, helt enkelt. Beslutet
om att jag skulle pébérja en behandling togs férst
tre &r senare. Anledningen var aft mina varden
férsamrats, framfér allt i benmdargen, och att mina
redan svullna lymfkértlar vuxit till sig en hel del. Inte
akut, men det var dndd dags att nollstélla cancern i
kroppen, enligt ldkarna.

Vad hade du fatt fér behandling innan?
- Ingenting mot cancern, endast diabetesmedicin,

lite tabletter och nattliga insulinsprutor.

Hur kommer det sig att du deltog i en klinisk studie?
- Det &r en lang historia, men nar ldkarna pd Ka-
rolinska fattat beslut om att jag skulle behandlas
féreslog de en traditionell behandling med cytostatika
eller cellgifter i kombination med antikroppar. Jag
hade nadgra mdnader tidigare varit pd ett semina-
rium, som Blodcancerférbundet anordnade, och
lyssnat p&d Mattias Mattson, éverldkare i Uppsala.
Han berattade om en europeisk pdgdende klinisk
studie (CLL 13) som omfattade kombinationsbe-
handlingar med nya Iékemedel. Jag frdgade lakarna
pd Karolinska om jag kunde ingd i den studien. De
lovade att kolla upp det men &terkom med svaret att
de inte tfrodde att det var aktuellt fér mig. Jag gjorde
dd en egen vérdbegdran hos Akademiska sjukhuset
via 1177, och fick svar frédn Uppsala redan dagen
ddrpd att de vill traffa mig. Sen fick jaog genomgé

en hel del tester och prover fér att kvalificera in mig

i studien.

Hur gick den kliniska studien till?

- Studien bestod av fyra olika behandlingsterapier.
Jag lottades in i en grupp som behandlades med tre
nya ldkemedel och som gavs i kombination.
Behandlingen pdabdrjades i april 2019 och pdgick i
ett ar.

Artikeln fortsatter pd ndsta uppslag -

SNABBA FAKTA

NAMN: Lennart Ivarsson
ALDER: 67 ar

BOR: Utanfor Stockholm
DIAGNOS: KLL sedan 2016
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Fortsattning fran féregdende uppslag

Varfér ville du vara med i studien fran bérjan?

- Dels fér att man bidrar till forskning och utveckling,
dels for att biverkningarna verkade vara ndgot lindrigare.
Och s& - mdhé&nda det sjdlvgodaste skdlet — att man
blir omsorgsfullt vérdad som studieobjekt.

Inga biverkningar?

- Alla cancerbehandlingar medfér nog biverkningar,
men jag tror dndé& att det hdr var ndgot lindrigare an
om jag fatt cellgifter. Lite magproblem, illamd&ende,
trétthet och viktnedgdng. Varre dn sé var det inte.

Var du aldrig orolig for att vara "forsokskanin”?

- Nej. Jag fick mycket bra information om studien och
de eventuella riskerna. Dessutom ar uppféljningen och
provtagningen mer fértétad och férdjupad vid kliniska
studier @n vid en etablerad behandling. S& jag kdnde
mig valdigt trygg under hela behandlingsperioden
och hade t&ta kontakter bade med min Iékare och
kontaktsjuksksterska.

Hur mar du i dag?

- Tack bra. Nya benmdargsprover efter avslutad
behandling visar inte p& nagra spdr av cancerceller.
Och de svullna lymfkértlarna har férsvunnit helt och
hallet. Helt frisk &r jag kanske inte eftersom KLL be-
traktas som en kronisk sjukdom. Men vem vet, kanske
ar det s& att de har nya kombinationsbehandlingarna
botar cancern helt och hallet. Det vet vi forst efter fem
eller tio ar.

Vad ér ditt rad om man gérna vill vara med i en kli-
nisk studie?

- Att orka std pd sig, att alltid frédga sin lGkare om
alternativa behandlingar och kliniska studier. Det ar
inte alltid sd |&tt att sjdlv hitta information om dettaq,
s& krav rejdla och arliga svar frén din lgkare. Och att
de verkligen gér en ordentlig research innan de éter-
kommer med ett svar.

Hur ser du pa framtiden?

- Mycket positivt. Det gérs stora framsteg inom can-
cerforskningen, speciellt ndr det gdller blodcancer.
Nya behandlingsmetoder och mediciner utvecklas
stéindigt. Det &r darfor kliniska studier ar sé viktiga.
Det ar forst nar lakemedel testats som vi vet effekterna
av nya ldkemedel och behandlingsmetoder.
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FORSKNING
AR FRAMTIDEN

OCH DU HAR MOJLIGHET ATT BIDRA!

VARMT VALKOMMEN
ATT SKANKA EN GAVA!

Vill du donera medel till Blodcancerfonden
(Gr att st&dja forskning inom blodcancer?

Skink en gava via vart bankgiro
(BG 200-4219) eller
Swish-nummer (1239004219),

QLP,HCERFDdr
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Om viktiga beslut

NAR JAG SKREV min krdnika i december var jag éverty-
gad om att jag och mdnga andra skulle vara helt eller
delvis vaccinerade mot Covid-19 vid det hér laget.

Nu blev det inte sé, jag har inte fatt min férsta spruta
annu. Allt korrekt enligt den prioriteringsordning som
myndigheterna satt upp. Det ar bara att sitta still i bé-
ten och vénta pd att leveranserna kommer i kapp. Just
idag sdg jag en nyhetsuppdatering om ett nytt vaccin
som nérmar sig godkénnande. Det vaccinet ska man
bara behdva ta en spruta av. Vi invantar mer svar frén
deras studier.

Nér jag nu &r inne pd omrddet med godkdnnande
av vacciner eller
andra [dkemedel
sd vill jag ta upp
ndgot som ligger
mig varmt om
hjartat - lakeme-
delsstudier. For
att & tillgéng till
de har vaccinerna
som vi alla véntar pd behdvs dokumentation. Fér att vi
som cancerpatienter ska f& tillgdng till nya och battre
mediciner behdvs studier. Jag har sjalv inte deltagit

i nédgon studie, men skulle inte tveka en sekund om
m&jligheten erbjods.

Varfér ar det sé viktigt? Vi vill ju férbattra vara egna
och andra cancerpatienters mojlighet till ett friskare
och battre liv. Att ingd i en studie ger ofta en kénsla av
att vara mer omhdndertagen dn om man inte ingdr

i en studie, man far traffa sin skéterska och lakare
oftare. Tatare provtagning.

Att vara delaktig i beslut om sin egen behandling &r
av storsta vikt for oss. Oavsett om det handlar om eta-
blerade behandlingsmetoder eller om det &ri form av
en studie. Avwvdgningen man mdste gora dar att stélla
sig fr&gan, "ar det hér resultatet?". Vi kan aldrig utgd
ifrén att en studie leder till att du far en battre be-

"Svaren dr inte alltid ar positiva for
individen men for oss som grupp

leder de framat."

handling, men det kommer definitivt leda till att vi som
grupp kommer att f& battre behandlingar i framtiden.
Som patient, var lite proaktiv, frdga din doktor om det
pdgdr ndgon studie i Sverige eller Norden inom ditt
sjukdomsomrdde. Eller gd in och 1as sjdlv och bli lite
nyfiken pd vad som ar aktuellt inom ditt omrdde

En intressant studie gjord i Uppsala och Danmark
visade resultatet att det handlar om ett storre per-
spektiv. Att man inte alltid kan utgd fén att jag som
individ kommer att f& ett battre resultat (Ref 1).

Jag vill passa pd att tipsa er om en brittisk dokumen-
tar fran férra dret som
illustrerar pd ett fint
satt det har som jag
forsoker formedla. Aft
forskning alltid leder till
fler svar. Svaren &r inte
alltid positiva fér indi-
viden men for oss som
grupp leder de framat.
Den ligger p& TV4-play, val anvénda 100 minuter tyck-
er jag. "Blod. Ett botemedel mot cancer?”

Blod: EH botemadal ”".D‘t.'“l.‘lﬂr?' oW

o T

Jag skrev i férra numret av Hoema aftt jag hade en
6énskan om att fler skulle anmdla sig till Tobiasregistret.
Min 6nskan blev besannad, minst en person som jag
vet om har nu registrerat sig.

Tack frédn mig!
Lena Ehrling

Ref 1: Engelbak Nielsen et al. BMC Cancer (2020) 20:401 https://doi.org/10.1186/5128
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Forskning & Framsteg

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

BLODCANCERFONDENS STYRELSE fattade
under hésten beslutet att dela ut en rekordstor
summa fill blodcancerforskning. | &r kommer
pengar att kunna delas ut béde till klinisk forsk-
ning och omvardnadsforskning. Nytt féri &r ar
ocksd aft Blodcancerfonden delar ut ett extra
anslag fér forskning relaterad till Covid-19.

| den Novusundersékning som genomférdes
sommaren 2020 uttryckte Blodcancerférbundets
medlemmar att forskning ar ett av de mest prio-
riterade omrddena fér verksamheten. Drygt atta
av tio @r positivt installda 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 méjlighet att
delta i kliniska studier samt snabbare tillgdng fill
nya livsférlédngande behandlingar.

Styrelsen for Blodcancerfonden beslutade att

HAEMA #1 2021

dela ut mer pengar fill forskning under 2020 dn
tidigare. Den totala summan var drygt 4 300 000
kronor.

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

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

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

Har kan du Iasa mer om den forskning som férbun-
det har delat ut pengar ill.

OMVARDNADSFORSKNING

Linda Eriksson, KI: Atergang i arbete efter allogen
HCST, delstudie 4/4: arbetsrelaterade faktorer.

Linda Séderholm, KS Huddinge: Pumpprojekt cy-
tostaticabehandling i hemmet.

Solvi Vejby, Karlstad: Stamcellstransplanterade
patienters upplevelse av att vara fysiskt aktiva under
vardtiden; lIangtidsuppfsljning av stamcellstransplan-
terade patienter.

Kerstin Homberg Levedal, Uppsala: Livskvalitet och
symtombdrda hos patienter med systemisk mas-to-
cytos; nationell studie.

KLINISK FORSKNING

Anna Lubking, Skdne: Kurativ behandling av patien-
ter med AML i hemmet. En systematisk utvérdering
med hdnsyn fill patientrelaterade utfallsmatt.

Asa Lindberg, Halmstad: Vilken betydelse har hypo-
gammaglobulinemi vid diagnos for utvecklingen av
diffust storcelligt Beellslymfom

Thomas Silfverberg, Falun: Impact of Covid:
retrospective study. o

o

Katarina Uttervall, KS: MRD-styrd underhdllsbehand-
ling vid multipelt myelom.

Christian Kjellander, S:t Géran: Obstetriska komplika-
tioner vid talassemi och sickle-cell-sjukdom.

Staffan Scheding, Lund: Undersdkning av fibrosut-
veckling i human benmdérg vid myeloproliferativa
sjukdomar — mot en battre sjukdomsférstéelse som
bas for forbattrad behandlingsstrategi.

Maria Andersson, KS: Incidence of cardiovascular
and bleeding events in CLL patients treated with ibru-
tinib.

Agnes Matsson, SOS: Betydelsen av industridrivna
kliniska studiers mycket t&ta lab- och datorftomogra-
fianalyser fér bedémning av respons och progress.

Anneli Enblom Larsson, Luled: Incidens av férhéjda
blodvéarden och polycytemia vera i Norrbotten.

. r i ) T r'rl .
Anders Osterberg, KS Solna: Covid-19M- LL: a real-world regig'l*[qk and nationalwide
clinical/immunological study on a qugg‘tjgfhigﬁ-risk patient gfog%s__ =
-_-. }l -
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COVID-19

COVID-19

Blodcancerforbundet finansierar

ny studie om covid-vaccin

sjukhuset under varen.

KLL &r den vanligaste leukemiformen i Sverige.
500 nya fall upptdcks varje ar och sjukdomen
betraktas som kronisk. Anders Osterborg, som
&r ansvarig for vaccinationsstudien menar att
de tidiga analyser som gjordes under vdren
2020 visade att KLL &r en uttalad hégrisk-

grupp vid Covid-19 infektion.

- | pandemins bérjan hade mdnga
KLL-patienter dessvdrre en dadlig prog-

@ nos. Var férsta internationella analys

visade att risken fér déd var 37% for de
inldggning pd grund av Covid-19.

patienter med KLL som krévde sjukhus-

| en annan pdgdende regional studie som
Blodcancerfonden ocksé &r med och finansie-
rar ar resultaten liknande och tyder pd att KLL
dr en uttalad hdgriskgrupp fér svar Covid-19
sjukdom - dven om prognosen ser ut aft ha
forbattrats ndgot fr de patienter som insjuk-
nat under hésten 2020.

- Det @r dock glédjande ar att flertalet
KLL-patienter som &verlevt sjukdomen verkar
ha utvecklat antikroppar mot Covid-19, sdger
Anders Osterborg.

Anders Osterborg forklarar att KLL riskmdssigt
sticker ut jamfért med andra hematologiska
och solida tumérer och verkar medféra en
immundefekt som bidrar fill att géra patienterna
extra kénsliga for viruset. | kombination med
att KLL-patienter kan ha svart att svara pé
vanliga vacciner gér det Covid-19 fill en akut
medicinsk risk.

KLL-studien ar en del av en stérre studie som
ska ge svar pd frdgan hur val covidvaccin

HAEMA #1 2021

Det finns en stor osdkerhet kring hur covidvaccinet kommer att fungera fér
personer som har immundefekter. Dérfér ér Blodcancerfonden med och
finansierar en Covid-19 vaccinationsstudie med KLL-patienter vid Karolinska

fungerar for personer med immundefekter. |
studien ingdr 5 olika diagnosomrdaden, varav
KLL &r den enda tumérsjukdomen, som alla
omfattar sdrskilt utsatta hégriskgrupper med
medfédda eller férvarvade immundefekter.

Studien har redan startat och 90 stycken
KLL-patienter i Region Stockholm som ingdr har
redan fatt sin férsta dos mRNA-baserat vaccin. De
kommer att vaccineras enligt samma riktlinjer
som alla som inte ingdr i studien. Det vill sadga
med tvd doser och vanligtvis 3 veckors mellan-
rum.

Genom noggrann uppféljning och provtagning
kommer forskningsgruppen studera immunitet
bdde under och efter vaccination. Omfattande
immunitetsanalyser gérs fore respektive efter

1 och 2 injektioner av vaccinet. Det gors ocksé
en langtidsuppfdljning efter 6 respektive 12
mdnader.

- Studien kommer att ge djup kunskap om hur
KLL-patienter i olika faser av sjukdomen svarar
pd& Covid-19 vaccinerna och hur ldnge, séger
Anders Osterborg.

- Om patienter med KLL inte svarar pd vaccinet
sd ar det mycket viktig sékerhetsinformation for
dem och deras familjer. Och omvant, om vdra
kansliga metoder kan pdvisa antikropps- och/
eller T-cellsimmunitet och huruvida den &r
varaktig &r det ocksd mycket viktig information.

De férsta resultateten av studien kommer att

publiceras under férsommaren och dven aftt
presenteras i Haema.
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- My _I’rl-pel’r myelo“

-snart en botbar sjukdom?

Myelom, eller muI’rlpeI’r myelom, &r en tumérsjuk-
dom som uppstdr i benmérgen, nérmare bestémt i
en typ av vita blodkroppar som kallas plasmaceller.
Plasmacellernas normala funktion &r att producera
antikroppar (immunglobuliner) som &r en del i vért
immunfdrsvar. Myelom orsakas av att det uppstar

~ feli plasmacellens DNA som gér att den bérjar dela
- sig okontrollerat. Myelomcellerna bryter ned och

férgvagor skelettet och kan ge nedsatt produktion
av blodkroppar. Svér brist pd vita blodkroppar
(leukocyter) leder till 6kad i'nfek‘rionskc'jnslighef
och svér brist p& blodplattar (frombocyter) till
blédningar i form av blamarken.

Myelomceller kan bilda ett specifikt immun-
globulin, en sé& kallad M-komponent, som kan
mdtas med ett blodprov. Men det finns dven
myelom som inte bildar nagra immunglo-

~ buliner eller enbart immunglobulin som kan

p&visas'i urinen, sd kallade latta kedjor.

~ Ett vanligt symptom V|d myelom &r smarta.
~ Smdrtorna sitter ofta i ryggen eller bréstkorgen,

-
men ocksd i armar och ben. Smértorna férvérras
~ vanligtvis vid rérelser och anstréingning. Myelom-

. -

- -

Liakemedel mot myelom

-Ofta anvénds en kombination av olika Idkemedel och behandlingssteg.

 blodbrist (lagt Hb), fo

cellerna urkalkar skelettet vilket kan orsaka ben— N
skdrhet och leda till exempelvis koﬂgprhpressmner
och revbensfrakturer.'E vanligt symptom
ar trotthet. Tréﬁhefe‘n kan bero pa flera saker, som
mrqd njurfunktion eller
rubbning i kroppe.n's salt- och vattenbalans. Plas-
macellstumérer (plasmocytom) kan ibland sitta sé

illa att det t_;_l_ﬁf-f'ryck pd ryggmdrg-eller nerver och

ma

orsaka neuropati. Man kan da f& symptom som
smdrtor, nedsatt kdnsel eller férlamning. Myelom
férsamrar Gven immunférsvaret vilket medfér risk
for upprepade infektioner, framférallt lunginflam-
. Det kan férsamras ytterligare av vissa
Idkemedel som ingdr i behandlingen.

i ;‘Voo personer per &r far diagnosen myelom
“i Sverige. De flesta &r éldre &n 65 &r nar de

insjuknar och sjukdomen &r nagot vanligare
hos mdn. Sjukdomen kan bete sig valdigt olika.
Hos personer med asymptomatiskt myelom kan
s;uk men vara stillsam under I&ng tid. Man
kqnneruapnu inte till vad det &ér som orsakar
myelom. Vanligen ger man ingen behandling sé

lénge sjukdomen inte ger ndgra symptom eller

rubbnlngykroppens funktioner.

- -

Proieasomhammare hdmmar myelomcellerna genom att péverka dmnesomsattningen i splva cellen. :
Immunmodulatorer - hdmmar myelomcellerna, dels direkt, dels indirekt genom pdaverkan pé cellernas

fillvaxtmiljo.i benmargen. -

mycket, vilket ’rumorceller gor.

_ Cytostatika - hammar cellers o_IeInlng ospecn"lk’r Mest kansliga for cytostatika ér de celler som delar sig

Kortison - ingdr som en viktig del av behcndllng i myelom och anvénds i de flesta olika behandlingar
Terapeutiska monoklonala antikroppar - binder in till en ytstruktur pd myelomcellen och kan antigen sjélv
paverka myelomcellen sa att den dor eller fungera som en signal fill immunférsvaret som far Iattare att

hitta myelomcellerna.

Bispecifika antikroppar - kliniska studier p&gdr. Tvd antikroppar som man kombinerar fér att underlétia

 for immunférsvaret att hitta myelomcellerna.
-

Annan behandling som kan vara aktuell ér stamcellstransplantation med hégdoscytostatika, immunstérkande

- behandling, behandling mot anemi, skelettstérkande behandling och behandling mot smérta.
y :

Dr Hareth Nahi arbetar som 6verlékare och forskare pa hemafologlska avdelnlngen

pa Karolinska Umvers:féfss;ukhusefl Huddinge. Han svarar pa véra lasares fradgor

ommyelom.

Hur har den medicinska utvecklingen inom my-
elom sett ut de senaste 10-15 @ren?

Idag finns det ménga fler ldkemedel att behand-

la myelom med och flera nya &r under utveck-
ing, det har skett enorma forbdattringar, alla

dessa lakemedel har lett till férlangd Gverlevnad.

Hur ser ladget i forskningen ut just nu? Vad kan vi
forvdnta oss de ndrmaste fem aren?
Utvecklingen som pdgdr med sd kallade BiTe
(bispecifika antikroppar) och T-cellsengageran-
de lakemedel kommer att innebdra langre liv fér
manga myelorhpqﬁe‘n’rer.

agg ressiv.’r forlopp.

Vad ar det for skillnad pa MGUS och Smoulde-
ring Myeloma?

MGUS ar mycket vanligt - framférallt bland
manniskor 50 &r och dldre. MGUS kan utveck-
las till myelom och rekommenderas uppfélj-
ning, men risken &r endast 1% per &r. Smoulde-
ring myeloma ar ett fullt utvecklat myelom utan
ndgra symtom eller yttringar och som dérmed
inte behéver behandling. Risken &r stérre att
det utvecklas till Behandlingskqunde myelom

~ jamfort med MGUS.

-

=

iungerar ladkemedel som ququence, Aplldm

och Plitidepsin pa myelom?
Calquence ér framfér allt fér behandling av

_Flymfom, det pdgar férsék pd myelom, men hittills

finns ingen klinisk evidensen fér anvéndning vid

“myelom. Aplidin &r jamfért mot kortison (otill-
- rackligt) pé myelom i kliniska prévningar. Béde

Aplidin och Plitidepsin (cellglf’r), saknar beld 9
fér anvéndning for myelombehaW T,

lange. e

Kommer myelom bli en botbar sjukdoeram-
tiden?

~Jag &r 6vertygad om att myeTom delvis kan bli en

botbar sjukdom. Men fér det ﬁ:ﬁvs en léngre tids
uppfsljning (decennier). Tyvarr finns det fortfa-
rande en brdkdel patienter som hgr_'e&vg,d.'kqt

Nér ska smouldering myeloma behandlas?
Smouldering myeloma med >60% plasmaceller
(cqnéerceller) i benrﬁﬁrg_en och/eller benfér-
dndringar med MR bér behandlas i och med
att mer én 90% utvecklar en behandlingskra-
vande myelom inom kort tid. Men all cancer-
behandling innebdr en viss risk och darfor vill
man inte behandla i onédan.

- f
Behandling med immungmobulin, varfér far

‘vissa det vid MGUS? ®)

Det &r sallan som det anvénds mot myelom,

en majlig orsak &r l&gt immunoglobulin G samt

-t

o~

—
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Artikeln fortsatter pa nésta uppslag
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upprepade svdra infektioner, men det tillhér
inte vanligheten.

Om man har haft MGUS ldnge dr det mer eller
mindre troligt att man kommer f& myelom?
Risken ar generellt 1% per @r, oavsett hur ldnge
man haft det.

Kan man férutsdaga vilka som kommer att ut-
veckla myelom med prover?

Inte riktigt, det pdgdr sammanstéliningar om
hur M-komp/FLC utvecklas med tid for att defi-
niera det battre.

Varfér fér man myelom?
Det &r inte klarlagt, men hog dlder &r en viktig
faktor.

innebdr inte att férbjuda utan rekommendera,
vi r mdnga som upplever mat och dryck som
en njutning i livet.

Kan alternativmedicin eller kost hjalpa?

| populdrvetenskap presenteras naturpreparat
som har olika egenskaper for att lindra symtom,
férhindra sjukdom, 6ka livsldngd. | den medi-
cinska historien har varden anpassat preparat
i cancerbehandling som visat sig ha effekt mot
sjukdom och ddr finns forskning som styrker
det. Medicinsk vard, behandling och omvard-
nad bygger pé evidens och beprévad erfaren-
het. Det ar viktigt att tillsammans med varden
diskutera om “goda rédd” angéende kost eller
annat kan ha en negativ effekt pd din sjukdom
eller péverka den behandling man har.

"Det adr viktigt att tillsammans med varden

diskutera om "goda rad” angaende kost eller annat

kan ha en negativ effekt pa din sjukdom ."

Standard eller hégrisk, hur paverkar det be-
handlingen?

Hogrisk innebar mer aggressiv sjukdom och
darmed mer aggressiv; kombinationsbehand-
ling rekommenderas. Aven allogen stamcell-
stransplantation om méjligt.

Vad kan man goéra fér att minska risken for
aterfall?

Myelom ar en kronisk men behandlingsbar
sjukdom, madlet med behandling &r att “pressa”
undan sjukdomen. Man kan bidra genom att
hélla sig i form och tréna for att kunna tolerera
behandlingen battre.

Finns det livsstilsfaktorer som paverkar sjuk-
domen?

Livsstilsfaktorer paverkar sé klart livet i allmé&nhet.
Rokning, éverkonsumtion av alkohol, minskad
fysisk aktivitet pdverkar hélsan negativt och
kan dd &@ven péverka majligheten till att "mé
bra / mé battre” trots sjukdom och behandling.
Regelbundna matvanor med varierande kost
rekommenderas, Livsmedelsverket har bra

och anpassad information kring "bra mat”. Det
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Genomsnittlig éverlevnad - gdéller det frén
diagnos eller behandlingsstart?
Det gdller frdn behandlingsstart.

Hur vet man att det @r skelettsmartor man
har?

Man kan se eventuell pdverkan pd skelettet om
man goér en réntgen.

Vad ar neuropatisk sméarta?

Neuropatisk smarta eller nervsmarta vid my-
elom startar oftast som en domningskénsla i
hander/fétter som kan utvecklas till smarta,
kan orsakas av sjukdomen i sig eller av vissa
behandlingar.

Viktuppgdng och vikinedgéng, vad kan man
gora at det? Man ska vél inte banta om man
har myelom?

Det &r viktigt att férstd orsaken ftill viktféréndring-
ar, det kan vara matledaq, illaméende, biverkan
av lakemedel. | vardteamet finns tillgang till
dietist som kan hjdlpa till att kartlédgga, rekom-
mendera, ge rdd kring kost, forskriva ndrings-
tillskott och félja upp effekten av detta. Banta

Varfor finns skillnader i varden runt om i landet?

Det beror delvis pa att hdlso- och sjukvarden ar uppdelad i olika regioner som sjdlva styr Gver
varden. Fér att varden ska bli mer jamlik finns nationella vardprogram och samverkan mellan
de Regionala Cancercentrumen, RCC. Enligt rapporten "Omotiverat olika" fran vardanalys finns
det trots detta omotiverade skillnader i cancervarden. Eftersom det ar universitetssjukhusen
som bedriver medicinsk forskning ligger de Gven vanligen i framkant vad gdller behandlingar.

Man har ratt att séka 6ppenvard i en annan region dn den egna. Hur detta gar till skiljer sig
mellan regionerna. | vissa krdvs exempelvis remiss. Alla patienter som har en cancerdiagnos
ska ha tillgang till en kontaktsjukskéterska - oavsett vilken region man bor i.

Kontaktsjukskoterskan ska bland annat vara namngiven, tillgénglig samt ge information och

stéd till patienter och nérstdende.

beh&ver man inte géra, men se till att ha bra
kondition. Sen kan kortison ge svullnad som infe
ska misstas for dvervikt.

Ger myelom alltid njursvikt? Kan det bli battre
om man vdl har drabbats?

Inte alla myelompatienter har njursvikt, bara
vissa som utséndrar latta kedjor i urinen. Se till att
dricka ordentligt fér att slippa uttorkning.

Covidvaccinet, kan det "trigga" sjukdomen?
Det finns inget beldgg for det.

Vilka behandlingar kan man f& i hemmet?
Det finns mgjlighet till detta med tabletter och
vissa subkutana injektioner.

Hur ska man tréna fér att stdrka skelettet?
Fysisk aktivitet har manga halsovinster vilket
ocksd bekraftas i forskning, i en frisk kropp kan
belastning motverka férsvagat skelett. All akfivitet
som inte orsakar smdrta/obehag &r fillatet, rad
frén sjukgymnast rekommenderas

Kan man tréna om man har férsvagningar i
skelettet?

Beroende pd vilken skada man har kan man fa
anpassad trdning med hjalp av fysioterapeut fér
att minimera skador i skelettet. Skelettforstarkan-
de lékemedel, trdning och réd.

Vilken sorts traning ar lamplig?

Individuell bedémning beroende pd om/hur sjuk-
domen gett upphov till skador. Vissa rérelser som
vrid och tung belastning kan generellt utgéra en
risk, som exempelvis vissa golfrérelser, Men man
ska ha med sig att det ocks& handlar om livskvali-
tet att rida, spela golf mm.

Hur kan man ldra sig att leva med en sjukdom
som inte gar att bota?

Vi &r mdénniskor, det mellanmdnskliga métet ar
viktigt i vérden, att bli sedd fér den man dr. Fé&
information som &r anpassad till dig kring sjukdom,
behandling, rehabilitering, psykosocialt stéd till den
som dr sjuk och ndrstdende. Motverka kontrollfor-
lust och tillgodose stéd fér att hantera sitt liv och
sin vardag. Varden har utmaningar att anpassa
information, ta hdnsyn till dem som sdger nej till
information, ta hdnsyn till kulturella skillnader.

Rehabilitering - vad har man ratt till och vad @r
vanligast?

Rehabiliteringen bérjar redan vid diagnos och ska
vara anpassad och utformad tillsammans med
patienten. Ett redskap som cancervarden anvan-
der sig av ar "Min Vardplan” och den upprattas
tillsammans med patienten. Det vanligaste ar
fysisk akfivitet, kondition och anpassad tréning,
vilket i sig dven har hdélsovinster.
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Thomas ger sig sjalv

myelombehandling

1 hemmet

Né&r Thomas Sellin, som fick diagnosen myelom 2014, fér tva ar sedan erbjéds
att vara med i ett projekt vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset och ge sig sjélv
ladkemedelsbehandling hemma, tvekade han aldrig att tacka ja.

- Jag dr jéttendjd med méjligheten att ge mig sjdlv infusioner och inte behéva

aka ivdg, sdger han.

Som 52-dring &r Thomas Sellin en ovanligt ung
myelompatient och han har sedan diagnosen for sex
&r sedan genomgdatt en rad olika behandlingar, dven
en autolog stamcellstransplantation.

- Det var enda gdngen jag ldg inlagd, annars har jag
kunnat fortsatta att jobba och leva ungefér som vanligt.
Nu i corona-tider &r jag forstds extra forsiktig och
jobbar hemifrdn.

Thomas Sellin har alltid idrottat och under 2013 slog
han till med det som kallas en svensk klassiker — att
under samma ér klara av Vasaloppet, Vatternrundan,
Liding6loppet och Vansbrosimningen. Knappast ndgot
for forsiktiga motiondrer, med andra ord.

Fick vark i héfterna

- Det gick jattebra, men ndr jag skulle bérja trdna igen
efterdt kéinde jag av vark i héfterna och i ryggen. Forst
trodde jag att det var éveranstrdngning, men det gick
inte dver.

Han sékte bland annat kiropraktorhjalp, funderade pa
om det kunde vara ndgot reumatiskt, och det dréjde
ett halvar innan Thomas Sellin tog sig till vdrdcentralen
och det blodprov som visade vad vdrken handlade om.
- D& hade jag googlat pd "revbensskador och ont i
hoften” och forstod att det kunde vara myelom. Jag
kdnde mig ndgorlunda férberedd, men fick dndé en
chock av beskedet - jag var ju bara 46 ér!

Han berdattar om att oron till en bérjan handlade mycket
om aft skelettet kunde skadas nar han rérde sig.

- Jag végade inte ens byta ddck pd bilen utan fick
mycket hjélp av min bror den férsta tiden. Jag trodde
kotorna skulle krascha av minsta anstréngning. Nu

dr jag lugnare och goér det mesta sjdlv, undviker
egentligen bara tunga lyft.

Hittills har han hunnit med att ge sig sjdlv ungefar 50
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infusioner. Det gar till s& att han behandlas tvé génger
per vecka, dagarna efter varandra, och den forsta
behandlingen far han pd sjukhuset. D& tas férst blodprov
for att se att vardena ar tillrackligt bra, sedan satts en
ndl i armen och ldkemedelsbehandlingen kan starta.
Hela proceduren med blodprov och vantetider tar
tre-fyra timmar.

Sedan far han med sig en vaska med pump, Idkemedel,
tvattservetter och lite annat hem. N&len i armen fér sitta
kvar.

- Medicinen ska vara kyld sd jag brukar stoppa in hela
vaskan i kylskdpet hemma. Sedan tar det bara en
halvtimme att koppla in pumpen direkt efter frukost,
ge mig sjdlv ldkemedlet och avsluta med att sétta pd
plaster och ett bandage runt armen. Jag sparar alltsé
mycket tid under den andra dagens behandling och
kan f& ut en hel arbetsdag. Nu bor jag néra sjukhuset,
men om jag bott flera mil bort hade jag sparat valdigt
mycket tid.

Pumpen drivs med batterier

Na&r den ena dottern nyligen skulle bérja hogskolestudier
i Luled bilade familjen frén Goéteborg och
behandlingen fick genomféras under fard.

- Pumpen drivs med batterier och ndgon droppstdlining
behdvs inte, sé det fungerade utmarkt att vara
passagerare under behandling.

Thomas Sellin kénner sig oftast pigg, har inga smartor
och sager att det egentligen bara ar sjukhusbesdken
som pdminner honom om att han lever med myelom.
Loptraningen har han fétt sluta med, men han promenerar
och dker skidor.

- Det syns inte pd mig att jag dr sjuk just nu, men jag
férstdr ju att det kan bli annorlunda, att jag kanske
hamnar i rullstol. Jag férséker att leva i nuet, men jag
sdger inte att det alltid ar lGtt.

Artikeln fortsatter pd nésta uppslag -

"Som ingenjor ar jag intresserad av 2
folja med i den tekniska utvecklingen
och att skota den har pumpen hemma
har gatt valdigt bra." .

Thomas Sellin bor pa cykelavstand till
Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Forst
far han en behandling pé sjukhuset

och dagen efter kan han ge sig sjalv

en infusion hemma.

Foto: MAGNUS GOTANDER
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"Vill att patienterna
ska fa tid att gora
sadant de mar bra av”

Myelompatienter far ofta behandling under I&ng tid
och spenderar mycket tid p& sjukhus.

- Jag vill arbeta fér att patienter ska vara delaktiga
i sin behandling och kunna ta mer ansvar om de
vill, séger Cecilia Dahl Haommarstedt, kontakt-
sjukskéterska pd Sektionen fér hematologi och
koagulation vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset i
Goteborg som tillsammans med &verldkare Cecilie
Hveding Blimark ligger bakom initiativet med
heminfusion.

- Det har ar ett jattebra satt att Iata patienter
anvdnda tiden till sédant de mar bra av och slippa
dka till sjukhuset.

Samtidigt frigérs tid for vardpersonalen. Det viktiga
&r forstds att de patienter som deltar sjdlva ar
intfresserade och ocksd har fysiska férutsattningar
att genomféra heminfusioner pd ett sdkert satt.

Efter tvé &r summeras nu ldrdomar och erfarenheter
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- och det handlar
ndsta uteslutande om
positiva omdémen.

- Viupplever att
patienterna &r ndjda
och kénner sig trygga. Ar det ndgot som hakat upp
sig har vi kunnat |6sa det per telefon, séger Cecilia
Dahl Hammarstedt.

Och dven om projektet formellt ar avslutat kommer
arbetssattet att leva vidare.

— Det blir absolut klinisk praxis fér patienter med
behandling tvd génger per vecka och som vill och
kan. Nu kdanns det ocks& naturligt att gé& vidare med
andra typer av behandlingar, och det finns dven ett
intresse frdn andra verksamheter i regionen att bdr-
ja arbeta med heminfusioner.

Denna och féregéende artikel &r framtagen fér
Blodcancerférbundet i samarbete med Amgen.

Info

Fakta, rdad och information
om lymfom for patienter
och anhoriga

- besok lymfominfo.se

[=]2%; =]

Benjamin L. Ebert far drets Sjobergpris pa en miljon
US dollar, for sin forskning om hur lenalidomid verkar
vid behandling av blodcancer. Upptdckte

den mekanism som framkallar nedbrytningen av
proteiner i cancerceller kan fa stor betydelse vid
utvecklingen av nya ladkemedel i framtiden.

Lenalidomid dr ett vanligt Idkemedel vid behandling
av myelom. Men exakt hur det fungerar har man inte
riktigt kant till. Det ar har som Benjamin L. Ebert kommer
in i bilden. Han har lyckats kartldgga mekanismen
bakom substansens funktion. Lenalidomid fungerar
som ett klister som gér att proteiner, né6dvdndiga fér
cancercellens 6verlevnad, styrs om fill cellens egen
avfallshantering och bryts ned. Detta leder i sin tur till
att cellen dér.

— Den hdr principen dr viktig och sjélva mekanismen
ar mycket elegant. Konceptet var dessutom helt nytt,
sdger priskommitténs ordférande Bengt Westermark.

Han kallar Benjamin Eberts fynd for “epokgérande”
och menar att det kommer att f& stor betydelse fér
utvecklingen av nya cancerldkemedel.

- Mdanga av de proteiner som driver cancervdxt har
hittills varit svéra att pdverka med lgkemedel.
Benjamin Eberts upptéckt visar att det kan vara méjligt
att styra Gven sddana proteiner till nedbrytning och
ddérmed bromsa tumérvdxten.

FAKTA om pristagaren

Benjamin L. Ebert Gr fédd 1970 i Boston, Massachusetts,
USA. Han blev fil.dr vid Oxford University 1995 och

leg. Iék. vid Harvard Medical School 1999. Han &r nu
professor i medicin vid Harvard University och chef fér
medicinsk onkologi vid Dana-Farber Cancer Institute i
Boston, Massachusetts, USA.

FAKTA Sjobergpriset

Det har ér femte géngen som Sjébergsti
Kungl. Vetenskapsakademien delo

som inrattades dd affdrsn

cancerdrabbad
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Brist pa bra bemotande

JAG OCH MIN MAN, som levde 28 &r tillsammans,
fick vara liv drastiskt féréndrade sommaren 2017
dé han fick diagnosen MDS (Myelodysplastisk
syndrom). Vi var mitt i livet och mycket lyckliga
tillsammans. Bara ett &r senare somnade min
dlskade man hastigt in tre veckor efter en
katastrofal stamcellstransplantation.

Min man fog beskedet om sin blodcancer med ett
lugn. Han var en mycket stark person. Han hade

en underbar hematologildkare i var hemstad som
sedermera remitterade honom till ett av Sveriges
universitetssjukhus. Hans nya ldkare ingav mig och
min man stora férhoppningar att transplantationen
hade goda chanser att bli lyckad och han dé skulle
bli helt botad frdn sin sjukdom.

Tyvarr upplyste lakaren knappt om de stora risker
det innebdr att genomgd en stamcellstransplanta-
tion. Vi hade blivit rekommenderade att inte googla
fér mycket om min mans blodcancersjukdom. Vilket
vi inte gjorde, men jag dnskar att vi hade last pd om
sjdlva transplantationen. Att vi hade vetat att man
kan bli mycket svart sjuk eller avlida om ingreppet
inte lyckas. Jag vet att min man aldrig hade gatt
med pd att genomféra transplantationen om han
hade haft den kdnnedomen.

Tva veckor efter transplantationen blev min man
mycket svart sjuk. Fér mig som hustru var det
smdartsamt att bevittna. Nar vi hade anlant till
sjukhuset var min man pigg och att se honom sé
snabbt férsdmras blev en chock fér mig.

Férutom att vi inte fick tillréicklig information om
riskerna upplevde jag, under den dryga mdanad min
man l&g pd sjukhuset, manga brister pd& avdelning-
en. Den huvudansvarige Idkaren ignorerade mig
totalt. Han uppdaterade mig aldrig om min mans
status. Vaxlade aldrig ndgra ord med mig. Visade
aldrig ndgon omtanke fast han manga gdnger sag
hur ledsen jag var. Tvd gdnger pratade han med
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mig och det var fér att informera att min mans
transplantation inte hade lyckats och fér att tala
om aft min man skulle f& palliativ vard.

Fast jaog med egna 6gon sag hur sjuk min man blivit
kom dessa tvd besked som en total chock! Manga
gdnger stod en klunga med sjukskdterskor i ett
angrdnsande rum och sdg mig storgrdta. Inte en
enda géng kom ndgon av dem fram fér att trésta
mig. Daremot fanns dar ndgra underskoterskor
som tog hand om mig vid ett par tillfdllen.

Morgonen min man somnade in stod en annan

av hans ldkare pd rummet dar han l&dg. Han hade
aldrig yttrat ett ord till mig och det gjorde han inte
nu heller. Vilket jag tycker &ér anmdrkningsvért. Jag
hade 6nskat att han sagt att han beklagade att
min man avlidit. Kanske hade han kunnat ge mig
en tréstande kram. Lékaren [édmnade bara rummet
och jag stod helt ensam kvar framfér min avlidne
man.

Tiden efter jag kom hem frdn sjukhuset har varit
mycket tuff. Jag hankar mig fram i livet med hjdlp
av familj, slékt, vénner och psykologhjalp! Frén
sjukhuset d&r min man avled hérde aldrig ndgon
av sig. Efter en tid tog jag sjalv upprepde gdnger
kontakt med min mans lékare eftersom jag hade
manga fradgor och jag ville ocksd férmedla hur jag
upplevt deras bemdotande.

Men det ledde ingenvart. Inte en enda gdng uttryckte
|Gkarna att de var ledsna éver att min man avlidit.
Jag tycker det ar skrammande att de var sé
likgiltiga infor att de forlorat en patient. Tack och
lov ar alla inom varden &r lika okdnsliga och jag
vill lyfta fram att jag jag har traffat fantastiska
lakare och sjukskéterskor i andra sammanhang.

Tack fér ordet! Jag 6nskar alla patienter/anhériga
det bésta! Varma Halsningar och styrkekramar frén
en mycket ledsen énkal

Sa kan du klaga
- om du inte ar

nojd med varden

SOM PATIENT har du ratt till bra vérd och att bli bemétt
med respekt av vérdpersonalen. De ska &ven vara
tillgangliga och kunna ge dig tydlig information om
din vérd och hdalsa.

Om du inte kdnner dig néjd med den vard du eller en
ndrstdende har fatt kan du kan ldmna synpunkter eller
klaga. Du kan ocksd ldmna férslag pd hur vérden kan
forbattras.

Vem kontaktar du?

- Den mottagning ddr du fick vérd eller behandling.

- Patientndmnden i din region. D&r kan du kostnadsfritt
& stéd och information om dina réttigheter och f& rad
om vilka myndigheter du kan vdnda dig fill.

- IVO, Inspektionen fér vard och omsorg, tar emot
anmadlningar vid allvarligare handelser.

- Diskrimineringsombudsmannen eller polisen, ifall
det rér sig om ndgot som kan vara diskriminerande
eller broftsligt.

Du kan l[dmna klagomal och synpunkter fér en
ndrstdende om personen inte sjalv kan géra det.
Tank pd att du kan behdva en fullmakt f6r att ta del
av handlingar eller féra din ndrstédendes talan.

P& 1177 kan du ldsa mer om du gér tillvéga fér att klaga
och se vad som gdller just i den region dar du bor.

Vill Du ocksdg skriva om dina egna
upplevelser av att beréras av eller att
leva med en blodcancersjukdom?

Da far du gérna héra av dig till
Jennifer Glans pa kansliet. Skriv
gdrna ner lite kort vad det handlar
om i ett mejl och skicka till:
jennifer@blodcancerforbundet.se

Vinnare, nr 3 2020

Vinnarna far tva trisslotter som skickas till
dem efter publicering.
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Vinnare av "Sudoku-3-2020":
Barbro Karlsson, Fjdllbacka
Lars Eric Persson, Ornskéldsvik
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Ny digital patientguide

Tredje aret av Blodcancerférbundets projekt Livskraft ér i full gégng och vi vill
dela med oss av hur vi fortsatt stdrker den digitala plattformen som en viktig
kunskapsbrygga mellan varden, patienter och nérstdende.

| den digitala plattformen www.allfomcancerrehab.se
har Livskraft skapat férutsattningar for stéd, tydligare
information och dérmed bé&ttre méende hos malgruppen
cancersjuka och deras anhériga genom att samla
information om cancerrehabilitering frén professionell

vard, patientféreningar och andra informationskdallor.

- Det finns en stor digitaliserad kunskapsbank pé In-
ternet fér patienter och anhériga. Det vi hoppas pé ar
att géra den mer lattillganglig fér alla.” sGger projekt-
ledaren Sandra Fagerstrom Alm.

Under det kommande dret ténker Sandra med teamet
Martin Persson, Projektkoordinator och Blodcancer-
férbundets kommunikatér Jennifer Glans dven att
planera in nya delar, s& som bloggar, poddar samt
digitala webinars som kan fungera som stéd. Martin
kommer under &ret genomféra intervjuer med patienter,
narstdende och myndigheter for att identifiera de
stérsta problem som cancerdrabbade méter i samband
med cancerrehabilitering.” fortsétter Sandra med och
férklarar att dven en interaktiv patientguide planeras
att tas fram.

Den digital plattformen ska vara ett stéd for alla can-
cerpatienter och deras narstdende for pd ett enkelt
satt ta till sig informationen som finns spridd pd inter-
net. Plattformen www.alltomcancerrehab.se riktar sig
framst till personer som nyligen eller tidigare avslutat
sin cancerbehandling. Mélgruppen é&r alla drabbade,
oavsett cancerdiagnos. Syftet ar att sprida kunskap
om olika fysiska och psykosociala utmaningar som kan
uppstd efter avslutad behandling av cancer. Projektet
vill uppnd en mer patientrelaterad cancerrehabilitering.

Projektets 6vergripande mal dr att underlatta och
effektivisera den befintliga rehabiliteringen genom att
skapa en kunskapsbrygga mellan vérden och patien-
ter/ndrstédende. En patientguide kommer att tas fram

HAEMA #1 2021

och erbjudas som ett digitalt interaktivt stéd.
Idag bestér www.allfomcancerrehab.se av informations-

filmer, nyheter och en kunskapsbank inom cancerre-
habilitering och ska ge stéd &t vilka végar man kan gé.

Varfér behovs en digital plattform fér cancerrehab?
Cancerrehabiliteringen &r inte jamlik 6ver landet.
Inom vissa storstadsomrdden finns ett stérre utbud av
professionell hjalp att ta del av, medan ute p& mindre
orter finns ingen hjdlp alls att tillgd. D&rfér dkar behovet
av digitalt stéd for cancerrehabilitering.

Guiden har blivit annu viktigare nu i samband med
Covid-19. Under pandemin har cancerrehabiliteringen
till stor del stdllts in och endast pd ett fatal stallen har
man haft majlighet att gé ver till digital rehabilitering.
Det stdlls darfdr stérre krav pd den enskilda cancer-
drabbade och nérstdende att séka stéd och hjalp
digitalt.

Informationen om den cancerdrabbades ratt fill
cancerrehabilitering ser olika ut beroende pd var
du bor och vilken cancerdiagnos du har, men ocksé
dnda ner pé individnivd beroende pa vilken l&kare/
sjukskoterska som tar hand om dig i bérjan av din
cancerresa.

Kontakten med myndigheter ar sdrskilt jobbig fér
cancerdrabbade. Férstdelsen for olika medicinska
problem dr dessvdrre individberoende inom myndig-
heterna. De som drabbats av cancer och far ett negativt
besked vet ofta infe om hur man kan éverklaga. Det
krévs mycket energi for att satta sig in i de regler och
procedurer som gdller.

Aven inom varden finns det olika véagar att g& for att
f& ratt cancerrehabilitering, men dd mdste man veta
vilka végar som finns.




Nyheter fran Kansliet

Fler digitala féreldsningar i var

Blodcancerférbundet kommer att arrangera
ett flertal digitala féreldsningar i var. Det som
kommer nast pé tur &r féreldsningar om myelom,
cancerrehabilitering och T-cellslymfom. Léngre
fram kommer fler diagnoser och @mnen att

tas upp. Hall utkik pd var hemsida och i véra
digitala kanaler fér mer information.

Adfw -
EANCEN

#VagaSokaVard

Har du symtom som inte gar Bver? Sok vard!

#VagaSokaVard

Den 4 februari var det Varldscancerdagen.
Nétverket mot cancer ordnade dé ett webbinarie
pd temat "Tidig Upptackt" dér var ordférande
Lise-lott Eriksson talade. Blodcancerférbundet
har dven varit med och tagit fram kampanjen
#VagaSokaVard tillsammans med Né&tverket
mot Cancer. Med den vill vi uppmdrksamma
att betydligt férre har sékt vard under pandemin.
Enligt en rapport frdn RCC beddéms var dttonde
cancerfall vara oupptackt som en féljd av
pandemin. Det motsvarar drygt 3500 cancerfall.
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Nu &r det dags att nominera
Arets Hematologisjukskéterska 2021

Hematologisjuk-
skoterskor i Sverige
- HEMSIS - ar ett
ndtverk inom
Sjukskoterskor i
Cancervard (SIC)
som tillsammans
med Blodcancer-
férbundet érligen
delar ut priset fill
drets hematologi-
sjukskoterska.

Som kollega, patient eller nérstdende har du
nu mojlighet att nominera en sjukskéterska
som du tycker d@r vérd lite extra uppskattning
for sitt arbete. Kriterierna fér nomineringen ar
en kliniskt verksam sjukskoterska, som gjort en
sdrskilt vardefull insats fér patienterna, de nar-
st@ende och/eller avdelnings- och mottagnings-
arbetet.

Den vinnande sjukskéterskan tar emot utmdrkelsen
i samband med HEMSIS utbildningsdagar i Lund
den 6 - 8/10. Priset som delas ut ska anvédndas till
utbildning/kompetensutveckling inom tjénsten.

Din nominering vill vi ha senast den 1juni 2021.
Du skickar din motivering och kandidatens

namn, arbetsplats & telefonnummer fill:
inger.em.andersson@vgregion.se.

"Mitt hjérta
klappar extra slag

av att géra ndgot
betydelsefullt”

Vi vilkomnar vara nytillskott!

Det hénder mycket pé Blodcancerférbundets
kansli just nu. Férutom tvé helt nya tjanster,
som vi kommer att presentera ldngre fram,
har vi tva nya personer pa plats som kommer
att arbeta med projektet Livskraft.

Sandra Fagerstrom Alm &r ny projektledare.
Alder: Blir 43 &ri maj
Bor: Vasastan, Stockholm

"Mitt hjérta klappar extraslag av att géra na-
got betydelsefullt"

Berdatta om din bakgrund!

Jag har erfarenhet inom projektledning, mark-
nadsféring och kommunikation och hoppas
kunna bidra pd bdasta méjliga satt for att géra
www.alltomcancerrehab.se fill det sjdlvklara
digitala stédet for alla cancerberérda.

Vad har du for intressen?
Manniskor, inredning, formgivning, mat, idrott
(gdrna golf) och min familj.

Vad égnar du dig at under pandemin?
Jag har blivit sméatt besatt av onlineauktioner
pd ndtet.

Varfor vill du jobba med Livskraft?

Mitt hjarta klappar béde ett och tvd extra slag
av bara tanken, att f& géra ndgot sd betydel-
sefullt, viktigt och kunna medverka till att stétta
medmdnniskor med olika utmaningar som kan
uppstd efter avslutad behandling av cancer.
Jag ér glad att f& mojligheten att driva det har
projektet tillsammans med teamet.

Martin Persson ar projektkoordinator.

Alder: 47 ar

Bor: i en liten ort som heter Bjérketorp i Marks
kommun i Vastra Gétaland.

’Ingen skall behéva gé ensam med sin cancer”

Vem ar du?

Jag @r en barncancerdverlevare och det har
format mig till den jag dr. Jag har varit aktiv
inom Barncancerfonden och Maxa Livet och
ar i dag dven engagerad i organisationerna
Natverket mot cancer och Kraftens hus i Bor-
&s. Med min féreldsning “Leva och inte bara
6verleva” hoppas jag hjdlpa andra i samma
situation och n& ut med budskapet att vi barn-
cancerdéverlevare vill bli sedda och leva - efter
vara férutsattningar.

Vad goér du pé fritiden?

Jag dlskar idrott, tréning, skog och natur men
aven upplevelser, resor, musik, film och att nju-
ta av det som gér livet gott.

Varfor vill du jobba med Livskraft?
Cancerrehabilitering ér ndgot jag bade har er-
farenhet av och brinner fér. Att f& arbeta med
att utveckla alltomcancerrehab.se, att sprida
kunskap och vagleda till en battre livskvalitet
kénns sd spédnnande. Det &r en formadn att f&
mojlighet att vara med och goéra skillnad.

Vad forgyller livet?

Jag ar svag for fika i alla former och en riktig
kaffedlskare. Och ett sant Liverpool fan! ” You
never walk alone”.
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Krysset!
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ar en helt ny webbplats for dig som lever med myelom och for dina narstaende. Har finns svar ©Cavallius Ordbyra|

pa manga av de fragor som uppstar i sjukdomens olika skeden fran diagnos till behandling,
aterfall och dven andra aspekter av att leva med sjukdomen:

e Liten myelomskola en bok som beskriver och ger en hel del forklaringar kring &mnen
som hur sjukdomen uppkommer samt diagnostik och behandling men ocksa kring

fragor som hur livet kan paverkas bade for dig som har diagnostiserats med Ta Chansen OCh Vinn!

myelom och dina nérstaende.

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

Du som svarar ratt pd haemakrysset och/eller sudokut ar med i

utlottningen av tvé trisslotter. Vinnare av férra numret finner du

e Filmer som gar igenom grundldggande fakta om myelom och pd sidan 27.

hur det ar att leva med sjukdomen. . . .
Senast den 20 april 2021 ska I&6sningarna vara oss tillhanda.

SE-NPS-0221-00006 | Februari 2021

Myelomskolan é&r ett utbildningsmaterial om myelom
som tagits fram av Amgen i samarbete med sjukvarden och
Blodcancerférbundet.

Fraga efter bockerna hos din kontaktperson inom sjukvarden.

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

Mark kuverten "Kryss-1-2021" resp. "Sudoku-1-2021" och skicka
dem i separata kuvert till:
Blodcancerférbundet, Hamngatan 15B, 172 66 Sundbyberg

Namn:

Adress:

HAEMA #1 2021

33



W 4 oo

»
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Vivill flytta fram gransen for

o) ' g o)
Fokus pd lymfom vad som ar mojligt att uppna
— Symptomen som bor tas pa allvar med Cancerbehandling.
o Vart mal ar att fler personer med blodcancer kan leva ett liv utan paverkan av
Hur kqn Vi InVOIverq sjukdom. Vi fokuse?ardérfér pé att ta fram malstyrda och eﬁektivs behandlingar

pq.l-ien.l.erm i fo rs knin med biverkningar som kan télas &ven av de som ar skora av sin sjukdom.
| ? Las mer om var forskning pa abbvie.se

"De senaste medicinska
nyheterna inom
blodcanceromradet

Vi presenterar fler

nya medarbetare - 1
‘& kansliet =
& Mycket mer o

Nu gar vi en ljusare

arstid till motes!
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POSTTIDNING B

Returadress: Blodcancerférbundet
Hamngatan 15B, 172 66 Sundbyberg

t Neria™
guard

INFUSIONSSET MED STICKSKYDD

En mjuk vag fér subkutan® infusionsbehandling

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

GOD HAFTFORMAGA
Integrerad hudvanlig™hafta.

’

STANDARD SPRUTKOPPLING

Anpassad for injektion via spruta alternativt
via infusionspump.

“Subkutan: i underhudsfettet

“ Ingen synlig nal fére, under eller efter applicering

Tillverkaren har vid utvecklande av produkt gjort test
som pavisar att haftan ar biologiskt sékert och hudvanligt

Neria”Guard forskrivs
pa hjdlpmedelskort

.noro’/'c

NFUCare

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



