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aobbvie

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

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

Las mer om var forskning pa abbvie.se



Mot varen med fyra
inspirerande kvinnor!

TEMAT FOR ARETS FORSTA NUMMER av Haema ir
myeloproliferativa neoplasier, MPN. Bakom detta
samlingsnamn finns bade de som kéinner sig sa friska
och att de knappt tinker pa att de har en blodcancer-
diagnos, och svart sjuka vars hela tillvaro ir styrd av
sjukhusvistelser, tuffa behandlingar och bakslag.

MONICA BERGQVIST SOM HAR essentiell trombocytos
(ET) och Linda Kill som har polycytemia vera (PV),
tillh6r den forsta kategorin. For Monica har golf-
séisongen precis startat och nu planerar hon nésta
resa tillsammans med sin man. Linda Kill som ir
smabarnsmamma och jobbar heltid, har nyligen
skaffat gymkort igen efter att ha trinat hemma under
pandemin.

LENA KARLSSON HAR myelofibros och fick en svar
reaktion, kallad GVHD (graft versus host disease),
nir hon genomgick en stamcellstransplantation 2018.
Hon ir beroende av syrgas i vintan pa en lungtrans-
plantation och maste vardas pa sjukhus sa fort hon far
minsta infektion. Trots sin svara situation trapptrinar
hon och gor andningsévningar dagligen.
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Prenumeration via medlemskap
eller dé du blir ménadsgivare

Ansvarig utgivare Lise-lotft Eriksson

For att halla humoret uppe lyssnar hon pa musik
och njuter av god mat som hennes son lagar. Lena ir
dessutom en aktiv medlem i Blodcancerférbundet
och har medverkat i webbinarier och pa den senaste
cancergalan i tv4.

I DET HAR NUMRET méter du ocksa en annan eldsjil,
Christina Wahrolin som har polycytemia vera (PV).
Hon har varit politiker i hela sitt liv och 4r med
i styrelsen for nystartade Blodcancerforeningen
i Varmland.
Jag hoppas att motet med
dessa fantastiska kvinnor
ska ge dig kraft och
inspiration.

Gunilla Eldh
Medicinjournalist
Chefredaktor
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Nu kan du som har lymfom eller KLL
bidra med viktig kunskap

TEMA: MYELOPROLIFERATIVA NEOPLASIER, MPN
Monica Bergqvist: ”Jag ska strava efter
ett lagt blodtryck och hdlla vikten”

Lena Karlsson: "Mitt madl ar ett sjalvstandigt liv”
Linda Kdll: ”"Jag trodde att jag skulle d6”
NYHETER FRAN KANSLIET

"Erbjud en 4:e covid-vaccindos och
lakemedel till alla med blodcancer”

SAGORVI
"Uppslutningen har varit
enorm” Nystartade
Blodcancerféreningen
Varmland

L&sning korsord
& sudoku nr 4

NYHETER FRAN KANSLIET
Hennes konst bidrar till blodcancerforskning

Lottie Méran, ny verksamhetsassistent p& BLCF

Korsord & sudoku

FORSKNING AR FRAMTIDEN

OCH DU HAR MOJLIGHET ATT BIDRA!

VARMT VALKOMMEN
ATT SKANKA EN GAVA!

Vill du donera till Blodcancerfonden for
att stédja forskning inom Blodcancer?

Skank en gdava via vart bankgiro
(BG 900-4219) eller
Swish-nummer (1239004219)
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L.edare

Lise-lott Eriksson
Ordférande, Blodcancerférbundet

”Sa kan varden vid
blodsjukdom bli battre”

VARJE AR INSJUKNAR 4-5000 personer i vart land med
blodcancer och vi riknar med att 6ver 30 000 personer
lever med nagon form av Blodcancerdiagnos. Blodcancer
innefattar 6ver 100 olika diagnoser. Overlevnaden har
Okat kraftigt tack vare introduktioner av nya likemedel
och behandlingar. Men fortfarande ar dodligheten
omotiverat hog. En av anledningarna ir att nya likemedel
och behandlingar inte nar svart sjuka patienter i Sverige
tillrdckligt snabbt, trots att de dr godkénda av Europeiska
Ldkemedelsmyndigheten, EMA.

DE SENASTE AREN har flera framsteg gjorts inom hela
blodcanceromradet. Cytostatika-behandling spelar
fortfarande en mycket viktig roll, men nya mer mal-
inriktade likemedel och immunterapier gor att allt fler
blodcancerpatienter idag kan leva lingre och med bittre
livskvalitet. Men samtidigt finns stora utmaningar.
Behandling av blodcancer bygger helt pa likemedels-
behandling och patienterna ir vildigt beroende av
tillgang till nya likemedel, ett omrade med stora brister.
Det giiller bade hur introduktionen av nya likemedel
fungerar i Sverige samt mojligheter att delta i kliniska
studier. Blodcancerforbundet har arbetat med fragorna
under en lang tid och sammanstillt fyra prioriterade
utvecklingsomraden:

Snabbare introduktion och anvdndning
av nya innovativa ldkemedel
Sverige har en modell for ordnat inférande av nya

likemedel med ambitionen att uppna en jamlik,
kostnadseffektiv och &ndamalsenlig anvéindning av
nya likemedel 6ver hela landet. Men i praktiken &r
den svenska modellen for finansiering, subvention
och prissittning av likemedel mycket komplex och
svaroverskadlig. Det d4r bekymmersamt att svenska
patienter, till skillnad fran patienter med samma
diagnos i ett antal andra EU-linder, inte far tillgang
till godkiinda likemedel for att de anses for dyra

i forhallande till sin effekt.

Jamlik vard i hela landet

Allt fler jaimforelser visar att tillgangen till nya like-
medel varierar kraftigt i landet. Jag vill pasta att
cancervarden till stor del dr ojamlik och att bostads-
orten tenderar att 3 allt storre betydelse. Aven om ett
likemedel fatt rekommendation fér anvindning av
NT-radet, radet for nya terapier, sa ir det regionerna
som tar det slutgiltiga beslutet om anviindning. Det
finns exempel pa data som visar att myelompatienter
i Stockholmsomradet har betydligt battre 6verlevnad
jamfort med flera andra regioner i landet.

Patienters mojlighet att delta i kliniska studier
Antalet kliniska studier, dir nya likemedel testas for
godkinnande och anvéindning, har minskat drastiskt

i Sverige de senaste tio aren. Det &r orovickande och
rimmar illa med regeringens strategi om att Sverige ska
vara en ledande Life Science-nation.
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I en medlemsundersokning som Blodcancerférbundet
genomforde 2020 svarade 83 procent av de tillfragade
att de velat delta i en klinisk studie, men enbart
21procent hade deltagit i en klinisk studie. Saledes
rader en stor férbittringspotential att matcha tillgang-
en till kliniska studier med patienternas efterfragan.

Okat patientinflytande pa systemniva

Sverige saknar idag reellt patientinflytande pa system-
niva i HTA-processer (Health Technology Assessment),
det vill séiga de processer som avser utvirdering och
introduktion av nya likemedel och behandlingar.
Enstaka, av myndigheterna utvalda patientforetriddare,
deltar i processerna. Men expertpatienter och patient-
foretrddare med specifik diagnoskunskap och system-
kunskap saknas. Det ér beklagligt. Involvering av
expertpatienter och patientforetridare med specialist-
kunskap fran diagnos och med 6vergripande system-
kunskap borde vara en naturlig del i att utvéirdera
vérdet av nya terapier utifran ett patientperspektiv.

DET FINNS FLERA EXEMPEL pa hur introduktionen av nya
innovativa cancerlikemedel gar langsammare

i Sverige jaimfort med omvirlden. Att inte fa tillgang
till en behandling pa grund av att det saknas behand-
lingsalternativ &r naturligtvis ldttare att acceptera én
att tillgéingliga effektiva behandlingar undanhalls
patienter pa grund av de anses for dyra.
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GENOM KLINISKA STUDIER och forskning ckar kunska-
pen hos varden om nya behandlingar, vilket forbéttrar
forutsittningarna for en snabb tillgang till nya innova-
tiva behandlingar bade regionalt och lokalt. Patienters
tillgdnglighet till kliniska studier och tillgang till nya
innovativa likemedel &r starkt ssmmankopplade. Utan
studier far vi inte tillgang till nya innovationer. Och utan
anviindning av nya likemedel som standardbehandling,
ar benigenheten att ligga kliniska studier i Sverige
begrinsad. Vidare, om regionerna inte har ekonomiska
forutsittningar att anvinda nya likemedel efter att
studierna har avslutats, lyfts fragan om de ska tacka nej
till studierna. Vi hamnar litt i en nedatgaende spiral.

ERFARENHETER FRAN hur andra EU-ldnder har 16st
finansieringsproblematiken borde kunna tas till vara
mer effektivt i Sverige. Ska Sverige na malet om att bli en
ledande Life Science-nation krivs resurser, handlings-
vilja samt bittre samordning och samarbete mellan
sjukvardens alla akt6rer. Hiir har patientorganisatio-
nerna en mycket viktig roll.

Avslutningsvis vill jag passa pa att sinda en tanke till
allt det hemska som hénder i Ukraina och alla oskyldiga
miénniskor som far sa illa. Hoppas verkligen snart att
kriget &r 6ver!

Lise-lott Eriksson
Ordférande, Blodcancerférbundet



Uppratta ditt testamente utan kostnad och
donera valfri summa till Blodcancerforbundet

| samarbete med den juridiska digitaltj@nsten Jurio kan nu
medlemmar som vill géra en donation fill Blodcancerférbundet,
upprdatta etft festamente utan kostnad.

Text: H&dkan Sjunnesson Foto: Shutterstock

BLODCANCERFORBUNDET HAR skrivit ett avtal med
foretaget Jurio. Det innebir att medlemmar i Blod-
cancerférbundet kan uppritta sitt testamente gratis
och samtidigt skénka en valfri summa till Blodcancer-
forbundets viktiga arbete.

Att uppriitta ett testamente kan kosta ett par tusen
kronor. Jurio erbjuder denna tjinst utan kostnad, mot
att de far goodwill genom att samarbeta med en ideell
organisation som Blodcancerférbundet

- Genom att testamentera ett bidrag till oss pa
Blodcancerférbundet kan du géra enorm skillnad i vart
breda paverkansarbete for en framtida béttre vard,
betonar Lise-lott Eriksson, ordférande i Blodcancer-
féorbundet.

Testamentet skriver du sjalv digitalt

Jurio drivs av tre jurister och erbjuder automatiserade
formulir. Deras vision ér att juridiska dokument ska
vara tillgingliga for alla. Dérfor har de som mal att bli
ett viirdefullt alternativ till de traditionella advokat-

byraerna, sa att fler ménniskor och féretag kan skapa
juridiskt giltiga dokument pa ett enkelt och tillgingligt sétt.

Du kan uppritta ett testamente till f6rman for Blod-
cancerforbundet genom att fylla i ett kort formulér online
med webbadressen: jurio.com/se/dokument/22201

Detta kan du gora sjilv eller tillsammans med dina
nirstaende pa nagra minuter. Det enda du behover ér
dator eller ldsplatta och internet.

Du kan béde d@ndra och dngra

Du bestdmmer sjilv vilken summa du vill donera och far
l6pande textradgivning nir du gor dina val i processen.
Nir du ér n6jd, skapas automatiskt ett juridiskt giltigt
testamente, baserat pa dina svar.

Om du redan har skrivit ett testamente kan du vélja
mellan att helt ersitta ditt tidigare testamente eller
bara gora ett testamentestillagg.

- Och sjilvklart kan du aterkalla eller gora dndringar
i testamentet om du senare skulle komma pa andra
tankar, séiger Lise-lott Eriksson. m
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Attlevamed
multipelt myelom

En hemsida med information till
dig som lever med, eller har en

narstaende som lever med,
multipelt myelom.

www.mm-info.se

Info

N
janssen )' Oncology
PHARMACEUTICAL COMPANIES OF %WW«%O’WW
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Aktuellt

Delta i konferens om
myelomforskningen

Delta gérna pd Blodcancerférbundets medlems-
konferens om diagnosen myelom 2022, som hdlls
i Goteborg den 14 maj. Medverkar gér bland andra
I&karna Cecilie Hveding och Ulf Henrik Mellgvist.

De ska ur olika aspekter redogéra for dagslaget

inom myelomforskningen, bdde befintliga behand-
lingsalternativ och de som kan komma i framtiden.

Det kommer ocksd att bli ett panelsamtal om att
vara patient med myelom 2022 och om patientens
delaktighet i den egna vérden.

Denna konferens spelas in och kommer aft kunna
ses i efferhand pd blodcancerforbundet.se/
evenemang/arkiv/

Konferensen hélls p& konferenshotellet Scandic
Crown, bredvid Géteborgs centralstation klockan
09.30-14.30. Vi bjuder pd& inledningskaffe och
sedan lunch.

Anmdlan gérs snarast, dock senast 20 april.

Fér mer information, kontakta:
Lottie Méran, 070-494 67 93

Medlemskonferens
om diagnosen KML

Den 19 maj klockan 18.00 kan du via zoom delta
online i en kvdllskonferens om aktuell forskning
och behandling vid diagnosen kronisk myeloisk
leukemi, KML. Medverkar gor I&karen Leif Stenke
och en patient som lever med KML.

Zoomldnken finns i eventet om denna konferens
pd& Blodcancerférbundets hemsida.

Fér mer information, kontakta:
Lottie Méran, 070 494 67 93

WEBINAR

Se inspelade webbinarier

Nu kan du se webbinarierna om héalsoekonomi
med professor Ulf Persson och om trdning vid
blodsjukdom med l&karen Jesper Aasa. Du hittar
dessa och mdnga fler intressanta webbinarier
pd Blodcancerférbundets hemsida:
blodcancerforbundet.se/evenemang/arkiv/



Nya ron i forskningsbloggen

Vill du ta del av de senaste rénen nar det galler blodsjukdomar?
P& Blodcancerférbundets hemsida hittar du forskningsbloggen.
Dar berattar Olina Lind, medicinskt sakkunnig vid Blodcancer-

forbundet, om akfuella studier.

Vecka 8

Genetiskt “fingeravtryck” paverkar
effekten av myelombehandling
VARFOR FORTSKRIDER SJUKDOMEN hos en del myelom-
patienter och varfoér kan man inte alltid uppna sa
kallad MRD-negativitet (Minimal Residual Disease-
negativitet), minimal kvarvarande sjukdom.

Genom att kombinera tva olika metoder for gense-
kvensering har forskarna bakom en ny studie forsokt
komma nérmare svaret. Forskarna identifierade flera
mutationer som kan ha stor betydelse fér hur myelom-
patienter svarar pa behandling.

Okad kunskap om genetiska och immunologiska
signaturer (ung. fingeravtryck) ir viktigt for att kunna
forsta varfor vissa patienter utvecklar resistens mot
behandlingen och far aterfall. m

Vecka 10

Mikrobiomets effekt

pa CAR-T behandling

MIKROBIOMET AR alla mikroorganismer som lever

i samspel med kroppen, bland annat tarmsystemet.
Mikrobiom finns inte bara i och pa mianniskokroppen,
utan dven i vixter, marken och i haven.

Minniskokroppens mikrobiom
ir ett lovande forskningsomrade
inom Life Science. Férhoppningen &r att
det kan leda till nya behandlingar for en rad sjukdomar,
bland annat cancer.

Vid den arliga forskningskonferensen som halls av
American Society of Hematology, presenterades en ny
studie om mikrobiomets roll i samband med CAR-T-
behandling. Mikrobiomet paverkade bade patienters
overlevnad och rapporterade biverkningar, enligt den
aktuella studien. m

Vecka 11

Sdkerhet och effekt av Iakemedlet
Crizanlizumab for sicklecellsjukdom
EN VANLIG KOMPLIKATION vid sicklecellsjukdom &r sa
kallat kirlocklusiva kriser. Likemedlet Crizanlizumab
(Adakveo) minskade antalet sjukhusinldggningar pa
grund av komplikationen, enligt en ny studie. Crizan-
lizumab &r en monoklonal antikropp som blockerar en
molekyl involverad processen som leder till en kérl-
ocklusiv kris. m

blodcancerforbundet.se/
bloggar/forskningsbloggen/

LYSSNA!
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| TRANSFORM-2

testas alternativ till JAK2-hammare

Nu p&gdr en studie for patienter med myelofibros som infe f&tt
onskad behandlingseffekt av JAK2-hdmmare. Rekryteringen fill studien
pdgdr fortlopande och forsta resultat kan forvantas om 2 ill 3 &r.

TRANSFORM-2 ir en 6ppen fas
3-studie med patienter som tidigare fatt JAK2 himmare

behandling (Jakavi) f6r myelofibros och som inte
ldngre svarar pa behandlingen (relapserande/refraktir
myelofibros). I studien jimfors ett experimentellt
likemedel, navitoklax, i kombination med ruxolitinib
(Jakavi), med bista tillgingliga behandling.

- Idag finns inte nagon standardbehandling fér
patienter som inte svarar pa Jakavi. I studien erbjuds
denna patientgrupp en behandling som har visat mycket
bra effekt pa refraktir myelofibros i nyligen publicerade
fas IT studier. Likemedlet Navitoklax &r idag inte till-
giingligt utanfor studien, séiger Stefan Scheding, professor
i hematologi och 6verlikare vid Skanes universitets-
sjukhus, som leder studien i Sverige.

DET MAN UNDERSOKER i den aktuella studien ir effekten
av de tva behandlingarna pa mjéltens storlek och patien-
tens symtom. Dessutom undersdker man om behand-
lingen kan forbéttra blodbrist, benmérgsfibros och dven
overlevnaden.

Hittills har omkring 110 av 330 planerade deltagare
randomiserats (lottats) till tva olika behandlingsgrupper.
Den ena gruppen far navitoklax en gang dagligen och
ruxolitinib tva ganger dagligen, den andra gruppen far
standardbehandling.

- Studien pagar pa 6ver 180 sjukhus i hela virlden
med Lund som studiecentrum i Sverige. I Lund har vi

MYELOFIBROS

Myelofibros (MF) karaktdriseras framfér allt av en
begrdansad produktion av réda blodkroppar och
symfom som kan vara mycket svéra. Det beror pd att
mdngden bindvav i benmargsrummet dkar kraftigt
och tranger ut benmdrgscellerna sé aft utrymme for
blodbildningen minskar. Kroppen forséker kompensera
detta genom att starta produktion av réda blod-
kroppar i mjalten och levern som dé& blir férstorade.

nyligen inkluderat den forsta patienten som blev
randomiserat till behandling med Navitoklax.

Patienterna kommer regelbundet tréffa likare och
forskningssjukskoterska pa hemtologimottagning pa
Skanes Universitetssjukhus i Lund, i bérjan varje vecka
upp till vecka 3, sedan varannan vecka till vecka 9 och
dérefter glesas ut besok ytterligare.

- I uppféljningen ingar dven magnetrontgen och
benmiirgsundersokning efter 6 och 12 manader.
Behandlingen ir en tablettbehandling som patienten
genomfor sjialv hemma.

PATIENTER SOM DELTAR i studien ska vara minst 18 ar, ha
primér myelofibros (PPV-MF) eller PET-MF, klassas
som intermediir risk-2 eller hogrisk MF, tidigare fatt
behandling med JAK2-héimmare utan effekt eller férlorad
effekt, samt ha splenomegali (férstorad mjélte).

- Det finns exklusionskriterier som mojligen kan vara
ett hinder for att patienten kan komma med i studien,
till exempel for laga trombocytviarden och pagaende
behandling med erytropoetin. Det gér bra att kontakta
studieledning fér mer information om vad som giller,
sdger Stefan Scheding.

Rekryteringen till studien pagar fortlopande och
forsta resultat kan forvintas om 2 till 3 ar. m

Las mer om studien: clinicaltrials.gov/

Text: Gunilla Eldh

| Sverige far omkring 40 personer diagnosen varje drr,
oftast medeldlders eller &ldre. Vad som orsakar sjuk-
domen dr inte klarlagt men myelofibros dér inte arftligt.

Myelofribros tillhér en grupp kroniska blodcancer-
sjukdomar Myeloproliferativa neoplasier (MPN). MPN
kan delas in i flera underdiagnoser dar de vanligaste
forutom Myelofibros &r Polycytemia vera (PV),
Essentiell trombocytemi (ET) och en grupp dar det
&r svart att stélla en mer exakt diagnos, MPN-U
(oklassificerbar MPN). Las mer pé blodcancerforbundet.se
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Nu kan du som har
lymfom eller KLL bidra
med viktig kunskap

Internationella Lymphoma Coalition gér nu sin
&rliga undersékning om hur det ér att leva med
lymfom eller KLL. Nu behdvs din medverkan!

— Undersdkningen ger oss bra data och en
intressant internationell vérdjagmforelse, sager
Lise-lott Eriksson, ordférande i Blodcancerféorbundet.

BLODCANCERFORBUNDET INGAR i den internationell samarbetsorganisatio-
nen Lymphoma Coalition. Organisationen gor en arlig undersokning om
hur det ér att leva med lymfom eller KLL, kronisk lymfatisk leukemi.
Undersokningen pagar fortfarande och du har chansen att bidra med
viktig kunskap genom anonyma svar pa fragor.

Visar patienternas hdalsa

- Undersokningen ér véldigt viktig for att samla in statistik om patient-
hilsan. Blodcancerférbundet satsar pa att anvéinda evidensbaserad
patientdata i vart paverkansarbete. Vi vill ha bevis for hur patienterna
mar och vad de vill och 6nskar. Dérfor ar det viktigt att sa manga som
mojligt av de som #r berérda deltar i den hir typen av undersokningar,
séger Lise-lott Eriksson, ordférande i Blodcancerférbundet.

Hdar kan du delta i undersokningen
I den senaste undersokningen deltog 100 patienter fran Sverige och
Lise-lott Eriksson hoppas pa god uppslutning dven i arets undersokning.
- Genom att delta hjilper du Lymphoma Coalition (L.C) och oss att fa
en bittre forstaelse for patienters erfarenhet av de manga typerna av
lymfom, inklusive kronisk lymfatisk leukemi. Den information som
samlas in ger Lymphoma Coalition och Blodcancerforbundet bittre
mojlighet att paverka den framtida varden, séiger hon.
I Lymphoma Coalitions patientundersékning finns fragorna &ven pa
svenska: lymphomacoalition.org/global-patient-survey/ m

Text: Hakan Sjunnesson

Foto/illustrationer: Shutterstock
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CAR A
T-Cell  (Chimetric Antigen CAR-T-Cell
Receptor)
CAR-T-behandling

for lymfom

TRANSFORM, ZUMA-7 OCH BELINDA ir
namn pa tre lymfomstudier som
presenterades vid arets ASH-mote
(American society of hematology).
I TRANSFORM och ZUMA-7 gav
CAR-T-behandling biittre effekt &n
standardbehandling.
BELINDA-studien visade ddremot
ingen forbattring vid CAR-T-behand-
ling jamfort med standardbehandling.
En majlig orsak kan vara att infusionen
med CAR-T-celler var fordréjd i den
studien. m
Mer om studierna:

TRANSFORM: https://ash.confex.com/
ash/2021/webprogram/Paper147913.html

ZUMA-7: https://ash.confex.com/ash/2021/
webprogram/Paper148039.html

BELINDA: https://ash.confex.com/ash/2021/
webprogram/Paper155068.html

Islanningar screenas for
forstadium till myelom

MGUs (monoklonal

gammopati av oklar signifikans) ar
ett tillstand som kan 6verga i myelom.
Nu ska alla 6ver 40 ar i Islands
befolkning screenas for MGUS.

Genom att screena hela befolk-
ningen i den aldersgruppen kan man
hitta alla med MGUS som riskerar
att utveckla myelom. Det ger bade
mojlighet att séitta in behandling
tidigt och utveckla biasta mojliga
rutiner for utredning och uppféljning
av tillstandet. Data 6ver livskvalitet
samlas ocksa in. m
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Monica Bergqvist blev val omhd&nder-
tagen pd akutmottagningen vid
Halmstad sjukhus.

TEMA: MYELOPROLIFERATIVA NEOPLASIER, MPN

"Jag ska strava

efter ett lagt
blodtryck och
halla vikten”

Monica Bergquvist fick en obehaglig kénsla
I kroppen och upptdackte ett oforklarligt
bl&mdrke i armvecket. Atta veckor senare
fick hon diagnosen essentiell frombocytos.

Text: Gunilla Eldh Foto: Anders Andersson

HON MINNS DET som igar. En solig dag, den 12 maj 2017, lag Monica
Bergqvist ute i tridgarden och kopplade av.

- Plotsligt fick jag en kéinsla som jag inte riktigt kunde forklara
for mig sjilv, sdger hon.

- Jag gick in, duschade och borjade forbereda mig for vi skulle
aka till Tyskland morgonen dérpa och fira bade bréllopsdag och
fodelsedag. Da upptickte jag ett blamérke i mitt viinstra armveck
som var ungefir en decimeter i diameter. Jag férstod att det hade
ett samband med obehaget som jag kiinde.

Monica och hennes man Conny Bergqvist kom &nda i vig som
planerat. Nir de var pa vig hem hade Monica fatt flera mindre
blamérken. Hon ringde till sin husldkarmottagning i Falkenberg
men de kunde inte ta emot henne.

HAEMA #1 2022
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TEMA: MYELOPROLIFERATIVA NEOPLASIER, MPN

Det ar viktigt att acceptera
sin sjukdom och sprida
kunskap om sin diagnos och

att det finns hjdlp att f&. ’9

14

- Da akte vi direkt till akuten i Halmstad dér de tog
vél hand om mig och tog en massa prover. Jag hade for
hoga blodviirden och blev remitterad till hematologen.
Dér bokade ldkaren tid fér benmérgsprov direkt for
hon misstinkte vad det var.

Beskedet fick Monica och hennes man nér de triffade
likaren igen den 4 juli.

- Jag satt pa nalar i vintrummet men ldkaren kom ut
och sag glad ut och sa ”det var precis vad jag hade viintat
mig. Du ska fa en medicin som gor att du kan leva precis
som vanligt. Det hiir dr inget du kommer att do av”.

MONICA FICK DIAGNOSEN essentiell trombocytos som
innebir att produktionen av trombocyter, blodplittar,
ar forhojd. Hennes trombocytvirde (TPK) lag da pa 775.
Tack vare behandlingen som himmar produktionen av
blodplittar i benméirgen, hade TPK sjunkit till 554 redan
efter ett par manader

En tablett om dagen var ordinationen till en bérjan
men efter en tid hojdes dosen till tva tabletter. Monica
star fortfarande pa samma likemedel, Hydroxyurea
medac, och har haft samma dos i fem ar.

HAEMA #1 2022

- Jag tar ocksa 75 mg Trombyl varje morgon och min
vanliga blodtrycksmedicin, siger hon.

1 borjan fick hon limna blodprover var tredje vecka,
nu ricker det med var sjitte vecka och hennes blod-
virden ir fortsatt normala.

- Mitt TPK lag senast pa 439 vilket dr under det 6vre
griansvirdet hos friska och mitt HB var 113.

Monica har tva hematologsjukskéterskor som hon
kan kontakta nér hon vill men ldkaren har hon inte
behovt triffa pa ett och ett halvt ar.

- Jag ska striiva efter ett lagt blodtryck och halla
vikten, annars behover jag inte tinka pa nagot sarskilt.
Under pandemin har vi ju varit hemma mer &n vanligt
och da har det blivit lite mer god mat och lite mer vin,
sa jag har gatt upp tre kilo pa tva ar men det har inte
paverkat mina blodviirden, siger Monica Bergqvist.

HON TYCKER OM att rora pa sig, promenerar mycket
och spelar girna golf. Nu ser hon fram emot att kunna
ateruppta resandet tillsammans med sin man.

- Vi har varit i Antarktis, Japan, Australien,

Nya Zeeland, Peru och manga andra lénder.

Den senaste resan gick till Alaska, men en planerad
atlantkryssning fran Lissabon till Karibien blev inte av pa
grund av kravet pa flera veckors karantin, berittar hon.

- Resan till Shetland och Orkneyoarna blev ocksa
uppskjuten men den ska bli av nu i augusti.

Monica Bergqvist arbetade som chefssekreterare
i 25 ar av sitt yrkesliv och #r van att ta itu med problem
direkt, pa ett metodiskt och noggrant sétt. Den vanan
sitter i och bidrog till att hon reagerade direkt nir hon
fick de forsta sjukdomssymtomen, menar hon.

- Alternativet ir ju att ga och oroa sig och bygga upp
en angest. En del som har samma diagnos som jag
tycker inte att de beh6ver engagera sig i Blodcancer-
foreningen eftersom de inte har nagra problem, men
jag tycker att man kan stétta genom att vara medlem.
Det ér viktigt att acceptera sin sjukdom och sprida
kunskap om sin diagnos och att det finns hjilp att fa,
sdger Monica Bergqvist. B

Monica Bergqvist planerar nu nésta resa tillsammans
med sin man Conny Bergqvist.



Ibland stannar Monica fill
vid utegymmet nar hon ar
pd skogspromenad.

ESSENTIELL TROMBOCYTEMI (ET)

Vid essentiell trombocytemi dr produktionen
av trombocyter, blodplattar, forhéjd och
blodplattarna har ocksa en mer varierande
storlek én normalt. Prognosen ar mycket god
och de flesta med sjukdomen har en normal
livslangd.

Behandlingen bestar av blodfértunnande
Idkemedel och Idkemedel som hédmmar
produktionen av blodplattar.

Eftersom ET innebdr en forhojd risk for hjart-
karlsjukdom dr det viktigt att minska allmdénna

riskfaktorer genom regelbunden motion och
hdlsosam kost. | forekommande fall ér det
viktigt med rokstopp och viktminskning.
Ibland behovs Idkemedelsbehandling for
hogt blodtryck, hoga blodfetter eller forhéjda
blodsockernivaer (diabetes).
Det finns ocksa en viss risk for 6vergang
i andra myeloproliferativa neoplasier (MPN),
det vill sdga, polycytemia vera (PV) och
myelofibros (MF). Hos omkring 0,4 procent

av patienterna med ET 6vergar sjukdomen

i akut myeloisk leukemi.




TEMA: MYELOPROLIFERATIVA NEOPLASIER, MPN
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[.enas mal ar ett

sjalvstandigt liv

Lena Karlsson ér engagerad i kampen for en bdattre cancervard.,
Musik, god mat och ett socialt natverk héller humaoret uppe,
och frotfs sin svara sjukdom forséker hon tréna lite varje dag.

Text: Gunilla Eldh Foto: Susanne Kronholm

EN DEL AV 0SS har en tur i oturen. Nir pandemin brét ut
och Lena Karlsson var tvungen att isolera sig i hemmet,
da kom sonen Kenny till hennes riddning. Med smitt-
skyddspenning for anhoriga kunde han ta en paus fran
jobbet som kéksmistare i Bangkok och hjilpa Lena
med drenden, inkdp och matlagning,.

- Jag far jattegod mat, mycket thailindskt som jag
ilskar, sager hon.

Hon har precis deltagit i ett webbinarium dér hon
berittade om sin sjukdom och behandling.

- Det gick bra, &ven om jag ir lite vil trott eftersom
jag har haft covid nyligen. Det gar ju inte att undvika
ilangden. Jag triffar vardpersonal varje vecka sa egent-
ligen viintade jag bara pa nir det skulle komma.

For Lena innebar covid 19-infektionen fem dygn pa
Karolinska universitetssjukhuset och behandling med
antikroppar.

HAEMA #1 2022

- Och sa hem och forsoka ta sig upp igen. Tur att jag
holl stand sa ldnge sa att det var omikron jag fick.

Det ér inte forsta gangen Lena blir inlagd. Nér hon
behover sjukhusvard haller 1dkarna hela tiden kontakt
med CAST - vardavdelningen pa Karolinska i Huddinge
dir Lena genomgick en stamcellstransplantation 2018.

- De finns alltid i bakgrunden, det ir en trygghet,
sdger hon.

FOR TIO AR SEDAN fick Lena Karlsson diagnosen
polycytemia vera, PV.

- Jag kdnde en enorm trotthet som plotsligt var
dir hela tiden. Jag hade bra kondition men nu kéindes
det som om handbromsen var i. Jag blev rod om
kinderna, och fick ont i huvudet nér jag gick pa
toaletten och krystade, det blixtrande sa jag trodde
jag hade migrin.
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Lena Karlsson njuter av en frasig vaffla
med I6jrom, tillsammans med sin son
Kenny som &r kock till yrket.

Behandlingen bestod huvudsakligen av blodfor-
tunnande likemedel, att tappas pa blod och immun-
hdmmande ldkemedel.

Ett ar senare hade sjukdomen 6vergatt i myelofibros
och 2018 genomgick hon en sa kallad allogen stamcells-
transplantation. Hon fick blodstamceller fran en donator
i USA som hon forst matchades mot genom Tobias-
registret (se faktaruta nedan).

STAMCELLSTRANSPLANTATIONEN BLEV en vindpunkt,
men inte den som alla hade hoppats pa, berittar hon.
- Reaktionen kom direkt och det akuta tillstandet

gick inte 6ver utan blev kroniskt i mitt fall.
Den reaktion som Lena Karlsson fick efter trans-
plantationen kallas GVHD (graft versus host disease).

TOBIASREGISTRET
Det svenska registret for blodstamceller ar uppkallat efter
Tobias som drabbades av en svar blodbristsjukdom nar
han var 13 ar. Under fyra drs tid, fram till hans déd 1991,
s6kte man runt om i varlden efter en passande givare
utan att finna ndgon.

Tobias familj startade Tobias Stiftelsen och deras arbete

HAEMA #1 2022

Det nya immunforsvaret uppfattar kroppens celler
som frimmande och angriper organ, sasom huden,
lungorna, levern och tarmen. For att lindra reaktion far
man immunhdmmande mediciner och blir vildigt
infektionskénslig.

- Efter en virusinfektion fick jag skador pa lungorna
och sedan dess behover jag syrgas.

Infor stamcellstransplantationen fick Lena ocksa
cytostatikabehandling som gav omfattande skador pa
bland annat huden, 6gonen och tarmen.

- Jag fick morfin f6r smértorna och det var svart att
ta sig ur. Smirtproblematiken dr verkligen nagot som
varden behover bli bittre pa att ta hand om. Jag fick 16sa
det sjédlv men det dr fa som klarar det pa egen hand,
sdger hon.

ledde s& smaningom till att ett svenskt register fér
blodstamceller bildades.

Omkring 129 000 personer har anmadlt sig till Tobias-
registret fér att donera stamceller. | hela varlden finns
mer dn 25 miljoner personer i liknande register som
patienter i Sverige ocksd kan matchas mot.



Efter transplantationen 2018 var hon inlagd i ett
halvar, och hann bara vara hemma en kort tid innan
det var dags att 14ggas in igen.

- Sa holl det pa i tva ar. Sedan dess har jag varit
sjukskriven.

Fram till transplantationen jobbade Lena Karlsson
heltid som samordnare Sedan 2018 har hon varit sjuk-
skriven. De senaste aren har hon engagerat sig i Blod-
cancerférbundet och i cancergalan som arrangeras av
Cancerfonden och TV 4.

- Det dr ett siitt for mig som inte jobbar att vara med
i samhillet. Jag vill fortsiitta gora nagot gott fér andra,
och man blir ju sjélv pa bittre humor av att vara med
i ett ssmmanhang och ha ett socialt nitverk.

MED SIN MEDVERKAN i Cancergalan hade Lena Karlsson
en tanke - att sla ett slag for Tobiasregistret, men
produktionsbolaget hade redan satt temat f6r galan

— att lyfta fram vardpersonal.

- Jag valde att hylla sjukskoterskan Markus som har
ett fantastiskt sétt att bemota sina patienter, och CAST
med chefen Stefan Mielke i spetsen — han har alltid
sagt att det dr min livskvalitet som &r viktigast.

Men Lena har inte enbart positiva erfarenheter av
varden. Vid sidan om bristerna nir det géller att

STAMCELLSTRANSPLANTATION

Inom blodcanceromrdadet ar stamcellstransplantation ett
behandlingsalternativ vid flera diagnoser, bland annat
akut myeloisk leukemi (AML), akut lymfatisk leukemi (ALL),
myelodysplastiskt syndrom (MDS), lymfom och myelom.

Vid en stamcellstransplantation far man nya blodbildande
stamceller som antingen kommer frén en sjdlv (autolog
transplantation) eller frén en givare (allogen transplantation).

Stamcellerna tas i férsta hand fran blodet genom en
blodtransfusion, men ibland anvands benmargen.

Vid allogen transplantation ar donatorn antingen en
familjemedlem (ofta ett syskon) eller en obesldktad donator
frén ett register.

Val av donator baseras pd patientens och donatorns
vavnadstyp, ocksd kallad HLA-typ. | genomsnitt vart fjégrde
syskon har samma HLA-typ vilket enkelt underséks genom ett
vanligt blodprov.

GVHD

Mdnga som genomgdtt en allogen stamcellstransplantation far
en komplikation som kallas “Graft versus host disease” (GVHD).
GVHD innebdr att det nya immunfdrsvarets vita blodkroppar,
som bildas av de transplanterade stamcellerna, uppfattar krop-
pen som frédmmande och angriper mottagarens egen vdvnad.
Det finns tva former av GVHD, en akut och en kronisk form,
dér svarighetsgraden varierar mycket mellan olika patienter.
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hantera bieffekterna av smirtlikemedel, tycker hon att
informationen borde vara tydligare och mer tillgiinglig
for patienter och anhoriga.

- Det gilller bland annat de risker och bieffekter som
en stamcellstransplantation kan ha, och att rehabilite-
ringen inte dr anpassad for svart sjuka. Inget av de fyra
stillen jag varit pa har fungerat bra. Det har funnits
brister i den medicinska kontrollen och omvardnaden.
Pa ett stiille uppticktes inte att jag hade tre proppar
ilungan forrin jag akte ambulans dérifran.

MYELOFIBROS (MF)

Myelofibros (MF) Gr en benmérgssjukdom som pdverkar
blodbildande vavnader | kroppen. MF stér kroppens
normala produktion av blodceller och orsakar omfattande
arrbildning i benmdrgen, svar anemi, svaghet, fatigue
och ofta férstorad mjdlte (splenomegali).
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TEMA: MYELOPROLIFERATIVA NEOPLASIER, MPN

- Idag, nér jag mar biittre skulle jag ha storre nytta
av att fa komma till ett rehabstille.

TROTS ATT LENA AR vildigt hindrad av att hon behover
syrgas, forsoker hon halla kondition och rérlighet uppe.

- Jag trinar lite grann varje dag, antingen trapptrining
eller gymnastik och andningsévningar.

Humoéret héller hon ofta uppe med musik, allt fran
meditativa stycken till discolatar.

- Jag tankar energi nir jag lyssnar pa musik, har
alltid haft ett musikintresse och dansat mycket. Min
favoritlista fran 2010 innehaller 70 latar.

For Lena handlar forskningen om nya behandlingar
inte bara om att 6verleva.

- Det handlar om att leva ocksa.

Nu véntar Lena Karlsson pa att bli godkénd for en
lungtransplantation pa Sahlgrenska universitetssjuk-
huset i Goteborg.

- Forhoppningsvis star jag snart i ko for en limplig
donator. Jag vill ju fa leva ett sjilvstindigt liv igen. m



TEMA: MYELOPROLIFERATIVA NEOPLASIER, MPN

"Jag trodde att
skulle do

jag

OO,,

Linda Kall lever med Polycytemia vera (PV), en diagnos
som dar ovanlig hos unga. Sjukdomsbeskedet kom som
en chock for drygt 10 &r sedan, men idag ké&nner hon sig
frisk och ser ljust p& framtiden.

Text: Gunilla Eldh Foto: Dan Coleman

EN 22-ARIG KVINNA far en blodpropp i benet — da &r inte
blodcancer det férsta man tinker pa.

- Jag trodde att blodproppen berodde pa p-piller
men jag hade tydligen ganska héga trombocytvirden
da, sidger Linda K4l

Ett par ar senare fick hon yrsel, kiinde ett tryck i huvudet
och hade vildigt roda 6gon, symtom som hon kopplade
till hennes intensiva period i Sydney, Australien.

- Jag partajade och jobbade pa café och tinkte ”det
ir vil livet hir som &r lite hart”, men nir jag kom hem
2011 och skulle bli blodgivare, da uppticktes det. Jag
fick diagnosen néstan genast. Polycytemia vera ir ju
ovanligt hos unga men min davarande ldkare var
ganska siker och det bekriftades efter ett benmirgs-
prov, siger Linda.

For att snabbt fa ner det hoga blodvirdet tappades
hon pa blod en gang i veckan, en halv liter i fem veckor.
Idag bestar behandlingen av det blodfértunnande
likemedlet Trombyl och Pegasys som dr benmérgs-
hdmmande.

- Pegasys tar jag sjilv som en injektion i magen en
gang i veckan. Det har tagit bort mycket av symtomen
som jag hade i borjan, som stickningar i hinder och
fotter pa ena sidan.

Hon minns att hon kunde kiinna sig ensam i sjukdomen
ibland, och fragat sig varfor just hon fatt en diagnos
som #r vanligast bland patienter fran 65 ar och uppat.

- Eller 45 ariga 6verviktiga mén som roker. Det kiindes
orittvist och konstigt. Men jag téinkte ocksa att jag inte
kan lata detta ta 6ver. Man har ju bara ett liv och far
gora det bista av det man har.

UNDER DE TIO AR som har gatt sedan Linda Kall fick
diagnosen har hon hunnit utbilda sig till underskoterska,
triffat sin man, fatt tva barn och gatt vidare i karridren.
Nu jobbar hon som bemanningskoordinator for under-
skéterskor i Haibo kommun norr om Stockholm.

- Jag kiinner mig vildigt frisk, glommer faktiskt bort
att jag har sjukdomen. Jag kor pa som vanligt, &ven om
jag kdinner mig trott ibland

Tidigare tappades Linda pa blod en gang i manaden.
Numera riicker det med ungefir var tredje manad for
att halla nere trombocytnivan.

- Det kéinns hanterbart, dven om jag blir vildigt trott
det forsta dygnet.

Sa som livet ser ut nu har inte varit nagon sjélvklarhet
for Linda Kéll. Sjukdomsbeskedet 2008 kom som en
chock.
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- Min forsta ldkare sa i princip att jag skulle fa leukemi
och inte skulle kunna fa barn. Jag madde vildigt daligt
under de forsta tva aren, det var en otroligt tuff period,
jag trodde att jag skulle do, sidger hon.

VANDPUNKTEN KOM 2014 niir hon tréiffade sin man.

- Jag ville beritta om sjukdomen i tid sa att han fick
ett val att ga om han ville. Jag var tvungen att gora det,
det kiindes viktigt. Jag forklarade att jag inte visste om
jag skulle kunna fa barn. Han tog det bra, var vildigt
forstaende. Det kindes helt fantastiskt néir han sa att
han dnda ville vara tillsammans med mig. Vi pratade
dven om adoption. Jag vet hur mycket han ville ha
barn, sa det betydde allt att hora detta.

- Jag blev dnda gravid men visste inte om min kropp
skulle behalla barnet.

Linda gick pa tiita kontroller under hela graviditeten
och allt gick bra - fram till férlossningen.

- Jag forlorade 2,8 1 blod pa grund av att man missade
ett kirl som spruckit sa jag fick nagra pasar blod. Med
det andra barnet som féddes tva ar senare blev det inga
komplikationer alls - helt fantastiskt, utbrister hon.

- Barnen ir det bista som héint mig, de har paverkat
min livssyn jittemycket, men det ir ocksa jobbigt att
inte veta hur framtiden ser ut.

Under pandemin har
jag trénat hemma, men
nu har jag skaffat

gymkort igen. 99

Hennes nuvarande specialistldkare vid Akademiska
sjukhuset i Uppsala har gett henne en realistisk bild av
prognosen, tycker hon.

- Hon ir pedagogisk, forklarar pa ett bra sétt. Nu vet
jag att risken att fa leukemi om man har PV &r under
tio procent, det har lugnat mig lite. Men man har det
i bakhuvudet, att det kan utvecklas till nagot annat.

En anledning till osidkerheten kring prognosen ir att
det ir sa pass fa som far sjukdomen nér de ir lika unga
som jag var.

HENNES RAD TILL ANDRA som far en blodcancerdiagnos
ar att inte googla pa sjukdomen.

- Fraga ldkaren i stillet, om vad sjukdomen innebir,
vad den gor med kroppen och ta reda pa vad du kan
gora sjilv for att ma sa bra som mojligt. Att ha med sig
nagon pa likarbesok ar ocksa jétteviktigt eftersom det
kan vara svart att ta in informationen sjélv och komma
ihag vad man tinkt fraga om.

Nir det giiller att informera patienten om livsstils-
forindringar som kan férbéttra hilsan brister sjuk-
varden, anser hon.

- Jag tycker att det dr jitteviktigt att fa kiinna att
man kan gora nagot sjélv for att ma bra. Jag har inte
gjort nagra stora livsstilsférindringar, men jag éter
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mer vegetariskt och promenerar. Under pandemin har
jag trinat hemma men nu har jag skaffat gymkort igen.
Tréningen gar i perioder, emellanat har jag kéint mig
ganska andfadd, orken kanske inte alltid finns dr.

LINDA KALL AR MED i Blodcancerforbundets nystartade
patientpanel som bland annat utser de forskningsprojekt
som far medel fran Blodcancerfonden.

— Det ska bli jéttekul att fa vara med och bidra. Forskarna
har ju ett vildigt speciellt sprak men informationen
maste vara littlist sa att alla forstar vad forskningen
gar ut pa. Fler ska kunna gora ett medvetet val och veta
vad det innebér att vara med i en studie, séiger hon.

Linda Kill dr ocksa med i en FB-grupp f6r personer
med Polycytemia vera som har nirmare 500 medlemmar.

- FB-gruppen gor att jag kinner mig mindre ensam
med sjukdomen. Det dr fantastiskt att kunna utbyta
erfarenheter om till exempel biverkningar av olika
behandlingar. Jag tycker att sjukvardspersonal ska
informera om att det finns en FB-grupp, det borde vara
naturlig del av varden. Man mérker ju i gruppen att
manga inte far den informationen som de behover. m

- FB-gruppen gor att jag kénner mig mindre ensam med
sjukdomen, sdger Linda Kall.
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NYHETER FRAN KANSLIET

“Erbjud en 4:e covid-vaccindos och
lakemedel till alla med blodcancer”

| en skrivelse till Folkhalsomyndigheten havdar foretradare for Blodcancer-
forbundet att samtliga patienter med blodcancersjukdomar, ska erbjudas en
extra pdfyllandsdos av covid-19-vaccin och prioriteras behandlingsmassigt.

Text och foto: Hdkan Sjunnesson

PATIENTER MED NAGON blodcancersjukdom, som ocksa
drabbas av covid-infektion, maste prioriteras i ett
tidigt skede och erbjudas behandling med till exempel
monoklonala antikroppar mot allvarlig covidsjukdom.

I Blodcancerforbundets skrivelse till Folkhilso-
myndigheten den 25 februari 2022, pekar férbundets
styrelse pa att en blodcancersjukdom innebér hog risk
att drabbas svart av covid-19. De vill att Folkhilsomyndig-
heten bade prioriterar tillgang till 1ikemedelsbehandling
mot covid-19 fér de med blodsjukcancerdomar och att
erbjuda dem en extra vaccinpafyllnadsdos.

I skrivelsen betonar forbundets skribenter att manga
patienter med blodcancerdiagnoser har ett kraftigt for-
simrat immunforsvar, med nedsatt funktion av bade B-
och T-lymfocyter till f61jd av sjukdom eller behandling.

Covidsjuka maéste fa avancerad behandling
Blodcancerférbundet tycker att samtliga inom gruppen
blodcancerpatienter borde prioriteras och i ett tidigt
skede erbjudas likemedelsbehandling.

"Det kan vara en viktig atgird for att minska allvarliga
symtom som annars kan drabba denna patientgrupp
vid insjuknande i covid-19-infektion.”

”Vidare anser vi att denna patientgrupp efter bekriftad
covid-infektion ska prioriteras i ett tidigt skede och
erbjudas behandling med till exempel monoklonala

antikroppar. Detta dr mycket viktigt for att forhindra
antalet sjukhusinldggningar samt for att minska risken
att patienter med blodcancer avlider till foljd av
covid-19-infektion”, skriver forbundets féretradare.

Ifrdgasatter att atgérder dragits in
Blodcancerférbundet ifragasiitter dven beslutet om att
nodvindiga atgirder dras in. Som att det inte lingre
erbjuds hemtester, vilket kan vara viktigt for att bidra
till minskad smittspridning. Blodcancerférbundet
onskar en forklaring géllande vilka grunder detta
beslut har baserats pa.

Atgirderna som Blodcancerférbundet lyfter fram
i sin skrivelse kan minska smittspridningen 6ver lag
och ér viktiga for att bidra till 6kad 6verlevnadschans
och mindre allvarliga komplikationer for patientgrup-
pen som forbundet foretrider. Forbundets foretridare
tycker ocksa att Folkhilsomyndigheten borde bli
bittre pa att ge konkreta rad, som bor implementeras
i samtliga av Sveriges regioner.

Skrivelsen till Folkhidlsomyndigheten dr undertecknad
av Lise-lott Eriksson ordforande Blodcancerférbundet,
Lennart Ivarsson, vice ordforande Blodcancerférbundet
och Olina Lind, medicinskt sakkunnig Blodcancer-

forbundet. m
L&s hela skrivelsen har:
blodcancerforbundet.se/aktuellt/nyheter
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Ndstan hela styrelsen i Blodcancerféreningen
Vérmland (Fr.v.): Jenny Bang, Reine Dahlberg,
Anders Leander, Christina Wahrolin, Erik Martvall,
Ulla Zetterqvist och Jessica Bergsten.

"Uppslutningen
har varit enorm”

Nystartade Blodcancerféreningen i Varmland har flyt.
Bakom framgdngen ligger etft systematiskt arbete och en val
sammansvetsad styrelse med en rutinerad politiker i feamet.

Text: Gunilla Eldh Foto: Lisa Olaison, NWT

TORSDAGEN DEN 22 FEBRUARI skrev Blodcancerforen- I en bra foreningsstyrelse behover ledaméterna ha
ingen Virmland historia. Da holls det forsta konstitue-  olika kompetens och intressen. Dér har Blodcancer-
rande arsmétet pa Sodra Kyrkogatan 11 i Karlstad. foreningen Virmland fatt en bra start, menar hon.

Nir motet var 6ver kunde ordféranden Christina - Det dr en fantastisk styrelse dir alla tar for sig. Det
Wabhrolin pusta ut. Det var slutet pa en lang resa - och  fina dr att vi 4r sa olika sa att vi kan komplettera
borjan pa en ny. varandra. Vi har fikat tillsammans och pratat om livet

- Jag kiinde mig sa nojd dver att forsta steget var taget.  och hur vi blivit behandlade av varden. Att ldra kidnna
Jag var genomtrott, orkade néstan inte tinka dagen varandra dr a och o.
darpa, sdger hon med ett skratt. Foreningen kommer omgaende att fa ett tillskott pa
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Jag har varit politiker i ndstan hela mitt liv,
sd jag har mdnga ingdngar och dr inte
radd for att ringa upp. 99

63 nya medlemmar som bor i Virmland men hittills
varit registrerade i Region Orebro lin. Overflyttningen
dr en process i sig men den kommer ga galant, enligt
ordféranden, eftersom féreningen redan har en
medlem som tagit pa sig ansvaret for medlemsregistret.
- Det ér ett stort och viktigt arbete. Bara en sadan
sak som att ett femtontal av de nya medlemmarna inte
har e-postadress, sa de far hon skicka snigelpost till.
Ansvariga for Facebook och Instagram finns ocksa.
En egen hemsida bygger man nu med hjilp av Blod-
cancerférbundet och en annan férening.

STYRELSEN BESTAR IDAG AV sju medlemmar

i aldern 40-70 ar, som representerar fem olika

blodcancerdiagnoser. Nir det forsta

trevande férsoket att fa till en

forening gjordes i borjan av

2020 var de bara tre, alla

med samma diagnos,

polycytemia vera (PV).
- Men vi tog nya tag

férra hosten och den

hir gangen gjorde vi

allt rétt fran borjan.

Vi gick systematiskt

till viiga och borjade

med att ta kontakt

med Funktionsritt

Virmland, en para-

plyorganisation for

patientféreningar och

funktionshinderorganisatio-

ner som har samarbetsavtal

med regionen sedan mitten av

1900-talet, sidger Christina Wahrolin.
- Det innebdr att regionen maste stimma av

med oss innan de fattar beslut som berér oss.
Niista steg var att kontakta ABF i Varmland och starta

en studiecirkel om hur man bildar en férening.
- Utifran det materialet har vi kunnat jobba metodiskt,

fran stadgar till arsmote och fatt hjilp att ta fram
informationsmaterial.

For att "marknadsfora” féreningen har man annonserat
i bada regionala tidningar, Nya Wermlands Tidningen
(NWT) och Vidrmlands Folkblad (VF). Pa mottagningarna
for hematologi och onkologi pa Karlstad sjukhus har
foreningen ocksa fatt 1dgga ut flygblad.

INFORMATIONEN TILL PATIENTER, anhoriga och allméin-
heten nar dven ansvariga inom politiken och hélso-
och sjukvarden, men for att paverka varden pa system-
niva krivs ett planmissigt arbete, menar Christina
Wahrolin.
- Eftersom Blodcancerféreningen Virmland &r en
linsférening &r regionen var motpart. Vi ska
komplettera hilso- och sjukvarden
med vara erfarenheter, patient-
perspektivet.
Styrelsen tog bland annat
kontakt med den som &r
funktionsriittsansvarig
i regionen och den som
har ansvar for patient-
och nérstaendeutbild-
ningar.
- Bada kom till oss
under styrelseutbildning-
en och berittade hur vi
kan vara med och paverka.

NAR DET VAR DAGS att identi-
fiera nyckelpersonerna inom
regionen kom Christina Wahrolins
nitverk vél till pass.
- Jag har varit politiker i ndstan hela mitt
liv, sa jag har manga ingangar och &r inte radd for att
ringa upp, siger hon och skrattar.
Hon &r tydlig med att foreningen star pa tva ben.
Att paverka politiken och hilso- och sjukvarden dr
bara det ena.
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b - Det medminskliga stodet som vi kan ge varandra ir - Vitog nya tag férra hésten
lika viktigt. Att foreningen finns nu ir en trygghet for och den hér géingen gjorde
. i o . . vi allt ratt fran bérjan, sager
alla, inte minst de som dr nydiagnosticerade. Christina Wahrolin.
- Lite lingre fram planerar vi att ha sma kafétriiffar
eller temakvillar med inriktning pa olika diagnoser
eller diagnosgrupper. Vi ska ocksa utse en kontakt-

person for de olika diagnoserna.

FORENINGEN KOMMER OCKSA att engagera experter som
kan foreliisa om olika blodsjukdomar pa ett populiir-
vetenskapligt sitt. Narmast pa agendan star en traff pa
temat fysioterapi.

- Vi har redan triffat personal fran rehabiliteringen
och pratat om bland annat rehabiliteringen, cancer-
samordningen och behovet av hdlsosamordnare fér
blodcancerpatienter.

Vintern har varit en hektisk period for pionjirerna
i styrelsen men nu nir varen star fér dérren kan de
glddja sig at ett varmt mottagande. Det géller savil
patienter och anhdriga som andra intresseforeningar,
nyhetsmedia och ansvariga i regionen.

- Uppslutningen har varit enorm, sager Christina
Wahrolin. m

Folj Blodcancerféreningen Vérmlands arbete
pd Facebook och Instagram.

NOMINERA ARETS _
HEMATOLOGISJUKSKOTERSKA!

Som kollega, patient eller nérstdende har du nu méjlighet
att nominera en sjukskéterska som du tycker ar vard lite extra
uppskattning for sitt arbete.

Kriterierna ar en kliniskt verksam sjukskéterska, som gjort'en
sarskilt vardefull insats fér patienterna, de narstaende och/
eller avdelnings- /mottagnings-arbetet.

Hematologisjukskéterskor i Sverige — HEMSIS - ar ett natverk
inom Sjukskéterskor i Cancervard (SIC) som tillsammans
med Blodcancerférbundet arligen delar ut priset till arets
hematologisjukskoterska.

Den vinnande sjukskéterskan tar emot utmdrkelsen i samband
med HEMSIS utbildningsdagar i Visby 5-7 oktober. Priset som
delas ut ska anvdndas till utbildning/kompetensutveckling

inom tjansten. Din nominering vill vi ha senast den 1 juni'2022:

Du skickar din motivering och kandidatens namn, arbetsplats
& telefonnummer till: inger.em.andersson@vgregion.se
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Sudoku Kryss
Vinnare av "Sudoku-4-2021" Vinnare av "Kryss-4-2021":
Lars Fagertedt, Rénninge Bibbi Bumbi¢, Orebro
Susanne Lindhag, Asele Pehr-Eric Pehrsson, Léddekdping

LymfomInfo

Fakta, rdd och information
om lymfom for patienter
och anhoriga

- besok lymfominfo.se

[=]27%; =]

Personen pa bilden har inget med sammanhanget att gora

Roche AB, 08-726 12 00
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Fran jurist till bildkonstnar
- Susanne Stranddnger lever sin drém.

Hennes konst bidrar
till blodcancerforskning

Susanne Stranddnger har egen erfarenhet av cancer och blev starkt berérd
ndr en ung person i vankretsen fick akut lymfatisk leukemi, ALL. Nu skénker
hon intékter fréin sin utstalining pd Artportable till Blodcancerfonden.

Text: Hdkan Sjunnesson Foto: Henrik Zetterstrém

BILDKONSTNAREN SUSANNE STRANDANGERS utstiillning
pa S6dermalm i Stockholm drog in hela 16 200 kronor
till Blodcancerfonden - trots att den dgde rum under
pandemin.

- Ett belopp som jag ir glad att kunna bidra med till
Blodcancerférbundets viktiga forskning. Jag hoppas
ocksa att vi kan hitta ett utokat samarbete i framtiden,
for att stodja blodcancerforskningen genom Blodcancer-
fonden. Det hér ir jitteviktiga fragor och jag vill girna
bidra pa det sitt jag kan, sidger Susanne Strandinger.

Utstéllningen bestod av férgstarka verk i olika
tekniker och media, med inspiration fran Stockholm,
Marrakech och Venedig.

- Som konstniir med humanprofil kiinns det vildigt
bra att jobba i samarbete med olika patient- och
vilgorenhetsorganisationer. Jag dr entreprenor och
gillar att skapa roliga meningsfulla projekt.

SUSANNE STRANDANGER BLEV mycket berdrd 2020, nér
hon fick vetskap om en ung man i sin niirhet som
drabbats av akut lymfatisk leukemi, ALL.

- Det ér min yngsta dotters nira véns lillebror Albin

HAEMA #1 2022

det handlar om. Han &r svart sjuk och soker nu ritt
donator fér stamcellstransplantation. Jag skinker
hélften av intiikterna fran denna utstéllning till
blodcancerforskningen om denna sjukdom.

Hon har ocksa egna erfarenheter av en cancer med
tuffa behandlingar 2015.

- Jag har sjilv haft en allvarlig nasofarynxcancer
2015 och dr numera friskforklarad. Sa jag vet vad det
innebér att vara allvarligt sjuk, men att bli frisk tack vare
forskningens framsteg med en bra, effektiv behandling.
Det viktigaste man har &r hélsan, konstaterar hon.

SUSANNE HAR EN BAKGRUND som affirsjurist, inriktad
pa marknads -och immaterialriitt. Vid millennieskiftet
gick hon vidare for att pa heltid arbeta som konstnér
och ha mojligheten att utveckla och foérfina sin konst-
nirliga adra.

- Jag kinner att jag verkligen har gjort en resa i livet,
fran jobbet som jurist till att nu fa skapa som bild-
konstnir. Jag brukar siga att jag lever min drém, jag
foljer mitt hjirta och jag flyger, sdger Susanne Strand-
anger med glittrande blick. m



"Stockholm scenery I”, ett av verken i Artportables
utstdliningslokal p& S6dermalm i Stockholm.

"Stockholm scenery V”.

"Stockholm scenery VIII”.

LAS MER OM SUSANNE STRANDANGER:
www.strandanger.com

Instagram: @susannestrandanger
Facebook: Susanne Strandanger Official
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”Jag brinner for
patienterna”

Lottie Méran, ny verksamhetsassistent pd& Blodcancerférbundet,
har ett hjarta for hematologpatienter. Hon ar bland annat utbildad
underskoterska, livscoach, mindfulness-instruktér och diplomerad
marknadsekonom.

Text: Gunilla Eldh Foto: Privat

SOMMAREN 2020 RAKADE Lottie Méran promenera
forbi Blodcancerférbundets kansli i Sundbyberg.

- Har skulle jag vilja jobba, tinkte jag da, sdger
hon och skrattar.

Sagt och gjort — nu &r hon pa plats.

Lottie Méran ér diplomerad marknadsekonom,
har jobbat som marknadschef och produkt-
chef med varuméirken som Absolut
Vodka, Mumm Champagne, Martell
konjak, Dior makeup och parfym
och Chantelle underklider.

Hon har ocksa drivit eget
foretag inom forséljning och
arbetat med administration och
ekonomi pa stiftelsen Diabetes
Wellness och tillsammans med
deras systerorganisation i England.

NAR HON INTE JOBBAR malar hon giirna
med olika tekniker, 4r ute

i naturen, umgas med familj och vinner och ror
girna pa sig.

- Jag r ingen triningsfanatiker men jag springer
ett varv néistan varje morgon och klickar ivig mina
tiotusen steg om dagen, siger Lottie Méran.

Aret innan hon borjade pa Blodcancerférbundet
jobbade hon som underskoterska pa hematologavdel-
ningen vid Karolinska universitetssjukhuset i Solna.

- Det var vildigt givande. Hematologpatienterna
berdrde verkligen da vem som helst kan drabbas av
en blodsjukdom. Vi hade en stor bredd av aldrar och
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personligheter vilket var vildigt inspirerande och
givande.

AV KOLLEGER LARDE hon sig mycket om den praktiska
och medicinska omvardnaden men det som verkligen
var en tillgang var hennes egen livserfarenhet.
- Medkiinsla och att méta ménniskor
oavsett bakgrund var definitivt en stor
tillgang. Jag hade ocksa stor nytta av
att jag dr mindfulnessinstruktor och
livscoach.

- Jag brinner for patienterna och
jag sag sa manga luckor i varden.
Inte si att man ska dverdsa
patienterna med aktiviteter, men

manga var helt ensamma med sin
sjukdom och pandemin har férvérrat
laget. Jag sag manga ganger hur
besvirliga situationer en del patienter
befann sig i. Jag sag ocksa fortvivlade
anhoriga som satt bredvid och sag hur deras
ilskade fordandrades.

Aven firdigbehandlade patienter behéver stdd,
menar hon, nagot som inte alltid prioriteras.

- Manga orkar inte sd mycket och sitter ensamma
hemma. Det finns brister bade i skyddsnitet, eftervarden
och rehabiliteringen. I mitt jobb pa Blodcancerférbundet
vill jag vara med och paverka hilso- och sjukvarden sa
att patienter och anhoriga tas om hand pa bésta
mojliga siitt. m
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Blodcancerforbundets kansli

OPERATIV ORDFORANDE
Lise-lott Eriksson

070-7567142
lise-lott@blodcancerforbundet.se

VERKSAMHETSASSISTENT
Lottie Méran

070-494 67 93
lottie@blodcancerforbundet.se

MEDICINSKT SAKKUNNIG
Olina Lind

08-546 40 540
olina@blodcancerforbundet.se

EKONOMIASSISTENT

Isadora Nilsson

070-77273 06
isadora@blodcancerforbundet.se

ADMINISTRATOR BLODCANCERFONDEN
Tara Olavisdotter

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

mdndag-torsdag kl. 10.00-12.30

PROJEKTLEDARE DU AR INTE ENSAM
Concy Bwomono
concy@blodcancerforbundet.se

PROJEKTKOORDINATOR DU AR INTE ENSAM
Hanna Hellstrom

070-327 30 48
hanna2@blodcancerforbundet.se

KOMMUNIKATOR

Hdkan Sjunnesson

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

Du som svarar ratt pd haemakrysset och/eller sudokut
ar med i utlottningen av tvé trisslotter.
Vinnare av férra numret finner du pa sidan 29.

Senast den 15 maj 2022 ska I6sningarna vara oss tillhanda.
Mark kuverten "Kryss-1-2022" resp. "Sudoku-1-2022" och skicka
dem i separata kuvert till:

Blodcancerférbundet, Hamngatan 15 B, 172 66 Sundbyberg

Namn: 1

Adress: 2 8 1
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Med patienten

| Tokus
Over 170 ar

P& Pfizer vill vi gora skillnad for manniskor som ar
drabbade av sjukdom och deras narstdende. Det ar
darfor vi har ett fokus - att utveckla lakemedel och
vacciner sa att manniskor runt om i varlden kan leva

ett sa bra liv som majligt.

@Pﬁzer Breakthroughs that change patients’ lives®

Pfizer AB Vetenskapsvagen 10, 191 90 Sollentuna, Sweden | Tel 08-55052000 pfizer.se
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nordic

INFucare

Distributér ® www.infucare.com

Fran sjukhus till egen
behandling i hemmiljo

For manga lampar sig
behandling hemma battre

Du behover inte komma till sjukhus fér att fa medicinsk behandling.
En rad lakemedel kan med férdel tas i hemmiljo istéllet for pa sjukhus.
Lakemedelsbehandling hemma har anvénts under flera decennier och
ar val beprovat.

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

~

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

nordlic

INFucare

Nordic InfuCare AB ® Box 14026 167 14 Bromma



