Myelofibros
(MF)
en MPN-diagnos

BLODCANCER
FORBUNDET

KUNSKAP & LIVSKRAFT




Broschyren har tagits fram av Blodcancerférbundet 2025 och tryckts med stdd av Novartis.

Bilder: Pixabay free & Blodcancerférbundet.

Tryck: Lenanders Grafiska AB Kalmar 2025.




For Kunskap & Livskraft!

Blodcancerférbundet finns till for dem som &r berdrda av blodcancer eller annan allvarlig
blodsjukdom. Vi &r ett ideellt, opolitiskt och icke religiost medlemsférbund sedan 1982 och
bedriver ett intensivt och omfattande opinionsarbete for att blodcancervarden ska bli annu
battre. Den maste bli rattvis och jamlik for patienter i hela Sverige.

Blodcancerforbundet bestar av lokalféreningar med verksamhet runt om i landet och vi
representerar éver 100 olika blodsjukdomar. Ett av vara mal &r att sprida information om de
diagnoser vi som férbund representerar. For att uppna detta syfte spelar diagnos-

specifika informationsbroschyrer sdésom denna en viktig roll. Var forhoppning ar att alla
berdrda av blodcancer eller annan allvarlig blodsjukdom, nédrstdende samt personal inom
vuxenhematologin i Sverige, kan fa stor nytta av denna diagnosbroschyr. Den har tagits fram
for dig som vill ska information och fa kunskap, sa att du blir en kunnigare patient eller
narstaende och kan stélla relevanta fragor till vardpersonalen.

For att kunna skapa vara informationsbroschyrer har vi god hjélp av ldkare och engagerade
eldsjalar. Forskningen gor stora framsteg inom hematologin (den medicinska laran om blod-
sjukdomar) och vi forsoker uppdatera vara diagnosbroschyrer regelbundet for att de ska vara
aktuella. Pa var hemsida www.blodcancerforbundet.se finns alltid de senaste versionerna av
diagnosbroschyrerna i PDF-format med aktuell medicinsk fakta for nedladdning och utskrift.
Ett stort tack till er som sett till att informationen i denna diagnosbroschyr ar uppdaterad.

Ert stod ar ovarderligt.

Denna broschyr handlar om blodcancerjukdomen myelofibros (MF), som tillhor diagnos-
gruppen myeloproliferativa neoplasier (MPN). MPN-sjukdomarna avser olika blodcancer-
sjukdomar som dr kroniska, dar dven essentiell trombocytemi (ET) och polycytemia vera (PV)
ingar. Specifika broschyrer utgivna av Blodcancerforbundet finns dven for dessa diagnoser.

Blodcancerforbundet

Blodcancerférbundet tar fullt ansvar

férinnehdallet i denna broschyr. BLODCANCER
Broschyren dr uppdaterad 2025. FORBUNDET



Forord

Myelofibros ar en mycket heterogen sjukdom, vilket innebar att sjukdomen kan ha ett
varierande forlopp och yttra sig pa olika satt hos de drabbade. Behandlingen kan vara allt
fran att man bara foljer forloppet till intensiv cellhdmmande terapi. Det ar darfor viktigt
attinse att en skrift av det har slaget kan inte ersatta den information du behéver av din
Iékare om din sjukdom, men det kan vara ett bra komplement till 6vrig information. Jag
hoppas du kan ha nytta av den har broschyren for att fa en battre bild av sjukdomen,
prognos och behandlingsalternativ. Det ar dock viktigt att komma ihdg att varje patients
situation ar unik och att det forekommer manga individuella avvikelser fran den veder-
tagna bilden av en sjukdom.

Det bedrivs mycket forskning pa denna sjukdom och nya upptackter gors hela tiden
varfor bade forklaringar till sjukdomen och behandlingen kan @ndras. Darfoér kan bade
skrifter som denna, larobdcker och information fran Internet snabbt bli féraldrade och
det ar darfor viktigt att diskutera med behandlande ldkare om du finner ndgot som du
undrar 6ver i den har broschyren.

Blodcancerforbundet ger ut ett antal informationsskrifter om olika blod- och blodcancer-
sjukdomar pa ett lattbegripligt sprak. Dessa skrifter ar ett utmarkt exempel pa det goda
samarbete som utvecklats mellan ldkare och Blodcancerférbundet.

Bjérn Andréasson
Overlikare, Docent
Uddevalla sjukhus, Hematologsektionen
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Myelofibros

En blodsjukdom ar en sjukdom i blodet eller i organen som bildar
blod, det vill saga benmargen och lymfkdortlarna.

Blod- och blodcancersjukdomar

Generellt sett kan blodsjukdomar delas in i
tre huvudgrupper: cancersjukdomar, sjuk-
domar som har med blodets koagulering
att gora samt blodbrist. En blodsjukdom
kan antingen vara medfodd eller utvecklas
nagon gang under livet, samt dartill vara
godartad eller elakartad.

Begreppet blodcancer a andra sidan,
anvands ofta som ett samlingsnamn for ett
flertal olika cancersjukdomar i blod, ben-
maérg eller lymfkortlar. Dessa diagnoser ar
en heterogen grupp med allt ifran mycket
akuta fall som kraver omedelbar behand-
ling, till lAangsamt fortskridande sjukdomar
dar det racker med att félja utvecklingen
oOver tid. Vidare ar konsférdelningen bland
de sjukdomar som Blodcancerférbundet
representerar generellt sett jsmn. Overlag
ar det dock till stor del aldre personer som
diagnostiseras av blod- eller blodcancer,
dér de underliggande orsakerna i manga
fall ar okdnda.

Det finns tre typer
av blodkroppar:

@ Réda blodkroppar (erytrocyter)
innehaller proteinet hemoglobin
som transporterar syre till kroppens

alla vavnader.

@ Vita blodkroppar (leukocyter) finns
av huvudsakligen tre slag: monocyter,
granulocyter och lymfocyter. Var och
en av dessa celltyper spelar en viktig
roll i bekdmpandet av infektioner.

@ Blodplattar (trombocyter) behovs for
att blodet ska kunna levra sig (koa-
gulera)och férhindra blédningar.
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Blodets bestandsdelar

Plasman utgér 55 procent av blodets
volym.

Plasman bestdr av joner, néringsémnen,
avfall, gaser, proteiner och vatten.

Vi

Vita blodceller (leukocyter) och
blodpléattar (frombocyter), utgér
mindre &n 1 procent av blodets volym.

Réda blodceller (erytrocyter) utgor
45 procent av blodets volym.

Bakgrund

Myelofibros ar en av tre narbeslaktade
sjukdomar som tillsammans kallas
myeloproliferativa neoplasmer (MPN).
Namnet syftar pa att olika cellslag éverpro-
duceras (prolifererar). De tva narbeslak-
tade sjukdomarna heter polycytemia

vera och essentiell trombocytemi. De tre
skiljer sig at kliniskt men de tre har ocksa
vissa drag gemensamt. Vid polycytemia
vera 6kar produktionen av réda blodkrop-
par, vid essentiell trombocytemi &r det
blodplattarna som 6verproduceras, medan
myelofibros karaktariseras framfor allt av
overproduktion av bindvadv i benmérgen,
som ofta leder till minskad produktion av
roda blodroppar.

Gemensamma drag dr att vissa symtom
tex kldda och mjaltforstoring kan fore-
komma vid alla myeloproliferativa sjukdo-

mar. Dessutom kan alla tre medfora en viss
Okning av risken fér blodproppar. Bade
polycytemia vera och essentiell trombocy-
temi kan efter manga ar i vissa fall 6verga
till myelofibros. Alla tre sjukdomarna klas-

sificeras numera som tumorsjukdomar.

Forekomst och orsaker

Myelofibros ar en sallsynt sjukdom som
drabbar omkring 40-50 personer/ar i
Sverige. Den &r i stort sett lika vanlig 6ver
hela vérlden. Sjukdomen &r vanligare i
medelaldern eller vid hégre aldrar, men
drabbar i enstaka fall &ven yngre personer.
Man kanner inte till vad orsaken till sjukdo-
men &r, och inga yttre faktorer har kunnat
pavisas som framkallar den.

Ibland utvecklas myelofibros ur nagon av
de tva nérbeslaktade sjukdomarna, poly-

cytemia vera eller essentiell trombocytemi.




Myelofibros &r inte arftlig men det finns
daremot en viss 6kning av forekomsten av
vilken som helst av de myeloproliferativa
sjukdomarna i vissa slikter. Okningen &r
dock sd liten att det inte anses rimligt att
gora sldktutredning ndr en individ far en
av dessa sjukdomar.

Benmargen vid myelofibros

Kroppen har manga olika vavnader med
specialiserade uppgifter, och tva betydel-
sefulla sddana ar benmérgen och den sa
kallade bindvaven eller stodjevavnaden.

I benmargen, som befinner sig inne i ske-

lettet, tillverkas blodkropparna.

Alla blodkroppar utgar fran sa kallade
stamceller, som under sin tillvaxt och
mognad utvecklas till olika cellslag: réda
blodkroppar (erytrocyter), vita blodkrop-
par (leukocyter inklusive lymfocyter) och
blodplattar (trombocyter). De delar sig
manga ganger inne i benmargen for att
vara mogna och fardiga for sin funktion
nar de levereras ut till blodet.




Vid myelofibros och de andra myelopro-
liferativa sjukdomarna finns forandringar
i de relativt omogna cellerna i blodbild-
ningen, varfor bade roda blodkroppar, en
del vita blodkroppar (myeloiska leuko-
cyter) och trombocyter kan paverkas.
Sjukdomscellerna vid myeloproliferativa
sjukdomar utgérs darmed bade av forsta-
dier till blodkroppar i benmargen samt de
mogna blodkropparna i blodet.

De senaste 20 aren har forskningen kunnat
koppla mutationer i generna JAK2, cal-
retikulin (CALR) och MPL till myelofibros.
Dessa mutationer uppstar i sjukdomscel-
lerna och ar drivande i sjukdomsutveck-
lingen. Bindvaven har som uppgift att
vara stddjevavnad och utgdr i normalfallet
endast en liten del av benmargen. Vid
sjukdomen myelofibros finns dock en
okning av médngden bindvav i benmargs-
rummet. Tidigare trodde man att dessa
bindvavsfibrer trangde ut benmargscel-
lerna och darmed gav minskat utrymme

for blodbildningen. Numera vet man att

fiberokningen snarare &r ett sidofenomen
som orsakas av sjukdomscellerna samt
att rubbningarna i blodbildningen ocksa
beror pa att sjukdomscellerna avger signa-
ler som hammar de blodbildande 6arna i
benmargen. Fiberokningen blir da inte en
orsak till blodavvikelserna utan ett uttryck
for sjukdomens grundaktivitet.

Det ar framfor allt bildningen av réda
blodkroppar som hdmmas vid myelofi-
bros. De vita blodkropparna och trombo-
cyterna brukar tvartemot 6ka i antal under
den forsta delen av sjukdomsutvecklingen.
Forst efter manga ar brukar problem
uppsta med att det bildas for fa trombo-
cyter och ibland dven vita blodkroppar.
Nar produktionen av réda blodkroppar
minskar i benmargen, forsoker kroppen
kompensera detta genom att starta
produktion av réda blodkroppar i mjdlten,
och ibland dven i levern, som da tillvaxer
och blir forstorade. Mjalten vaxer ocksa pa

grund av 6kad bindvavsbildning.



Diagnos

Oftast upptacks sjukdomen genom att ett blodprov tas av ndgon
annan anledning och att man da konstaterar en viss blodbrist (anemi).

Symtom

Man kan alltsa ha haft en anemi under en
period utan att marka ndgonting av det,
och ménga patienter har i flera ar efter
upptackten av sjukdomen bara en latt
anemi som inte hindrar en normal livsfo-
ring. En del patienter beskriver en form av

trotthet som kan finnas innan blodvardet
borjat paverkas.

Tidigt i sjukdomsforloppet (ibland kallat
prefibrotisk myelofibros) kan man ibland
se normalt blodvarde men en 6kning

av vita blodkroppar och trombocyter.




Mangden blodplattar kan under de tidiga
skedena i sjukdomen ¢ka sa kraftigt att
det kréver sarskild behandling. En kraftig
okning av trombocyterna dkar ndmligen
paradoxalt nog risken for blédningar
(inte blodproppar). Detta tillstand

kan vara svart att skilja fran essentiell
trombocytemi, men i ett benmargsprov
ser man ofta klara skillnader beroende

pa hur cellerna i benmérgen ser ut. Ett
annat tidigt men mer ovanligt symtom ar
stérningar av mikrocirkulationen som ger
en brannande kéansla i huden, mot vilken

salicylsyra (Trombyl) brukar ha god effekt.

Det vanliga forloppet vid myelofibros
ar mycket langsamt. Nar anemin sa
smaningom blir mer uttalad, upptrader
symtom som trotthet, andfaddhet vid
anstrangning och minskad fysisk presta-
tionsformaga. Personer med hjartsvikt
eller kdrlkrampsbesvar kan ofta fa 6kade
problem med symtom fran hjartat pa
grund av blodbristen. Den langsamma
utvecklingen av blodbristen ger dock
kroppen méjlighet att anpassa sig genom
att utnyttja syret i blodet mer effektivt an
tidigare. Symtomen blir darfor ofta lind-
rigare &n vid sjukdomar dér blodbristen
utvecklas pa kortare tid.



| takt med minskande blodbildning
och 6kad férekomst av fibros i benmér-
gen, vilket ofta sker over flera ar, brukar
kroppen kompensera med att tillverka
blod i andra organ, i forsta hand mjalte
och lever. Om mjalten &r forstorad redan
nar sjukdomen upptacks, betyder det
att den redan funnits ganska lange utan
upptackt. Mjaltforstoringen kan ge en
kansla av tidig mattnad vid maltider och
en allman fyllnadskénsla i buken. Smaértor
fran den forstorade mjalten férekommer

ocksa.

I sena stadier av sjukdomen &r ofta
amnesomsattningen 6kad, vilket bland
annat hanger ihop med mjaltforsto-
ringen. Detta kan medféra viktnedgang
och avmagring, kldda, svettningar och

en viss temperaturforhéjning. | senare
sjukdomsstadier kan ocksa nivan av vita
blodkroppar och trombocyter minska
vilket kan ge 6kad risk for infektioner och
blédningar. Myelofibros finns ocksa i en

akut form, som dock dr mycket séllsynt.

Tidiga symtom:

@ Langsam utveckling av blodbrist
(anemi).

® Anemin kan ge symtom sdsom
trotthet och andfaddhet.

Sena symtom:

@ Forstorad mjalte som kan ge fyll-
nadskansla i buken och smartor.

@ Okad dmnesomsittning som
kan leda till viktnedgang och
avmagring, svettningar, klada
och viss temperaturférhéjning.




Sa stalls diagnos

Det ar oftast anemi som ar utgangs-
punkten for en utredning. Anemi med
samtidigt 6kat antal vita blodkroppar

och blodplattar leder till misstankar om
myelofibros. Diagnosen stélls med hjalp av
ett benmérgsprov, som tas fran backenbe-
net under lokalbeddvning. Man kan da i
mikroskopet bland annat se en 6kning av
cellhalten, typiskt utseende pa benmargs-
cellerna samt en 6kning av bindvav i

benmargen.

Benmargsprover kombineras med
blodprover for analys av blodvarden, lever
och njurfunktionsvarden samt molekylara
prover for att undersoka forekomst av
mutationer i generna JAK2, CALR och MPL.
| speciella fall gors en bredare undersék-
ning av genmutationer om det anses
kunna paverka behandlingen. Ibland

gors dven ultraljud av buken for att béttre

avgodra om mjalten ar forstorad.

Mjaltforstoringen kan

fyllnadskansla i buken.

ge en kansla av tidig mattnad
vid maltider och en allméan

Diagnos:

® Kombination av 6kat antal vita
blodkroppar och blodplattar ger

misstanke om myelofibros.
® Benmaérgsprov som visar typisk
cellbild och 6kning av bindvav i

benmargen.

@ Blodprover for analys av blodvér-

den, lever och njurfunktionsvarden.

@ Blodprov for analys av genmuta-
tioner i JAK2, CALR eller MPL.
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Behandling

Den forsta behandling som blir aktuell &r i allmanhet behandling
av blodbrist. Som namnts ovan dr blodbrist ganska vanligt som
anledning till att sjukdomen upptacks.

Behandling av blodbrist

Om blodbrist inte foreligger nar diagnosen
stalls, ar det vanligt att det tillkommer
inom nagra ar. De viktigaste symtomen

av blodbrist &r trotthet och nedsatt fysisk
prestationsférmaga, men det ar mycket
olika hur olika personer reagerar.

Vissa far symtom redan vid en mattlig
blodbrist, andra forst vid en mer uttalad.
Detta beror troligen pa att var formaga att
kompensera for blodbristen varierar. Krop-

pen har flera mekanismer till hands for

att forbattra utnyttjandet av det syre som
de roda blodkropparna bar ut till vavna-
derna, och effektiviten i dessa mekanismer
varierar mellan individer. Darfor &r det inte
sjalvklart vid vilken blodvérdesniva man
ska satta in behandling mot blodbristen,
utan detta far avgoras tillsammans med
den enskilda patienten.

Ett behandlingsalternativ ar erytropoe-
tin (Epo), det hormon som normalt finns




i kroppen for att stimulera bildningen
av roda blodkroppar. Det finns bade
Epo och Epo-liknande ldkemedel som

ar likvardiga och som bada ges i form av
sprutor. Epo-behandling har bast effekt
relativt tidigt i sjukdomsutvecklingen.
Méjligheten att behandla med Epo beror
ocksa pa hur stor den egna produktionen
av Epo ar i kroppen. Om patienten sjalv
producerar mycket stora mangder Epo ar
chansen mindre att dstadkomma en effekt
med att ge extra Epo. Ett annat alternativ
ar danazol (Danocrine®) vilket &r en sa
kallad anabol steroid, ett amne som liknar
kroppens manliga knshormon och som
hos ca en tredjedel av myelofibrospatien-
terna kan stimulera bildningen av roda
blodkroppar och forbattra blodvardet. Hos
kvinnor forekommer 6kad ansiktsbeharing
som biverkan, och leverproverna maste
foljas, eftersom vissa patienter kan fa en
viss leverpdaverkan (6vergaende).

Nér blodbristen blir mer uttalad och de
stimulerande medlen inte langre hjalper
anvands blodtransfusioner for att halla
blodvéardet pa en sadan niva att man und-
viker sa mycket symtom som majligt och
kan leva ett aktivt liv. Eftersom blodkrop-
parna i en blodtransfusion férsvinner inom
nagra veckor, behdver nya transfusioner
ges regelbundet, och blodvardet kommer
anda att variera ganska mycket. Efter en
ldngre tids blodtransfusionsbehandling
upptrader ansamling av jarn i kroppen
fran de blodkroppar som transfunderats

och som bryts ned. Eftersom den egna
blodbildningen &r sa inaktiv, forbrukas
mycket litet av jarnet, och sa smaningom
leder detta till ett jarndverskott. Detta
kan krava sarskild behandling for att inte
skador ska uppsta pa kroppens organ,
framfor allt levern.

Behandling av blodbrist
@ Erytropoetin (Epo) tillskott.
® Danazol (Danocrine®).

@ Blodtransfusioner.




Forebyggande mot blodproppar

Patienter med myelofibros har en viss
okad risk for blodproppar. Det &r annu
nagot oklart vad orsaken ar men man

vet att kroppens koagulationssystem ar
mer aktivt hos patienter med myelofibros
och andra myeloproliferativa sjukdomar.
Aldre patienter |&per stdrre risk, liksom
patienter som tidigare haft blodpropp.
Darfor rekommenderas for dessa patienter
dels profylax med salicylsyra (Trombyl®)
och behandling for att sénka eventuellt
forhojda vita blodkroppar och blodplattar
(mer om mediciner nedan).

Behandling av grundsjukdom

Myelofibros gar i de flesta fall inte att bota
men med tanke pa det [angsamma sjuk-
domsforloppet kan man leva lange och
med en bra livskvalitet trots sjukdomen.
Den hittills enda botande behandlingen
vid myelofibros ar stamcellstransplanta-
tion. En stamcellstransplantation innebar
att man far stamceller antingen fran ett
syskon med liknande vavnadstyp eller fran
obesladktad givare fran stamcellsdonator-

register runt om i varlden.

Det ar dock en krdvande behandling,
som inte bor genomforas vid hogre dlder
eller om det finns andra komplicerande
sjukdomar. Nagon strikt aldersgréans
finns inte, utan man bor se till patientens
allmantillstand, men aktuella studier
visar att riskerna 6kar efter 60-arsaldern.

Stamcellstransplantation bor 6vervagas
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hos yngre patienter med hogrisksjukdom
men i realiteten dr detta ganska ovanligt
vid myelofibros. Faktorer som paverkar
risknivan vid myelofibros dr anemi, alder,
niva av vita blodkroppar och omogna
blodceller, samt vissa genmutationer.

I senare sjukdomsstadier kan som ndmnts
symtom som mjaltforstoring, avmagring,
svettningar, kldda och ibland ldtt tempera-
turférhojning uppkomma. Flera olika med-
iciner finns tillgangliga for att behandla
sjukdomen. Tyvarr @r ingen av dem
botande, men de kan ge en forbéttring av
allméntillstandet och blodvérdena. Den
mest anvanda medicinen ar hydroxyurea
(Hydrea®), som ar ett milt cellhdmmande
medel i kapselform. Det har ofta en god
effekt pa en férstorad mjalte.
Behandlingsalternativ vid tidig sjukdom &r
interferon (Pegintron® alternativt
Pegasys®).

En nyare behandling &r sa kallade
JAK2-hammare, vilka utvecklats efter det
att man upptdckte att denna celluldra
mekanism &r dveraktiv vid myeloproli-
ferativa sjukdomar. | dagsldget finns tre
JAK2-hdammare registrerade i Sverige,
ruxolitinib (Jakavi®), fedratinib (Inrebic®)
och momelotinib (Omjjara®). Ruxolitinib
och fedratinib kan anvandas som forsta
linjens behandling for patienter som tillhor
riskgrupper (intermediérrisk-2 och hég-
risk), dar preparaten bedéms ha likvardig
effekt. Momelotinib &r en nyare JAK2-ham-



mare som sedan dec 2024 ocksa ingar i
hégkostnadsskyddet for dessa grupper.
JAK2-hdmmare har ofta god effekt pa att
forbattra sjukdomssymtomen och minska
mjaltstorleken och kan ha en viss effekt pa
att bromsa sjukdomsférloppet. Ett annat
alternativ kan vara en kombination av en
ldg dos kortison och thalidomid vilket hos
en del patienter kan bromsa aktiviteten i
sjukdomen och férbattra blodvardena.

Behandling av forstorad mjalte

En kraftig forstoring av mjalten kan ha
flera negativa effekter, framforallt lokala
besvar. Tidig mattnadskénsla pa grund av
tryck pa magsécken bidrar till undernéring,
det kan bli svarare att béja sig framat och
det férekommer ocksa att blodproppar i
mjalten ger smartor. JAK2-hdmmare och
andra ldkemedel brukar som regel ha god
effekt med att minska mjaltstorleken, men
i de fall dar inte lakemedel ar tillrackligt
kan man behdva operera bort mjélten.

Kontinuitet i varden

Det dr manga olika behandlingsalterna-
tiv som kan overvdgas i olika skeden av
sjukdomen, som ju ar kronisk och darfor
stracker sig 6ver manga ar. Det ar darfor
valdigt viktigt att patienter med myelo-
fibros har en stabil lakarkontakt med god
kontinuitet och vana vid de svara 6verva-
ganden som maste goras.

Behandling av
grundsjukdomen

@ Hydroxyurea (Hydrea®).

@ Interferon (Pegasys®,
Peglntron®).

® Anagrelid (Xagrid®).
@ Ruxolitinib (Jakavi), fedra-
tinib (Inrebic) och

momelotinib (Omjjara).

@ Thalidomid och
ldgdos kortison.

® Allogen stamcellstransplan-
tation.

Behandling mot
forstorad mjalte

@ Hydroxyurea (Hydrea®).
® JAK2-hdmmare.

® Operation med borttagande
av mjalten.
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Forskning och utveckling

Forskningen pa detta omrade har fatt ett
kraftigt uppsving sedan 2005, nar den
ovan namnda JAK2-mutationen upp-
tacktes. Sedan dess har ytterligare en rad
upptackter gjorts, som kan leda till en
battre forstaelse av sjukdomens natur och
till effektivare mediciner. For ndrvarande
pagar kliniska studier med ytterligare
JAK2-hdgmmare samt andra lakemedel
vilka syftar till att hdmma sjukdomen och
minska graden av bindvav i benmargen.

Viiden svenska kompetensgruppen for
myelofibros ingar dven i ett antal inter-
nationella samarbetsgrupper mellan

bade USA och Europa, inom Europa och
inom Norden (bland annat International
Working Group for Myelofibrosis Rese-
arch and Treatment (IWG-MRT), Euro-
pean Myelofibrosis Network (EUM- NET),
European Leukemia Net (ELN) och Nordic
Myeloproliferative Neoplasm Study Group
(NMPN)). Dessa samarbeten har lett till

ett 6kat utbyte av forskningsresultat och
att prévningar av nya ldkemedel kan
genomforas effektivare. Dessa grupper har
ocksa utarbetat riktlinjer for utredning och
behandling, vilket gor att behandlingsre-
kommendationer for handlaggningen av
myelofibros ar i stort sett lika 6ver stora
delar av varlden.




Stod for dig som ar drabbad

Blodcancerforbundets hemsida rymmer
mycket information om de olika hemato-
logiska sjukdomarna, stédverksamhet och
informationstraffar. Vi delar ocksa nyheter
om vara projekt, temadagar och intressant
forskning via sociala medier. Ibland kan det

Tips pa anvdndbara kallor

MIN HISTORIA

vara vardefullt att ta del av andras resor och
tankar. Det kan du géra via bland annat
Blodcancerforbundets sida Min historia,
dar medlemmar far berdtta om sina egna

upplevelser (se lank nedan).

https://www.blodcancerforbundet.se/om-blodcancer/min-historia/

CANCERCENTRUMS STODMATERIAL RIKTAT TILL NARSTAENDE

www.cancercentrum.se/samverkan/patient-och-narstaende/narstaendestod/

HAR KAN DU HITTA INFO OM AKTUELLA KLINISKA STUDIER

https://www.hiks.se/frontpage

https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/forskning/cancerstudier-i-sverige/

https://www.clinicaltrials.gov/

1177 VARDGUIDENS RAD OCH STOD VID CANCER

https://www.1177.se/sjukdomar--besvar/cancer/rad-och-stod-vid-cancer/

CANCERCENTRUMS INFORMATION OCH VARDPROGRAM

https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/blod-lymfom-myelom/myeloproliferativa-

sjukdomar-mpn/vardprogram/

CANCERFONDENS CANCERLINJE SOM KAN GE STOD OCH RAD

https://www.cancerfonden.se/rad-och-stod/cancerlinjen



https://www.1177.se/Stockholm/sjukdomar--besvar/hjarta-och-blodkarl/blodsjukdomar/polycytemi--for-manga-roda-blodkroppar-i-blodet/

https://www.blodcancerforbundet.se/om-blodcancer/min-historia/
http://www.cancercentrum.se/samverkan/patient-och-narstaende/narstaendestod/
https://www.hiks.se/frontpage
https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/forskning/cancerstudier-i-sverige/
https://www.clinicaltrials.gov/
https://www.1177.se/sjukdomar--besvar/cancer/rad-och-stod-vid-cancer/
file:
file:
https://www.cancerfonden.se/rad-och-stod/cancerlinjen
https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/blod-lymfom-myelom/myeloproliferativa-sjukdomar-mpn/vardprogram/

Kort om Blodcancerforbundets verksamhet

| den nya vardagen med en blodcancerdiagnos, kan det vara skont att veta att du inte

ar ensam. Att vi ar fler i samma situation som vill hjdlpa varandra i bade goda och svara
stunder. Det &r ocksa darfor Blodcancerforbundet finns. Vi vet att ensam inte &r stark, men
tillsammans kan vi bli starkare och paverka var situation.

Hos oss far vara medlemmar méjlighet till social samvaro. Att fa motas och utbyta erfaren-
heter, ge varandra vardefullt stod, trost, hopp och goda rdd. Kort och gott fa lara sig mer
om hur man béttre handskas med sin sjukdom och sin livssituation. Aven nérstdende har
mojlighet att utbyta vardefulla erfarenheter med varandra. Vi arrangerar temadagar med
informativa foreldsningar av ledande hematologer. Vi formedlar denna expertkunskap
vidare genom videofilmer och artiklar pa var hemsida. Forskningen speglas ocksa i var
medlemstidning Haema. Vi ger ut diagnosspecifika informationsbroschyrer och erbjuder
kamratstod i form av stédpersoner med egen erfarenhet av genomgangen blodcancer. Var
forskningsfond heter Blodcancerfonden.

Blodcancerforbundet &r ocksa intressepolitiskt mycket aktiva och arbetar hdngivet och
intensivt for att lyfta din rést som berdrd av de éver 100 diagnoser vi representerar. Vi
paverkar ansvariga politiker, myndigheter och andra aktérer inom halso- och sjukvéarden
for att blodcancervarden ska bli annu battre. Att varje patient ska fa tillgang till den
individuellt mest effektiva behandlingen och rehabiliteringen.

Vi finns har for dig och dina narstaende!

BLODCANCERFORBUNDET (Orgnr: 815200-9125. Swishgava till: 1231860907 )
BLODCANCERFONDEN (Orgnr: 802013-4709. Swishgava till: 1239004219

ADRESS: Franzéngatan 58, 112 15 Stockholm
TEL: 08-546 40 540

MAIL: info@blodcancerforbundet.se
HEMSIDA: www.blodcancerforbundet.se

Folj oss garna pa
FACEBOOK: www.facebook.com/blodcancerforbundet
INSTAGRAM: www.instagram.com/blodcancerforbundet/

LINKEDIN: www.linkedin.com/company/the-swedish-blood-cancer-association

YOUTUBE: www.youtube.com/blodcancerforbundet

Mer information - lankar
WEBBSIDA: www.blodcancerforbundet.se/om-blodcancer/vid-diagnos/

STOD: www.blodcancerforbundet.se/om-blodcancer/stod-att-fa/
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klipp ldngs den streckade linjen och ta med fragorna till vardbeséket och skriv svaren

Medlemskap

Fylli talongen har for att ga med i Blodcancerférbundet. Riv av den hér sidan, vik
sidan pa mitten och tejpa ihop @ndarna. Posta sedan talongen portofritt. Genom att
fylla i talongen godkanner du att Blodcancerforbundet far hantera dina personuppgifter

enligt var integritetspolicy och den europeiska dataskyddsférordning GDPR. BLODCANCER

Namn

Personnummer

Adress

Postadress

Telefon

e-post

Diagnos

MEDLEMSKAP som: O Patient O Anhérig/nérstaende O Stédmedlem
Vik har!

Flera vagar till medlemskap

Du blir medlem i Blodcancerférbundet genom att ga med i en av vara lokalféreningar. Den
arliga avgiften for medlemskap varierar mellan 100-250 kr beroende pa lokalférening och
typen av medlemskap. Det finns flera satt att bli medlem pa i:

FYLL I TALONGEN OVAN: riv eller klipp av den, vik, tejpa ihop och skicka in (utan porto)

PA HEMSIDAN: www.blodcancerforbundet.se/stod-oss/bli-medlem & fyll i webbformulret.

RING FORBUNDSKANSLIET: 08-546 40 540 (vardagar 10.00-12.30)

MEJLA 0SS: info@blodcancerforbundet.se Ange namn, adress, personnummer, e-post-

adress, telefonnummer samt intressediagnos. Skriv ocksa om det géller medlemskap som
patient, anhorig/nérstaende eller stddmedlem.
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Vik har



-------—--————=-Klipp eller riv liings den streckade linjen och ta med frdgorna till vardbesoket och skriv svaren----------------

Fragor att stélla till lakaren: (klipp ut och ta med fragorna och skriv svaren!)

- Vilken typ av blodsjukdom har jag? Vad ar férkortningen?

«Vad innebdr min blodsjukdom fér mig, ar min sjukdom behandlingskravande?

- Vad ar lakarens/vardens mal och vad ar mina mal?

- Vilka olika behandlingsmdjligheter finns det for mig?

- Finns det ndgon klinisk studie som jag skulle kunna delta i? Vilken i sa fall?

«Vilka biverkningar kan de olika behandlingarna ge, pa kort och lang sikt?

« Sker behandling hemma, pa mitt nérsjukhus eller blir jag remitterad till ett annat sjukhus?

« Nar bérjar behandlingen och vad innebar det for min vardag?

« Hur ofta ges behandlingen? Hur lange pagar behandlingen?

« Hur ser min rehabiliteringsplan ut och vad kan jag sjalv gora for att behandling och upp-
foéljning ska bli sa effektiv som mojligt?

-Vem kan jag eller mina nérstaende kontakta om jag mar samre eller behover stod?

«Vem ar min kontaktsjukskoterska? Vart vander jag mig pa kvallar och helger?
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Bli medlem och gor
oss annu starkare.

Vi ar med och formar
morgondagens blodcancervard.
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BLODCANCER
FORBUNDET
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Franzéngatan 58, 112 15 Stockholm, 08-546 40 540
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