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

Genom forskning och gemensamma insatser forstar vi cancersjukdomarna och deras
forlopp battre och kan darfor utveckla nya behandlingar som forandrar och forbattrar

cancervarden.
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REDAKTOREN HAR ORDET

Jag har under hésten haft dran att dka runt i Sverige och trdffa medlemmar frdn olika
delar av landet. Utover Stockholm, ddr Blodcancerforbundet har sitt kansli, har jag
efter en kortare sommarledighet varit i Goteborg, Umed och Linkoping for att bland
annat belysa blodcancerdiagnoserna KLL, AML, KML, MDS, talassemi och Iymfom.
Mdnga forkortningar, sd dr det, men pd sidan 13 i denna utgdva av Haema finns dessa
forklarade for Er som inte kdnner till begreppen. Ndgot som dr fullt forstdeligt inom
blodcanceromrddet som dr vdldigt brett, vilket dr en utmaning for mig som inofficiell

“informationsspridare” pd forbundet.

tt foretrdda dussintalet

vitt skilda diagnoser
ar namligen en rejdl utma-
ning vad giller att uppfylla
Blodcancerforbundets mal
om att sprida information
kring de sjukdomar vi som
organisation foretrader. Det
innebdr bland annat tolv
stycken diagnosbroschyrer
som behover uppdateras
med jimna mellanrum, att
arrangera temadagar som
arligen tdcker in majoriteten av dessa sjukdomar
samt att kontinuerligt hdnga med i den medicinska
utvecklingen kring alla diagnoser med tillhorande
undergrupper inom blodcanceromradet. Nagot
som ma kosta pengar, men som framforallt slukar
tid, just det vi pa kansliet ofta tycks lida brist pa.

Sedan giller det ocksa att sprida information om
det arbete vi pd Blodcancerférbundet faktiskt gor
for landets medlemmar. Att skapa medvetenhet
kring det vi pysslar med till vardags med andra
ord, samt dven forsoka forklara varfor vi gor detta
arbete. Som dels ma beréra det intressepolitiska
paverkansarbete vi kontinuerligt driver, men
som dven kan handla om de storre (och mindre)
projekt vi bedriver med ekonomiskt stod av andra

aktorer. Som exempelvis det arbete for en mer
personcentrerad blodcancervard som engagerade
innovationsanalytikern Elin Sporrong har arbetat
med for var rakning de senaste aren.

Det dr just Elins arbete kring en personcentrerad
vard som &r ursprunget till temat fér denna utgava
av Haema, som handlar om just Personcentrering.
Utgangspunkten dr den unika rapport som Elin
arbetat med under aret och som offentliggjordes i
samband med den officiella “blodcancerménaden”
september. En rapport som per dags dato har fatt
spridning i bland annat tidsskrifterna Onkologi
i Sverige, Cancervarden tillika Léikartidningen.
Utover att ha belysts via andra kanaler sdsom
valrenommerade webbsajten Netdoktor.se, och
som Elin dessutom presenterade i samband med
Svensk Forening for Hematologis arliga Fort-
bildningsdagar.

Nu dokumenterar vi dven Elins eminenta arbete i
Haema, vilket kdnns sjélvklart ur mitt perspektiv
som verksamhetschef for véar lilla gemytliga
organisation. Det giller trots allt att forsoka sprida
information pa ett effektivt sitt, och vad lampar sig
da battre an att skriva om ovan ndmnda rapport i
Haema!?

Christian Pedersen
Verksamhetschef’
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LEDARE

Mycket glddjande kan jag meddela att
BIodcancelforbundet nyhgen beviljats
anslag frdnVinnova via utlysningen
Utmaningsdriven Innovation (steg 1)
for ett nytt innovationsdrivet samverkans-
pro]ekt "Okat pat1ent1nﬂytande vid in-
fb'randet av nya behandlingar och ldkeme-
del i Sverige”.Vinnovas utlysning fick in
147 ansokningar varav 27 beviljades stod.
Projektet kommer att pdgd i 9 mdnader.

Syftet med projektet ar att tillsammans med
relevanta aktorer hitta en modell for 6kat patient-
inflytande i processer som rér myndighetsbeslut
kring anvdndning av olika behandlingar i varden.
Det handlar framfor allt om att patientforetradare
ska ges inflytande i processer for inforande
av nya behandlingar i Sverige. Modellen bor
innehalla en professionell samverkan mellan olika
aktorer i Sverige siasom akademin, sjukvérden,
ndringslivet, regulatoriska myndigheter och - inte
minst patientforetradare med expertkunskap om
relevanta och berérda sjukdomar och diagnoser
samt anvandning av olika behandlingar.

Trots en Okad medvetenhet om nyttan av
patientmedverkan inom hélso- och sjukvarden
och myndigheter saknas fortfarande fungerande
modeller for ett aktivt patientinflytande vid
inforandeprocessen av nya behandlingsmetoder
och ldkemedel i Sverige. Vi har lyft fragan vid
ett flertal tillfillen tidigare. Fragan beror allt
fran olika myndigheter till patientorganisationer,
lakemedelsforetag och beslutsfattare pa regional
nivd inom hdlso- och sjukvirden. Projektet &r
darfor tidnkt att involvera ett flertal berérda
auktoriteter samt ansvariga politiker m.m.

Internationellt finns flera initiativ i Europa som
stravar efter att oka patienternas delaktighet i
myndighetsbeslut. Europeiska patientakademin,
EUPATI, har lyft fram nyttan av att involvera
patienter for att ddrigenom skapa storre delaktighet
i myndighetsbeslut. Projektet avser dédrfor att aven
inkludera internationella aktérer med etablerade
modeller for patientinflytande som t.ex. NICE i
Storbritannien, Scottish Medicines Consortium,
Medicinalradet i Danmark och HTAi (Patient
Consumer and Interest Group).

The National Institute for Health and Care
Excellence (NICE) i Storbritannien ar en av
de myndigheter som arbetat lingst med att
involvera patienter i wutvdrderingen av nya
lakemedel. NICE har tagit fram en tydlig process
for hur s.k. expertpatienter och expertpatient-
foretridare deltar i processen inom sitt specifika
terapiomrade vid beslut rorande HTA (Health
Technology Assessment). Ett annat tydligt och
bra exempel dr den danska modellen med ett
medicinrad som bestar av 16 medlemmar och tre
observatorer. Av raidsmedlemmarna dr tva utvalda
av danska patienter.

Slutmalet ar att ta fram och testa forslag pa en
ny modell som gar att implementera i Sverige.
EUPATIS samverkansmodell for patientinflytande
i HTA processer kommer att anvindas som
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Ansvarig utgivare Lise-lott Eriksson,
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inspiration. Patientmedverkan ska vara av hog
kvalitet och ha visentlig betydelse for berérda
myndigheter, patienter och likemedelsforetag.
Modellen ska leda till att flera perspektiv belyses
i beslutsunderlag och att introduktion av nya
behandlingar och lakemedel i Sverige sker snabbare
och blir mer effektiv.

Idag blir inte EU-godkdnda likemedel auto-
matiskt godkdnda for subvention i Sverige. Ett
storre patientinflytande skulle kunna leda till att
behandlingsmetoder som har godkints av den
europeiska likemedelsmyndigheten, EMA, kan
goras tillgdngliga for patienter i Sverige i en allt
snabbare takt. Nagot flera patientorganisationer
efterfragat en ldngre tid och som vi gemensamt
tog upp i en debattartikel, publicerad i Svenska
Dagbladet den 1 juni.

Utmaningen tror vi blir att utveckla en modell
som kan accepteras av alla parter. Idag baserar
myndigheter sina hilsoekonomiska bedémningar
for implementering tillika finansiering av nya
behandlingar pa ett underlag som till storsta
delen kommer frin likemedelsforetag. I denna
process kan patientinflytande bidra till ett bredare
beslutsunderlag, ett underlag som kompletterar
kliniska och ekonomiska data.

Patientinflytande kan ocksa oka forstaelsen for
skiftande behov av behandling. Vid likemedels-
anvandning kan patientinflytande till exempel
handla om att beskriva kontexten av likemedels-
anviandning i verkliga livet “real life” och utmana
antaganden som baseras enbart pa kliniska och
ekonomiska erfarenheter, vilket kan bidra till
en vasentlig kunskap i processen. Legitimiteten
i beslutet kan ocksa stirkas av att patienter som
paverkas av beslutet sjdlva deltar i beslutet vilket
bidrar till 6kad transparens, ansvarsskyldighet och
trovardighet i beslutet.

Vinnovaprojektet dr en viktig del for oss att
sdkerstilla ett aktivt patientinflytande. Men runt
om i landet pagar dven andra mycket viktiga
initiativ och processer for ett okat patient-
inflytande som inte &r att forglomma. Av stor vikt
ar ocksa att vi arbetar for ett tidigt patient-
inflytande i kliniska studier. Patientforetradare
maste involveras i en tidig planering av kliniska
studier som bedrivs bade av likemedelsforetag
och av akademin. Samtliga kliniska studier ar
definitivt inte patientcentrerade eller relevanta
for patientgruppen. Det kan dock dndras med
patientinflytande i tidig studiedesign.

Vill Sverige vara ett land att raikna med i framtiden
som en Life Science-nation ar det viktigt att
patientens rost blir hord. Den medicinska ut-
vecklingen sker i en allt snabbare takt och det
ar viktigt att nya innovativa behandlingar och
lakemedel nar patienterna snabbare. Hilsodata
maste anvandas for att skapa ny kunskap i form
av RWE, Real World Evidence. Om nya likemedel
hamnar pé hyllan i sjukhusapoteken och hilso-
data som kan anvidndas fér Real World Evidence
istallet hamnar i skrivbordsladan talar vi inte om
innovationer. Alla aktorer maste darfor ta sitt
ansvar och arbeta tillsammans for att skapa en
héllbar framtid. Nu har vi méjligheten!

Avslutningsvis vill jag 6nska er alla en riktigt God
Jul och ett Gott Nytt Ar!

Lise-lott Eriksson
Ordférande
Blodcancerforbundet Ml
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TEMA
[PERSONGENTRERING]

Vad hdnder ndr brister i sjukvdrd och
omvdrdnad undersoks som en innovativ
utmaning och utifrdn ett patientperspektiv?
Det var utgdngspunkten i rapporten For
en personcentrerad blodcancervard

som Blodcancerforbundet offentliggjorde
tidigare under hosten 2019. En unik rapport
som byggde pd de insikter innovations-
analytikern Elin Sporrong samlat pd

sig under drygt tvd och ett halvt drs tid,

och som tagits fram med utgdngspunkt i
vdrdtagarens behov och onskemdl genom

en helt oppen studiedesign.Vilket i sin tur
gor rapporten ifrdga ganska speciell.

Det ar édven denna rapport som darets sista
utgava av Haema tar fasta vid i och med temat
Personcentrering. Ett begrepp som gar snédppet
langre dn Patientcentrering och enligt Vardanalys
ofta framhalls sasom en “kvalitetsdimension i
varden” och till syvende och sist handlar om att
utgd fran vdrdtagarens formodade behov eller
preferenser vid diverse insatser som gynnar hen.
Sjilva begreppet dar emellertid komplext och
inbegriper aspekter pa flera nivder. En definition
av konceptet given av ovan ndmnda Vardanalys
fran 2012 dr dock den f6ljande:

“En patientcentrerad vard ar en vard dar
patienterna behandlas som individer som bir med
sig en unik uppsittning behov, preferenser och
vdarderingar. Det dr en vard som &r utformad for
att forutse och reagera pa det som ér viktigt for
patienterna och som efterfragar ett meningsfullt
deltagande fran patienterna i alla beslut om vilken
vard som ska erbjudas”

Denna utveckling mot en mer personcentrerad
vard, ett begrepp vi gdrna anvander oss av snarare
an “patientcentrerad” vard (da alla patienter
trots allt dr unika ménniskor), tog fart under
90-talet. Ndgot som kan ha sin forklaring i att
konkurrensen mellan olika vardgivare oOkade,
vilket i sin tur foranledde en fordndring av flera
hilso- och sjukvardslagar med syftet att starka just
den sa kallade “patientens” stdllning i vdrden. En
positiv utveckling som vi pa Blodcancerférbundet
bade tror och hoppas kommer att fortsitta de
kommande aren.
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PATIENTUPPLEVD KVALITET

Vilka aspekter under den sd kallade "patientresan” dr relevanta for patientupplevd
kvalitet vid kronisk blodcancersjukdom? Trettiotalet blodcancerpatienter intervjuades
om detta som ett led i Elin Sporrongs initiala arbete f(')'r Blodcance1f5rbundets rdkning.
Nedan foljer en sammanfattning av deras upplevelser med utgdngspunkt i patientresans

olika skeden.

Beskedet

Att fa ett besked om allvarlig sjukdom kommer
for manga drabbade ofta ovéntat. For en del ar
upplevelsen av det forsta diagnostillfillet oerhort
jobbigt, medan andra i férsta hand blir chockade.
Ovan namnda djupintervjuer klargjorde dock att
upplevelseravvardensbemotande ar vildigt viktigt.
Ett vénligt tillika personligt bemétande var enligt
den klara majoriteten av intervjudeltagarna rent
utav nodvandigt for att orka med en svar situation.
Négot som kan tyckas sjilvklart, men sa dr inte
fallet, nagot vi som arbetar pa forbundskansliet i
allra hogsta grad ar medvetna om.

Tillréckligt komfortabel vardmiljé
e
: Tillr&ickligt god kontinuitet

Tillracklig tillgénglighet
o .

Adekvat uppféljning
..-. och dterkoppling
Tillréckligt gott bemdtande -

fran vardpersonal - @....., Patientupplevd kvalitet

te@ Tilrsekigt stad for
hantering av sjukdom

»
Tillrackligt personerienterat B .
férhdliningssatt hos vardpersonal ! ‘"
: Tillr&eklig information
&
Tillraickligt goda majligheter for
sjdlvbestammande och delaktighet

Att bli tagen pa allvar och att ges adekvat
information beskrevs dartill som centralt ur
ett patientperspektiv. Just detta med adekvat
information dr intressant, da flera av intervju-
deltagarna anség att de inte hade kunnat ta in mer
information just vid diagnostillfillet. De flesta var
dock av asikten att mer detaljerad information
om bade forvantade och potentiella utfall, utifran
olika scenarion, vore dnskvirt. Bade skriftlig och
muntlig information, samt ett erbjudande om att
dterkomma vid behov av stod eller med fragor,
kunde ndmligen bidra till en kidnsla av okad
trygghet.

Vidare kunde det konstateras att mer omfattande
information inte nddvindigtvis handlar om ett
behov av eller krav pa klara besked om framtiden.
Snarare kunde det handla om att hjilpa den

drabbade att forbereda sig sjdlv och sin omgivning
pa olika mojliga scenarion. Darutover fastslogs
det att sadan information kunde anvdndas som
underlag for planering, samt dven vara ett stod nér
man sjédlv soker information pa Internet och har
svart att verifiera eller avfirda denna.

Under behandling

En aterkommande sak som framholls vid manga
av de djupintervjuer Elin holl i var vikten av att
ges information och verktyg for att hantera olika
situationer som uppstar till foljd av sjukdom.
Personcentrerad information baserad pa ens
individuella forutsattningar med andra ord,
vilket till syvende och sist bottnar i att man som
vardgivare fokuserar pa att behandla sjukdomen
snarare an manniskan bakom denna. Flera av dem
som intervjuades onskade &dven tips pa hur de
skulle kunna framja sitt egna vdlmaende genom
att exempelvis trdna eller éta bra.

En annan viktig faktor som beskrevs sdsom
essentiell under behandling var kontinuitet. Det
vill sdga faktorer som att man vet namnet pa sin
lakare och att virden vet vem man ar (inklusive
ens sjukdomshistorik). Saker som kan frdmjas
genom en god overforing av kunskap mellan
vardpersonal, samt via mdjligheter att sitta sig
in i patientens journal. Ett nédrbesliktat begrepp
till samordning, som dock har ett storre fokus pa
koordinering mellan olika vardgivare. Begreppet
inbegriper dessutom aspekter som att besok samt
behandlingar koordineras med hénsyn till alla de
vardsituationer patienter upplever.

Vidare framhavdes i djupintervjuerna det faktum
att “dalig planering” infor vardbesok var ett relativt
stort problem. Att undersoka patientens mojlighet
att ta ledigt fran jobbet, hur lang tid ett besok
forvantas ta eller att undersoka vilka kontaktvégar
som dr de mest lampliga vid kallelse lyftes fram
som faktorer rorande planering av vardbesok.
Vid inldggning pa en védrdavdelning & andra
sidan belystes problematiken att arbetsmiljén hos
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vardgivaren ocksa var patientens vardmiljo. Da
kan nagonting sa simpelt som “tysta skor” vara ett
satt for varden att forbattra patientens upplevelse.

Slutligen menade ménga av de medlemmar som
intervjuadesav Elin kring detta med patientupplevd
kvalitet under behandling att ocksa de narstaende
bor erbjudas hjalp vid behov. Dels for att hen
faktiskt tyngs och lider, men ocksa for att detta har
en paverkan pa patienten (som sjilv mar samre
av att ens nérstaende mar daligt pa grund av ens
sjukdom). Aven information om pagdende kliniska
studier, inklusive var man hittar information om
dessa, togs upp av flertalet intervjudeltagare.

Efter avslutad behandling

Varfor anses ett visst provsvar vara "okej” eller inte,
och vad innebir provresultaten mer specifikt? Flera
av dem som intervjuades 6nskade kompletterande
information om just detta. Problematiken att inte
veta till vilken vérdgivare man tillhor, nir man
har rétt till specialistvard och vilka behov som
faller under vilka vérdnivaer var emellertid dn
mer bekymmersamt. En naturlig foljd av bristen
pa samordning som genomsyrar varden i Sverige
idag, och som stiller till det ordentligt for den
vixande skara multisjuka kroniker. Ménniskor
som har vildigt svart att navigera i det som vi pa
forbundskansliet ibland kallar “varddjungeln”

En sista aspekt som intervjudeltagarna tog
fasta vid var vem som har ritt att genomga eller
ansOka om rehabilitering. Manga av dem som
intervjuades hade velat fa mer information om
detta, dels for att kdnna till sina rattigheter som
patient, men dven pa grund av att begreppet ér
relativt oklart. Det kan &ven bero pa det faktum
att ménga av deltagarna kinde sig "6vergivna” efter
avslutad behandling. Nagot som ar vildigt vanligt
for Blodcancerforbundets medlemmar o6verlag
vad det verkar, da det inte dr ovanligt att hora
citat som att “varden sldpper taget om en” sa fort
behandlingen ar 6ver.

haema nr4 2019

PERSPEKTIV
PA PLANERING

Personcentrering dr helt beroende av att
vdrdgivaren fdr kunskap om sddant som
har en inverkan pd vdrdtagarens sjukdom,
behandling av denne och mojlighet

till valmdende. For att ta del av denna
viktiga information brukar man tala

om "patientcentrerad kommunikation”,
som till stor del alltsa handlar om att fd
“rdtt” information av den person man som
vdrdgivare har ansvar for att vdrda.

Patientperspektivet

Att sdtta sig in i ndgons situation, vilken den 4n ma
vara, kan for ménga vara en stor utmaning. Kanske
mer 4n sa for stressade vardgivare som lever med
kdnslan av att tiden aldrig riktigt racker till. For
den drabbade kan dock “preventiva insatser”, det
vill sdga att man tar hinsyn till som patienten
utgangslage infor till exempel ett inplanerat
diagnosbesked, vara virdefullt. Sarskilt nar det
giller ett sa pass omtumlande besked som att
hora att man drabbats av blodcancer eller annan
allvarlig blodsjukdom. Négot som kan vara oerhort
betungande for den som redan &r skor och sarbar.

Att forsoka sdtta sig in i patientens situation ar
emellertid viktigt vid diagnostillfillet. Sa &dven
att stélla fragor om vad patienten redan vet, hur
hen vill fa information, vad man vill ha kunskap
om samt vilka mojligheter patienten har att
bearbeta och utreda den nya infon. Betydelsen av
personcentrerad information fran sin vardgivare
och att man fattar beslut gemensamt, var namligen
en av de insikter som Blodcancerférbundet erhéll
via Elin Sporrongs fortsatta arbete for var rakning.
Vilket i sin tur beror pa att man som patient har
olika planer for framtiden samt levnadsvanor,
och séledes drabbas pa olika sitt av bieftekter och
biverkningar av sjukdom och/eller behandlingen
av denna.

Delaktighet

For att kunna ge personcentrerad information
behovs dock kunskapen om personen man har i
uppgift att virda. Kunskap om exempelvis vilken
typ av information som patienten behover for
att kunna fatta goda beslut samt hur djupgaende



denna ska vara. Vid planering ar emellertid inte
bara den information som ges av patienten viktig,
utan inkluderar dven den kunskap som vardgivaren
delar med sig av. Denna planering bor ske utifran
sadant som dr viktigt bade utifrdn vardgivarens
och vérdtagarens situation. Forst da uppnar man
ett gemensamt beslutsfattande som alltsa innebar
att planering gors utifran gemensamt formulerade
beslutsgrunder.

Hur mycket kunskap ska man da dela med sig av
som vardgivare? Enkelt uttryckt sa pass mycket
som patienten behover for att kunna avgora vad
som &r ett bra beslut. Ndgot som inte bara bor gilla
beslut om vard, utan ocksa i helt andra kontexter
dédr patientens hilsa kan paverka utfallet, som
exempelvis planering av en linge emotsedd
familjesemester. Varefter rollerna kan sdgas vara
fordelade sé att man som vardgivare ger vigledande
information, medan den som vardas bedomer vad
som dr en godtagbar risk eller inte.

Livsfaktorer

I Elins rapport For en personcentrerad
blodcancervéird lyfts sammantaget tretton olika
livsfaktorer fram som vardgivare bor ta hdnsyn till
i en initial kartliggning av patientens livssituation.
For unga blodcancerdrabbade &r planer pa att
skaffa barn ett exempel pa en viktig faktor att ta
hénsyn till. Vet man som vardgivare om att den
man behandlar oerhért gérna vill bilda familj
inom en snar framtid, kan individanpassade
atgarder sdttas in som nedfrysning av dgg eller
spermier. Mdjligheter att fa stod av sin omgivning,

behovet av psykosocialt stod och ndrstiende som
eventuellt berdrs paverkar enligt rapporten hur
mycket av dialogen som bor handla om tillgang
till exempelvis kurator och psykolog. Alltmedan
eventuella intag av mediciner och andra sjukdomar
rimligtvis torde vara av intresse for nagot aldre
patienter dd dessa individer i storre utstrickning
ar multisjuka.

Detfinnsalltsd manga potentiella fordelar vad géller
att lagga tid och resurser pa en initial kartldggning
av patientens livssituation och vidlmaende. Till
syvende och sist handlar det om att se den
ménniska man har i uppgift att varda som en
unik individ med unika behov. Ett forfarande
som kanske inte riktigt gar hand i hand med de
standardiserade vardfoérlopp och nationella vard-
program som vardgivare i ménga fall forhéller
sig till. Syftet med dessa dokument ma vara gott,
men i realiteten dr vi alla olika. Det gar saledes inte
att standardisera vérden, dven om sdg nationella
vardprogram kan vara ett vardefullt stod att utga
ifrdn vid diskussioner om behandling.

Dessa vardprogram bor emellertid inte ses som
mer dn just diskussionsunderlag for gemensamt be-
slutsfattande kring exempelvis den behandling som
ar mest lamplig. Ett konkret exempel skulle kunna
vara tva 65-aringar som nyligen blivit pensiondrer,
har drabbats av samma allvarliga diagnos och har
exakt samma fysiska forutsittningar. Person A har
dock nyligen fatt reda pa att hen snart kommer
att bli morfordlder och &r villig att ta vilka bi-
verkningar som helst for att kunna se sitt barnbarn
vaxa upp. Person B & andra sidan vill njuta av sin
pension utan nagra biverkningar éverhuvudtaget,
oavsett om detta skulle innebdra en Kkortare
forvantad livslangd.

Tva personer som utét sett har samma behov av
behandling, men som baserat pa sina respektive
livstaktorer och unika behov i &vrigt, inte bor
behandlas pa samma sétt. Men da kréivs det att
man som vardgivare ocksa far denna information,
tar till sig denna och ocksa agerar pa den kunskap
man har fatt ta del av. Personcentrerad viard med
andra ord.
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PERSPEKTIV PA UPPFOLINING

Patientcentrerad utfallsforskning har som mdl att undersoka vad som dr viktigt for
patienter, alternativt patientens upplevelse av hdlsa. Det har dven varit utgdngspunkten
i Elin Sporrongs arbete med utveckling och anvdndning av patientrapporterade hdlso-
utfallsmdtt. Mdtt som kan ses sdsom mdtpunkter for sddana tillstdnd som patienten

upplever och kan rapportera in.

Livskvalitet

For att kunna ta fram de hélsoutfall som beskrivs
i ingressen ovan, maste man som vardgivare forst
och framst veta vad som bor mitas. Det dr ocksé
viktigt att forstd att alla patienter inte sjdlvmant
kommer att berdtta om sina besvir, och att man
som patient ofta stiller dessa modor i forhallande
till risken att do. Detta kan i sin tur leda till att man
som patient lider i onddan och far en minskad
livskvalitet i onédan. Nagot som inte underldttas
som multisjuk, eller av att liknande ting inte alltid
journalférs ordentligt. Det handlar fér manga
drabbade trots allt inte bara om att dverleva blod-
eller blodcancersjukdom, utan ocksd om att leva
ett kvalitativt liv trots sjukdom.

Som patient dr just livskvalitet oerhort viktigt, en
sjalvklarhet att fokusera pa enligt var uppfattning
som patient- och nirstiendeforetradare. Med
det sagt kan det vara svart att forsta begreppet
som vardgivare, men att forsoka gora just detta
kan vara guld vért dven som ldkare alternativt
sjukskoterska. Om inte annat sd for att manga av de
deltagare som Elin intervjuade ifragasatte nyttan
av en viss behandling ndr denna sattes i relation
till en minskad livskvalitet. Man Overvager alltsd
att franga sin behandlingsplan pa grund av att det
inte anses vara modan vart att fortsatta. Nagot som
manga vardgivare, sdrskilt lakare, kan ha vildigt
svart att forsta sig pa.

Foljaktligen torde det vara av yttersta vikt for
ldkare och andra inom varden att fa en indikation
om eventuella risker med att vardtagaren frangar
sin behandlingsplan. Detta gar emellertid att fa
kunskap om genom att folja upp symptomborda,
upplevda bieffekter och patientens férhallningssétt
till dessa. Vidare kan felbehandling motverkas
utifran adekvat information om vilka utfall som

kan kopplas till patientens behandling alternativt
sjukdom. Lakare vill girna behandla symptom
som trotthet vilket inte séllan beror pa jarnbrist.
Dock kan det dven bero pa jarnoverskott, ett
vanligt tillstdind vid blodcancerdiagnoser som
kriver upprepade blodtransfusioner. Aven om just
jarnoverskott dr mindre vanligt forekommande én
jarnbrist hos gemene man.

Hilsoutfall

En annan betydelsefull insikt fran Elins viktiga
arbete for Blodcancerférbundets rakning &r
skillnaden mellan att bota sjukdom, och att fraimja
hélsan overlag. Om fokus ligger pa patientens
generella vilmaende snarare dn sjukdomen i sig,
breddas den hjdlp man som vardgivare bor erbjuda.
Denna ska da inbegripa sadant som samordning av
kontakter (dietist, kurator, psykiater och sa vidare),
radgivning,  rehabilitering, = personcentrerad
vardplanering och motiverande samtal. Det vill
sdga sddant som kan vara enkelt att glomma bort
som vardgivare, men som for viardtagaren kan vara
mycket vardefullt.

Men vilka dr da de specifika utfallsomraden
som Elin valde att ta fasta pa i rapporten For
en personcentrerad blodcancervard? Likt de
livstaktorer som beskrivs i foregdende artikel
i denna utgava av Haema ror det sig om tretton
olika utfallsomraden som kan ha relevans for
den som dr drabbad av sjukdom. Utfallsomraden
som kan behova belysas mer i kommunikationen
mellan patient och vardgivare, fast det med storsta
sannolikhet finns manga andra patientcentrerade
utfall av vikt som inte belyses i ndimnda rapport. En
rapport som emellertid lyfter fram foljande sarskilt
betydande halsoutfall vars syfte ar att bidra till en
mer personcentrerad uppfoljning av behandling
och/eller sjukdom:




Smarta/stelhet i leder, forstoppning/magsmarta,
olika former av hudutslag, férsimrad munhélsa/

tandlossning, = domningar/stickningar/kramper/
kanslobortfall, ofrivillig viktpaverkan, illamaende/
krakningar, sterilitet, psykisk ohilsa/fatigue,
sexuell ohilsa, infektionskdnslighet, hjarntrotthet/
ljudkénslighet och rorelseférméga/kondition.

I praktiken...

En personcentrerad uppf6ljning skulle alltsa kunna
fungera som effektiv 6verforing av kunskap mellan
vardgivare, och dértill hjdlpa patienten att overvaka
sin egen hilsa 6ver tid. Forskning indikerar att
sadan patientrapporterad hilsodata kan bidra
till tidigare upptickt av aterfall, 6ka kénslor av
kontinuitet och leda till effektiva vardméten. I
praktiken finns likval hinder som gor det svart for
bade patienter och vardgivare att kunna f6lja upp
hélsoutfall. Tvd exempel pa detta dr fragmenterad
datahantering och olika IT-system inom varden
som inte kommunicerar med varandra.

En del av Elins arbete har ndmligen handlat om
att forsta dven hur vardpersonal arbetar med eller
samlar in data frdn patienter. Dessa vardgivare
framholl ett behov av att folja upp hélsoutfall f6r
att till exempel kunna utvdrdera behandlingar och
erbjuda ritt (informations)insatser till patienten.
Blodcancerférbundet vet dock om att det pa
manga sjukhus i landet inte finns véletablerade
interna rutiner eller system som underldttar detta
viktiga arbete. Varefter det prioriteras bort, ndgot
som absolut inte dr den enskilde vardgivarens fel
utan hela systemet de verkar inom. Ett system som
dessvérre blir alltmer foraldrat for varje dag som
gar.

VAREN 2020 | KORTHET

Patientcentrerad utfallsforskning har

som mdl att underséka vad som dr viktigt
fb’r patienter, alternativt patientens
upplevelse av hdlsa. Det har dven varit
utgdngspunkten i Elin Sporrongs arbete
med utveckling och anvdndning av
patientrapporterade hdlsoutfallsmdtt. Mdtt
som kan ses sdsom mdtpunkter for sddana
tillstand som patienten upplever och kan
rapportera in.

Temadagar

I skrivande stund planerar Blodcancerférbundet
att arrangera tre stycken nationella temadagar
under varen 2020. Dessa kommer att berdra
myelom (Goéteborg, mars 2020), MDS/AML
(Jonkoping, april 2020) och MPN (Malmd, maj
2020). Tre stycken separata foreldsningsdagar
alltsa som kommer att belysa den enskilt vanligaste
diagnosen vi foretrdder i form av myelom, de tva
narbesldktade diagnoserna myelodysplastiska
syndrom (MDS) och akut myeloisk leukemi
(AML) samt de tre MPN-sjukdomarna (essentiell
trombocytemi, myelofibros tillika polycytemia
vera).

Projekt

Nastkommande var kommer de tva projekt som
innovationsanalytikern Elin Sporrong driver
att vara helt fardigstdllda (se sidorna 12-13 for
mer info om Kartliggningsstéd och Myeloma
Toolkit). Utover dessa tva satsningar fortsatter
cancerrehabprojektet Livskraft, som sker med
stod av Allmdnna Arvsfonden och dr tiankt att
avslutas forst nasta host (mer om detta pa sidan
26). Dirtill har Blodcancerforbundet fatt stod av
just Allmanna Arvsfonden for initiativet dopt till
Du dr inte ensam... (beskrivet nirmare pa sidorna
27-28). Samtidigt som innovationsmyndigheten
Vinnova valt att stotta ett nytinkande projekt om
Expertpatientforetradare (mer info pa sidan 27).

Slutligen planerar vi pa Blodcancerforbundet att
fortsatta vart paverkansarbete under varen 2020
med dnnu en landsomfattande intressepolitisk
satsning som tills vidare gar under namnet Svarte
Petter. Ett projekt som prelimindrt kommer att
besta av sex stycken regionala rundabordssamtal
som uppsummereas med ett mer nationellt fokus i
samband med politikerveckan i Almedalen.
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DET FORTSATTA ARBETET

rrongs arbete har de senaste dren gett oss som f(')'retrc'ider landets blod- o
juka god f(')'rstdelse f(')'r de huvudsakliga utmaningar man moter i livet som

drabbad av blodcancer eller annan allvarlig blodsjukdom. Baserat pa° dessa insikter
jobbar Elin for ndrvarande med tvd stycken projekt i form av ett Kartldggningsstod for
gemensamt beslutsfattande samt en ”Verktygsldda” f(')'t berérda av myelom ( Myeloma

Toolki t) .

Kartliggningsstod

Sommaren 2019 naddes Blodcancerférbundet av
det glddjande beskedet att vi, tillsammans med fyra
andra internationella patientorganisationer fran
bland annat Kanada och Osterrike, hade vunnit
arets upplaga av Impact Heme. En tdvling som
utlystes av bolaget Celgene och tog fasta pa hur man
kan underlitta gemensamt beslutsfattande inom
hematologin. Ndrmare bestimt de organisationer
som “uppvisar fortrafflighet i sina respektive hem-
linder genom innovativa program och initiativ”
med syftet att bidra till delat beslutsfattande mellan
vardgivare och vardtagare.

Blodcancerforbundet mottog foljaktligen tjugo
tusen dollar (!) for initiativet till ovan namnda
kartlaggningsstod. En idé som kom fran just Elin
Sporrong, och sékerstéllde att vi pa forbundet har
fatt mojlighetatt fortsatta samarbeta med Elin kring
bland annat detta projekt. Ett stod som dr ténkt
att anviandas av hematologisk vardpersonal i ett
initialt skede under patientresan. Utgangspunkten
i ndmnda kartlaggningsstod ar vad varden bor
stalla for fragor till den person man har i uppgift
att varda, och vad man som vardgivare behover
kdnna till for att kunna erbjuda basta mojliga vard.

Nyttan av en sadan inledande kartliggning av
vardtagarens behov, malsattningar och livssituation
har lyfts fram av bade patienter och vardpersonal.
Det stéar klart efter det arbete som Elin har drivit
for véar rakning, men hur ska ett sadant stod se ut
for att de facto anvandas i den kliniska vardagen?
En fraga vi hoppas kunna besvara i arets forsta
utgava av Haema anno 2020 ndr detta projekt
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kommer att vara klart. Klart stir i alla fall att ett
kartlaggningsstod har potential att kunna leda till
en mer personcentrerad vard. Till forman for bade
vardgivare och vardtagare.

Myeloma Toolkit

Blodcancerférbundet dr med i dussintalet inter-
nationella paraplyorganisationer som i de flesta
fall 4r diagnosspecifika. En av dessa dr Myeloma
Patients Europe (MPE), som till skillnad fran de
flesta 6vriga paraplyorganisationer utlyser en arlig
tavling for sina respektive medlemsorganisationer
pa nationell niva. Denna utlysning, dopt till Susie
Novie Durie (SND) Grant, erbjod tre stycken
priser pa fem tusen dollar styck. Varefter vi pa
forbundet sjalvklart passade pa att soka om stod
for ett projekt, och dven denna gang tog vi hjilp
av Elin.

Liktutlysningen Impact Hemesagickettav priserna
till just Blodcancerférbundet! Nédgot som om inte
annat pavisar att vi ar ute pa helt ritt spar vad géller
det arbete vi driver inom en personcentrerad vard.
Projektet i sigberoridén kring en “verktygslada” for
berérda av myelom, som vi valt att kalla Myeloma
Toolkit. En satsning som handlar om att ta fram ett
verktyg for att hjélpa framforallt nydiagnostiserade
patienter att komma igenom Overgangen av att
ha drabbats av cancersjukdom. Detta genom att
uppmuntra berérda av myelom att dela med sig
av sina personliga tips, erfarenheter och rdd kring
hur man sjalv handskas med symtom och/eller
biverkningar av sjukdom.



Tanken med Myeloma Toolkit dr att man som
intresserad ska kunna ta del avsamtliga rad och tips
kring att hantera diverse symtom/biverkningar, for
att sedan kunna gradera dessa. Detta kommer att
ske via den webbplats som kommer att tas fram
for projektet, och malet dar alltsa att belysa de
erfarenheter som dr mest nyttoskapande for andra
berérda. Mer information kommer att finnas
tillgdnglig pa Blodcancerforbundets webbsida via
www.blodcancerforbundet.se senast i januari 2020.

Likt Kartldggningsstodet planerar vi emellertid att
vara helt fardiga i borjan av aret som komma skall.

Sammanfattningsvis

Blodcancerférbundet dr en relativt liten orga-
nisation med begrinsade resurser. Vi forsoker
dock driva projekt och satsningar som ligger i linje
med de behov som finns hos vara medlemmar.
Tillgang till nya livshéjande ldkemedel, cancer-

Alla dessa forkortningar...

rehabilitering, ett storre patient(foretradar)in-
flytande och just personcentrering ar exempel
pa de fragor vi for ndrvarande arbetar med. Vi
forsoker dartill samarbeta med véarden for att bidra
till en battre och mer rattvis blodcancervard.

Var viktigaste uppgift som patient- och nar-
stdendeorganisation dr i slutindan att foretrdda
de mianniskor vi representerar och gora Era roster
horda. Som vardgivare finns 4 andra sidan en viktig
uppgift att lyssna. Bdde pa oss som engagerad
ideell organisation, samt de manga medlemmar
vi representerar. Ur vart perspektiv kan man som
hematolog alternativt hematologisjukskoterska
mojliggéra en mer personcentrerad blod-
cancervard genom att stélla en enda enkel fraga:

Hur kan Vi hjélpa Dig?

Blodcancerdiagnoser

ALL Akut lymfatisk leukemi
AML  Akut myeloisk leukemi
ET Essentiell trombocytemi

MDS  Myelodysplastiska syndrom
PCV Polycytemia vera

APL Akut promyelocytleukemi
A-ALL ALL som utvecklas i T-cellerna
HL Hodgkins lymfom

NHL Non-hodgkins lymfom

Myndigheter

NT-radet Radet for nya terapier

TLV Tand- och lakemedelsféormansverket
RCC Regionala Cancer Centrum

SKR Sveriges Kommuner och Regioner
IHE Institutet for Halso- och

Sjukvardsekonomi

Medicinska termer

SCT Stamcellstransplantation
CNS Centrala nervsystemet
GVH  Graft-versus-host (transplantat-mot-vard)

MDK Multidisciplinar konferens

NGS Nasta generations sekvensering

CT(DT) Datortomografi

MRD Minimal residual disease
(minsta kvarvarande sjukdom)

Annat
IMF International Myeloma Foundation
SFH Svensk Forening for Hematologi
PREM Patient reported experience measures
PROM Patient reported outcomes measures
MPE Myeloma Patients Europe
HEMSIS Nationellt Natverk for

Hematologisjukskoterskor i Cancervard
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GVHD VID ALLOGEN SCT

”Sjdlvklart hjdlper jag tilll Vet du vad, det dr den storsta hedern av de alla att fa ett gott
betyg av de sjuka medmdnniskor man dgnat en stor mdngd tanke, méda och energi dt.
Det dr min 6dmjukaste uppgift att leverera. Det dr ni, patienter och volontdrer, som dr
hjdltarna.Vi inom vdrden forsoker bara skriva dramat dt rdtt hdll”.

Ett uppskattat tips

Orden ovan kommer ifrdn Gabriel Afram,
dubbelspecialist inom bade internmedicin och
hematologi och som undertecknad inte kinde till
sedan tidigare. Detta dndrade sig emellertid efter
ett mail fran en dedikerad medlem som var vénlig
nogattupplysa om dennelika delar engagerade som
trevliga hematolog. En person som utéver att vara
en expert pa “graft-versus-host-disease” (GVHD),
dven kidnt som “transplantat-mot-virdsjukdom”,
dessutom nyligen hade disputerat inom dmnet
enligt medlemmen ifrdga. Nagot som sjdlvklart
vickte vért intresse pa forbundskansliet. ..

Men vad innebdr da GVHD? Kort sagt handlar det
om en komplikation som inte sillan drabbar den
som genomgdtt en allogen stamcellstransplantation
(allo SCT). Vid en sddan transplantation anviander
man stamceller fran en donator, till skillnad fran
en autolog stamcellstransplantation (auto SCT)
ddr man istillet anvinder sina egna stamceller
som patient. Vid en allogen SCT dr det alltsa tal
om att fa stamceller fran en donator. Denna person
ar antingen en familjemedlem, ofta ett syskon,
alternativt att man forsoker hitta en obeslaktad
donator via ett register.

GVDH innebdr i sin tur att det nya immun-
forsvarets vita blodkroppar, som bildas av de
transplanterade stamcellerna, uppfattar kroppen
som frimmande och angriper den. Med andra ord
forsoker transplantatet stota bort kroppen genom
att angripa mottagarens egen vdvnad och skada
den. En komplikation som foljaktligen endast kan
ske vid allogen SCT.

Det finns tva former av GVHD, en akut och en
kronisk form. Den akuta formen brukar komma
inom tre ménader efter genomgangen operation
och visar sig vanligtvis genom hudutslag, diarréer
och leverinflammation. For att lindra reaktionen
far man som patient ofta férebyggande behandling
mot GVHD.

Kronisk GVHD uppkommer & andra sida oftast
efter mer dn tre manader efter transplantationen.
Utbredningen ar jamfort med den akuta varianten
dn mer omfattande. Denna tenderar att visa sig
genom att oftast engagera tre eller fler organ
varav de vanligaste r utslag i huden, munnen och
tarmen. Kronisk GVHD kan dock engagera alla
organsystem i kroppen och liknas ofta vid mer
omfattande autoimmuna sjukdomar. Vidare ér
forebyggande behandling mot infektioner vanligt
eftersom immunforsvaret vid kronisk GVHD ér
nedsatt, dels beroende pd sjukdomen i sig, men
dven for att man maste behandlas med lakemedel
som ddmpar immunforsvaret. For alla former av
GVHD bor det dartill noteras att svarighetesgraden
varierar mycket mellan olika patienter.

En insiktsfull avhandling

Ater dock till Dr. Gabriel Afram, en nybliven
hematolog som da sannerligen verkar ha hjartat pa
ratt plats! Sjdlv beskriver han sig som "en dedikerad
familjefar med stort fokus pa tillverkning av slime”.
Fastdn detta med att tillverka slime vdcker min
nyfikenhet, sa giller det att halla sig till imnet, det
vill siga GVHD. Ett omrade som Gabriel valde att
fokusera pa i sin avhandling som han disputerade
inom tidigare under aret. En naturlig utgangspunkt
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i vart samtal med denne herre, som till en borjan
girnabeskriver de frimsta vetenskapliga resultaten
fran avhandlingen ifraga.

"Den forsta insikten vi kunde pavisa var att
riskfaktorer for utveckling av svar kronisk GVHD
omfattar kvinnlig benmargsdonator till manlig
recipient, reducerad intensitet pa forbehandlingen
och hogre patientalder” klargor Gabriel innan han
aterigen tar till orda. ” Det nya fyndet har var att
vi sag reducerad konditionering som en riskfaktor.
En forklaring till det dr att den ldgre intensiteten
pa cellgifterna mojliggor en kvarvarande aktivitet
av recipientens immunfoérsvar som i sin tur
presenterar egna proteiner for det donerade
immunforsvaret. Resultatet blir GVHD”.

Inte illa om man bara far fram kunskapen nimnd
ovan, men det dr langt ifran det enda som Gabriel
lyckadeserhallamerkunskap omisittviktigaarbete.
“Utifran de vetenskapliga resultaten fann vi dartill
att en alltfor hog dos av antithymocryt globulin
(ATG) endast ledde till infektioner och utebliven
GVHD hos vara patienter med obesldktade
donatorer, jamfort med syskondonatorer. Patienter
med obeslaktade donatorer hade tidigare ofta fatt
mycket hogre doser ATG och mycket hogre doser
immunosuppression, detta kunde vi dirmed sanka
med forhoppning om mer GVH/GVL eftekt. Vi
kunde dven pavisa att ATG hade en skyddande
effekt mot svar GVHD utan att negativt inverka
pa aterfallsfri 6verlevnad” sager Gabriel engagerat.

Dr.Afram berittar vidare att detta sa smaningom
ledde till sankt immunosuppression for patienter
med obesldktade donatorer. Ett fynd nog sa viktigt,
men Gabriel dr dnnu inte klar med att sprida
kunskap om avhandlingens manga insikter. En
sista sadan som vi gérna lyfter fram ror fotoferes,
ocksa kint som ECP. "Denna form av behandling
hjdlper bast de patienter med uttalad hud-GVHD.
Dessutom har den relativt fa biverkningar” klargor
Gabriel med tilldgget att det inte gar att angripa
GVHD som ensam ldkare, utan att det krévs ett
utarbetat team-tdnk med multidisciplinért fokus.

"Dels dr det lattare for patienterna att komma
till en plats och fa all strategisk vard planerad.
Dessutom &dr det mer latttarbetat for oss
kliniker da beslutsvdgarna kortas avsevért”. En
smart slutsats av Gabriel som samtidigt later

hdema nr4 2019

hélsa att det multidisciplindra team han byggt
upp under sin tid pa Cellterapi och Allogen
Stamcellstransplantation (CAST) pé Karolinska
i Stockholm har varit "mycket uppskattat” Nagot
vi pa kansliet i Sundbyberg instimmer i, och likt
Gabriel hoppas vi att "CAST kan fortsdtta skotas
med samma omtanke” d&ven de kommande aren.

Balans...

Hur kommer det sig da att Gabriel valde att
fokusera pa just GVDH i sin avhandling? Enligt
honom har det med balans att gora, ett resonemang
vi gdrna later honom utveckla ndrmare. "Jag gillar
helt enkelt allting som har med balans att gora.
Balans mellan liv och arbete, mellan manniska och
natur, mellan kropp och sjil” siger Gabriel och
fortsatter sedan med att beskriva GVHD som en
epitet for balans-konceptet. “Det dr spannande att
ett potentiellt livsfarligt tillstand faktiskt kan gora
mycket nytta for patienterna nir det begriansas”
konstaterar han nistintill lite filosofiskt.

Gabriel ar emellertid dven en kalla till kunskap
om GVHD, och kunde under vart samtal bland
annat informera om att ungefdr hilften av dem
som genomgdr en allogen SCT utvecklar kronisk
GVHD. "Av dessa fir ungefir 10-15 % den
svaraste formen” klargér han dérefter, och lyfter
fram flera riskfaktorer for just kronisk GVHD.
“Trombocyttal, tarmengagemang och allmint
valbefinnandeverkarvid diagnostisering avkronisk
GVHD vara de viktigaste prognostiska faktorerna
for kronisk GVHD-relaterad overlevnad” séger
Gabriel. Vilket alltsa innebdr att patienter med laga
trombocyter, svart tarmengagemang och daligt
allmidnbefinnande dessvirre kommer att fd det
svart att hantera denna komplikation.

Samtalet glider mot sitt slut, och jag ber darfor
Gabriel komma med nagra avslutande tips till
dem som drabbats av GVHD. Efter en stund
funderande, ger han ett drligt menat svar som
kommer att avsluta var intervju. “Jag tror det ar
viktigt som patient att tidigt fa info om att kronisk
GVHD utdver att innebdra medicinska besvir &r
ett livskvalitetsproblem. Varje patient med detta
tillstand far sedan gdrna fundera &ver hur stort
livshandikapp det orsakar. Det ér till stor hjalp for
mig och andra kliniker vid planering av eventuell
behandling, nagot som dock skall ske i samrad
med patienten”
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STODPERSON

Rehab for livet

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

Las mer pa www.brackediakoni.se

blodcancerforbundet.se/vid_sidan_av
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MER AN BARA CANCER..

ag googlade pa "personcentrerad

vdrd” for att forstd vad det innebdr i
praktiken. Det kdnns som en sjdlvklarhet
att prata direkt till patienten och inte
over huvudet, samt att informera och in-
volvera i beslut. Men personcentrerad vdard
visade sig betyda mycket mer dn sd och
det dr uppenbart att det intefungerar
overallt. Det intressanta dr att hdlsa kan
betyda olika saker beroende pd vilken
del av vdrden man jobbar inom och vem
patienten dr som person. Det dr viktigt att
den egna tolkningen av ohdlsa och sjukdom
respekteras och bekrdftas for att utifrdn
den frdmja hdlsa med utgdngspunkt frdn
vad det betyder fb'r den enskilda personen.
Med andra ord krdvs stor omsesidi
forstdelse och respekt frdn alla inblandade
for att kunna ge rdtt vdrd.

Ordet spetspatient syftar ju pd en patient som
kan mycket om sin diagnos och sina hilso-
utmaningar. De dr "kunniga egenvardare”. Sa att
vara spetspatient betyder inte att du behover vara
utbildad inom medicin, men att du vill lara dig s&
mycketsom mojligtom dinsjukdom och framforallt
hur den paverkar just din kropp sé att du kan vara
med och bestimma mer over din behandling.
Bara du vet vilket ldkemedel som fungerar bést
for dig ur ett helhetsperspektiv. Man kan fid en
medicin som &r extremt effektiv mot det som den
ar amnad for, men om den ger biverkningar som
forsamrar livskvalitén, ar det verkligen det basta
alternativet da? Kanske finns det ndgon annan som
ur lakarperspektiv ér ett andrahandsval men som
ur mitt holistiska perspektiv ér ett odvertraffligt
forstahandsval? Vaga fraga.

Behover man da vara spetspatient for att kunna
vardas personcentrerat? Maste man ldra sig mer
om sin sjukdom 4n man kanske har lust till for
att kunna vara delaktig i valet av behandling? Nej.
Det racker med att du lyssnar pa din kropp och
kan beritta vad som kdnns fel. Du besitter redan
kunskap och har livserfarenheter som ar viktiga
att ta tillvara pé for att uppna den bésta varden for
dig!

Jag anser mig vara spetspatient. Under flera ar
har jag behandlats med cellgifter, stralning och en
stamcellstransplantation, alternativa behandlingar
och massor av tabletter. Jag har rakat ut for si
manga komplikationer och biverkningar att jag
vet ungefar vad som fungerar for mig och inte.
Jag vet ocksa nagorlunda vilka av mina tillstand
som hor till de normala och vilka som avviker och
bor utredas. Vid enstaka tillféllen har jag kunnat
diagnostisera mig sjdlv innan lakaren bekréftat.
Jag har haft mojlighet att be om specifika prover
da jag har lart mig hur de paverkar, vilket intervall
man bor ligga inom och framforallt vad jag sjalv
brukar ha. Att jag har ett blodvarde som sjunker
till 100-strecket ibland innebar ett normaltillstand
av anemi numer, nagot som inte goér mig oroad
langre. For dig kanske det skulle betyda nagot helt
annat.

Jag sitter sdllan och googlar, men jag har blivit
bra pa att lyssna in min kropp och dra paralleller
mellan tidigare erfarenheter. Nyfiket har jag
skaffat mig information om hur kroppen fungerar.
Jag hade formodligen inte kunnat sa mycket om
blodsystemet om jag inte hade drabbats av leukemi
tva ganger! Jag kan kdnna igen symptom och har
kunnat dra slutsatser efter situation. Om inte sa har
jag atminstone haft valdigt bra liknande situationer
att relatera till som kan hjélpa lakarens utredning.
Jag har haft tur att bli hord och bekriftad. Man kan
sdga att den personcentrerade vard som jag har
haft tur att fa, har i sin tur gett mig mojlighet att bli
spetspatient. Det ér jag tacksam for.
/Hanna Bylund

WWW. kri getiminkropp. com
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NU AR JAG, LARMAD!

Du kan falla, fick jag hora. Bdist du skaffar
ett larm! Jag vdrjde mig ldnge. Jag vet ju
att jag gdr allt forsiktigare! Alltid minst en
fot pd golvet och minst en hand pd en rull-
ator eller stolsrygg. Om nu jag inte sitter i
rullstol.Visst klarar]ag mig utan larm! Sd
kdnde jag — men nu sitter det hdr roda ogat

pa° min handled.

Och jag erkdnner: livet kdnns tryggare nu, i
synnerhet f6r min Evelyn. Det var henne jag foll
pa ndr jag till slut foll. Hon satt i sin fatdlj och
laste om katastrofer. Jag ville upp ur min fatolj for
att ga, reste mig men foll framét. Min hogra axel
slog i hennes vénstra vadben. Jag gled ned som i
en hoppbacke. Det gjorde ont i henne och det fick
mig att kapitulera. Ansékan om larm fylldes i,
Sollentuna kommun beviljade.

Inte linge efterdt infinner sig kompetensladdade
personer med instruktioner samt med det roda 6gat
pa band och mer utrymmeskravande utrustning.
Om jag faller och inte klarar att ta mig upp, trycker
jag pa ogat och kommer till en central. Den sdander
da hit nagon/nagra ur en vardstyrka som hjélper
mig upp och kallar pa ambulans om det behdvs.

Vredetivérytterdorr byttes mot ettlitet skap med en
IT-apparat inuti och ett vred utanpa. Om jag fattat
ratt dr det ett1as som gor att raddningspersonal kan
komma in trots att vi last dérren. En brandvarnare
sattes upp hogt pa vdaggen. Den larmar bdde oss
och brandkéren.

Mina sjukdomar fortsatter att utvecklas prognos-
enligt. Risken for att jag ska falla igen fortsitter
att 6ka. Men det roda 6gat och allt det andra gor
att risken for att bli liggande skurits ned drastiskt.
Mina anhdriga och jag har littare att njuta av livet.

Goran C-O Claesson
GC-OC.blogspot.se Bl

BLI MANADSGIVARE

www.blodcancerforbundet.se/bli_manadsgivare

VILL DU KOPA BOKEN?

En livskris, iett
Det blir en lektion i livskraft, humanism, mod och kérlek.

Livet av Pelle Kérberg finns pa Adlibris.se
som pocket eller danskt band.
Du kan ocksa bestélla pocketversionen via mail till
pelle@korberg.se | Pris: 129:- inklusive frakt.
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AROFULLA INITIATIV

C2C4C

”Det var det jobbigaste jag har gjort, nagonsin.
Samtidigt var det en stor upplevelse av vad man
kan astadkomma ndr man ér tillsammans i ett
team”. Orden kommer fran Peter Stockhaus, en av
de totalt fem cyklister fran bolaget Bristol-Myers
Squibb (BMS) som cyklade fran Nice i Frankrike
till Girona i Spanien i drets Country-2-Country-4-
Cancer (C2C4C) med syftet att samla in pengar till
Blodcancerfonden. En pars enligt Peter, sarskilt de
langa backarna som var rejélt jobbiga.

“Det var en klar utmaning for flera av oss”
konstaterar han och fortsitter sedan beskriva en
vanlig typisk dag pé cykeln. " Vi cyklade ungefir tio
mil per dag, vilket tog cirka sex timmar. Darefter
fick vi vila och till och med massage for de som
behovde det. Vi hade som sikerhet med oss en
foljebil med mekaniker och akutskoterska. Med
teamet cyklade dven professionella coacher som
stottade, peppade och gav tips for att vi skulle orka
med det relativt hoga tempo vi dnda holl”

Forutom Peter cyklade dven Therese Dahlskold,
Linnea Gustén, Anna Johansson och Linda Jagard
for Team Nordicsi2019 ars C2C4C. Ettinitiativsom
lyckades samla in hela hundratio tusen till f{érmén
for blodcancerforskningen i Sverige. Ett mycket
valkommet tillskott, och dessutom har dessa fem
cyklister bidragit till att hoja medvetenheten om
cancer. Ett delmal med C2C4C, som dven har som
syfte att uppmuntra till en mer hélsosam livsstil.
Starkt jobbat pa BMS!

Vad giller en hélsosam livsstil, sd dr just motion
otroligt viktigt. Sjalvklart pa ens egna premisser,
men att rora pa sig har manga positiva fordelar,
aven om det inte ror sig om mer dn en promenad i
lamplig takt 30-45 minuter om dagen.

AbbVie in Motion

“Eftersom prevention handlar om att aktivt
forhindra att sjukdom uppstar hos en frisk individ
eller undvika att ett sjukdomstillstand férvirras, vill
AbbVie uppmuntra sin personal att gora preventiva
insatser. Ett sadant initiativ &r AbbVie in Motion,
vilket innebaér att alla 30 000 medarbetare runtom
i varlden hos AbbVie uppmuntras att under fyra
veckor bérja eller fortsitta gora hdlsosamma val”
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sager Birgitta Bjornek, Patient & Communications
Manager pa det forskande biopharmaféretaget
AbbVie.

En sund livsstil, ma det vara motion eller att borja
ligga om kosten, dr viktigt for alla ménniskor.
Négot som ocksd var skilet till att Birgitta och
medarbetarna i AbbVie Sverige skapade ett eget
team inom canceromradet som trdnade tillika
tavlade ihop. "For att ge oss en extra sporre valde
vi att ldgga till ytterligare en dimension - att gora
nagot for nagon annan” berittar Birgitta som till
Blodcancerférbundets glddje valde att tinka pa
landets berdrda av blodcancer och annan allvarlig
blodsjukdom just i ar.

” Det kdndes naturligt att donera tjugofem tusen
kronor till Blodcancerfonden om var och en av oss
i teamet lyckades utféra hilsosamma aktiviteter
under minst 150 minuter per vecka. Detta lyckades
vimed och viser fram emot att donationen kommer
till stor nytta inom blodcanceromradet” avslutar
Birgitta vart korta, men som alltid, trevliga samtal.

Starta en egen insamling

Du som vill starta en egen insamling till forman for
Blodcancerférbundet maste forst skapa ett konto
pé Facebook. Sedan loggar man in pa forbundets
sida pa Facebook, klickar pa linken “starta en
insamling” upp till hoger pa webbsidan och foljer
sedan de angivna instruktionerna om onskat
insamlingsbelopp samt syftet bakom insamlingen.
Stort tack pa férhand for stodet!



% HEDERSUTMARKELSER

Det kdnns alltid bra inombords att kunna ge ndgonting konkret tillbaka

till yngre engagerade forskare inom hematologin, samt till de hematologi-
sjukskc'iterskor som inte bara behandlar sjukdom utan ocksd mdnniskan
bakom. Ndgot Blodcancerforbundet forsoker uppnd genom att dela ut

de tvd hedersutmdrkelserna Arets Hematologiska Avhandling och Arets

H ematologIS]ukskoterska

Johan Karlsson-Torlén

”Jagéranstilld som lakare inom patientomradet for
Cellterapier och allogen stamcellstransplantation
(CAST) pa Karolinska Universitetssjukhuset
i Stockholm. I nuldget genomfor jag det sista
aret pd min specialistutbildning for att bli fardig
hematolog, vilket innebér att jag i perioder dven
tjdnstgdr pa andra hematologiska sektioner pa
sjukhuset. Parallellt med mitt kliniska arbete sa
har jag nyligen slutfért min forskarutbildning vid
Karolinska Institutet. Jag disputerade i maj 2019 pa
en avhandling med tydlig koppling till mitt kliniska
arbete inom allogen stamcellstransplantation”

Det dr just ovan nimnda avhandling, skriven
av Johan Karlsson-Torlén, som 2019 mottog
utmirkelsen Arets Hematologiska Avhandling.
Utover ett diplom, dran och ett konstverk, mottog
Johan dessutom tio tusen kronor av oss som
patientforetridare. Samma summa som for Arets
Hematologisjukskoterska, ratt ska vara ritt. Att
just Johan mottog arets pris beslutades av Svensk
Forening for Hematologi, vilket dr den organi-
sation som utser vinnaren av Arets Avhandling.
Vad giller den sjukskoéterska som gjort sig
fortjant att hyllas lite extra &r det istillet
organisationen HEMSIS (Nationellt Natverk for
Hematologisjukskoterskor i Cancervard) som
utser vinnaren.

Blodcancerforbundet kdnner emellertid till Johan
som en vanlig, intelligent och i allra hogsta grad
patientcentrerad kommande hematolog sedan
tidigare. Johan var namligen vdnlig nog att stdlla
upp och tala for vara medlemmar i samband med
en temadag i Stockholm véaren 2017. Utéver att
ge en mikta uppskattad forelasning om allogen
och autolog stamcellstransplantation, gav han ett
mycket gott intryck dverlag. Nu korsades alltsa vara
vdgar igen, dar det visade sig att Johan fortfarande
har ett stort intresse for stamcellstransplantationer.

Hur kommer det dé sig att detta intresse vacktes
fran bérjan undrade vi?

sarskilt

”Under

lakarutbildningen blev
intresserad av immunologi, kroppens

jag
snillrika
system som fOrsvarar oss mot sjukdomar.
Immunologi dr ju tydligt kopplad till hematologi
i allménhet, och transplantationsmedicin i
synnerhet. Gillandetransplantationsverksamheten
sd tycker jag ocksa att det dr en ynnest att fa arbeta
inom ett filt dar frivilliga donatorer delar med
sig av sina friska blodstamceller for att ge andra
ménniskor en mojlighet till bot fran deras annars
dodliga blodsjukdomar. Det finns ndgot valdigt
hoppfullt och medmaénskligt i det” berdttar Johan.

Arets avhandling

Den avhandling som Johan fick ett pris f6r hade
som syfte att studera olika faktorer som har
en inverkan pa patientens behandlingsresultat
efter allogen stamcellstransplantation (SCT).
“Forhoppningen var att denna forskning skulle
kunna fordjupa forstaelsen kring nagra av
dessa faktorer, for att i basta fall kunna bidra till
sikrare och mer individualiserade transplanta-
tionsprotokoll” inflikar Johan. I basta fall kan
vissa av resultaten bidra till en minskad minskad
risk for svara komplikationer efter genomgéngen
transplantation samt en forbéttrad 6verlevnad hos
vara transplanterade patienter.

”Jag har bland annat undersokt hur patienternas
tidigare sjukdomshistoria och &vriga medicinska
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diagnoser paverkar resultatet efter allogen stam-
cellstransplantation, och vilka celldoser vi ska
transplantera vid vissa typer av blodcancer” klargor
denna framtida specialistldkare inom hematologi.
En engagerad ung forskare som alltsd fokuserat pa
ett omrdde ddr han dven ar kliniskt verksam.

”Jag har dessutom deltagit i en klinisk prévning
dér vi har jamfort tva olika behandlingsprotokoll
som kan anvindas efter transplantation for att
minska risken for att de transplanterade cellerna
attackerar mottagarens organ och vdvnader for
kraftigt. Slutligen innehaller avhandlingen ett
laborativt arbete dir vi studerat ateruppbyggnaden
av vissa delar avimmunforsvaret hos patienterna
efter genomford transplantation, ndgot som bland
annat har betydelse for infektionskénsligheten”

“Avslutningsvis sd vill jag passa pa att tacka
Blodcancerforbundet for det generdsa och mycket
uppskattade priset! Jag blev valdigt glad, och det
kdnns extra fint att fa ta emot en utmérkelse som
sponsras av den organisation som foretrader och
kidmpar just for de patienter som jag dagligen
moter i mitt arbete”

Anna-Karin Edlund

”Jag dr sd himla glad och stolt” sdger Anna-Karin
Edlund fran Sundsvalls Sjukhus. Likt manga
inom den ideella véirlden en hundalskare som é&r
aktiv inom brukhundsklubben. Sjukskdterska har
47-ariga Anna-Karin varit i nio dr, en process som
borjade medatthon gjorde sjukskoterskeutbildning
pa den lokala hematologavdelningen i Sundsvall.
“Min dotter fick ITP nir hon var fem ar gammal
och det bidrog ocksa till intresset for hematologi”
forklarar denna mamma till tvd vuxna barn, som
under sin tid som sjukskdterska bland annat varit
med och startat en lokal Blodskola.
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” Vistartade blodskolan for 2 ar sedan for
att jag tyckte det var lite ordttvist att vara
hematologpatienter inte hade nagon
sidan form av gemensam utbildning.
Onkologen har Lira sig leva med cancer
och ménga andra diagnoser har egna
skolor”. Ett utmirkt initiativ, och fler ar
pa gang enligt Anna-Karin. "Fran varen
2021 ska vi inom region Visternorrland
ha en ny gemensam motesplats for
cancerrehabilitering sa att det blir sa lika
vard som mojligt for alla patienter i var
region. Det kommer att sdndas via link
till hela regionen och inte bara till de som kan ta
sig till lanssjukhuset”.

Cancerrehabilitering

Till vardags arbetar Anna-Karin med avancerad
sjukvard som inbegriper att behandla patienter pa
hematologen "dygnet runt” samt telefonradgivning
for dem som far sin behandling i hemmet.
Patienterna ligger henne vildigt varmt om hjartat,
precis som cancerrehabilitering. ” Jag vet sjdlv
hur viktigt det 4r med traning for sitt vilmaende
sd det ar darfor jag brinner for rehabilitering
och att man ska kunna utféra s& mycket som
mojligt i egenvard”. Tva fragor som &ven ligger
Blodcancerférbundet varmt om hjartat, och ocksa
ar skalet till att vi i skrivande stund kommit drygt
halvvigs i pagaende projekt Livskraft (som handlar
om just rehabilitering av cancer).

Anna-Karin brinner dock éven for palliativ vard,
det vill sdga vard i livets slutskede. "Jag tycker att
vi inom sjukvarden har ett ansvar att lata patienten
sjdlv fa bestimma hur man vill leva den tid man
har kvar. Da ska vi hjdlpa till med det vi kan for att
fa det att fungera och skapa trygghet. Min starka
uppfattning dr att vi maste respektera patientens
sjdlvbestimmande i alla skeden av sjukdom”. Kloka
ord fran en vad det verkar oerhort valfortjant
vinnare av Arets Hematologisjukskoterska. Som
avslutningsvis har det f6ljande att lata halsa till de
uppskattade kollegorna pa Sundsvalls Sjukhus.

"Det ar roligt att det jobb man gor syns och att det
uppskattas av mina fina kollegor. Det &r inte svart
att gora ett bra jobb ndr man har ett bra team!”.



STARTA EN EGEN INSAMLING!

www.facebook.com/pg/ blodcancerforbundet / fundraisers

_ ) ,% Projekt Ll\}skraft “

Valkommen till var digitala
samlingsplats for cancerrehabilitering:

: .alltomcancerrehab.se

- Vi tar tacksamt emot feedback, synpunkter och forbattringsforslag.
Kontakta: madelene@blodcancerforbundet.se

MED ALLMANNA
it 2 ARVSFONDEN
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BOKEN

I samband med att Blodcance{fb'rbundets representanter
besokte Varberg forsta helgen i oktober, for att traditionsenligt
doela ut utmdrkelserna Arets Hematologiska Avhandling och
Arets Hematologisjukskoterska, stotte vi pd Pelle Korberg. En
tvdfaldig overlevare av akut cancersjukdom som var pd plats
for att berdtta om boken Livet, som handlar om just Pelles
erfarenheter av cancer

Manga jirn i elden

Att just Pelle hade bjudits in for att berdtta sin
historia i samband med Svensk Forening for
Hematologis érliga Fortbildningsdagar i Varberg,
var ganska naturligt. Pelle &r ndmligen ifran orten
- “Jag éar Varbergare!” fastslar han sjilv stolt —
och fortsitter sedan med att beskriva sig sjalv
lite ndrmare. “197 centimeter lang, kreatér och
entreprendr. Gift med Lena, och har tre barn med
samma fru!” sidger denne varumirkesradgivare
som alltsa ar stolt pappa till Axel, Edwin och
Milla. Utéver att driva en egen byra ar Pelle dven
elittranare i innebandy for Warbergs Damlag i
Svenska Superligan. En upptagen herre med andra
ord, som nu alltsa har fler projekt pa gang...

“Jag arbetar halvtid just nu i min egna verksambhet,
och haller pa att sitta upp en forestillning som
heter Livet. Denna handlar om de insikter jag fatt
om hur man kan hantera en livskris, och vad som
egentligen ar viktigt i livet” berattar Pelle som 2015
drabbades av en aggressiv B-cellslymfom i bakre
buken. Vid det tillfillet vixte tumoéren fran 3,2
centimeter till 13,8 centimeter i diameter pa blott
atta veckor. “Smartan var olidlig vilket gjorde att
jag hamnade inneliggande nédstan fem ménader pa
Varbergs Sjukhus. Andra gdngen var i augusti 2018
och da var det samma sort”.

For sina barn...

Vid det andra tillfillet som Pelle drabbades fick
han hoéra att prognosen for 6verlevnad lag pa 50 %.
Ett omtumlande besked som dock slutade vil tack
vare att behandling sattes in snabbt. “Det gjorde
att tumoren aldrig hann véxa till sig” klargor Pelle
som i samband med aterfallet fick ett erbjudande
om att skriva en manad pa dagboksstafetten Livet.
Detta via en kollega inom reklambranschen, och
som utmynnade i ett inldgg varje dag pa den
sociala medieplattformen Facebook.

“Det kidndes som en bra utmaning som skulle gora
att jag kom till skott. Redan innan hade jag haft
funderingar om att skriva ner lite for mina barns
skull, ifall det inte skulle fungera sa bra” berattar
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Pelle 6ppenhjirtligt. Ett beslut som denna tidigare
deltagare i Veteran-SM i tennis inte angrar i
efterhand. Sérskilt med tanke pa hur pass positiv
och omfattande responsen pa hans dagliga inligg
pé Facebook skulle visa sig bli. “Det fanns liksom
inte i min vérld att responsen skulle bli sa pass stor.
Men eftersom jag egentligen skrev f6r mina barn,
sa valde jag att vara extremt 6ppen och érlig med
mina kénslor och tankar”.

Patientperspektivet

Just réttframheten och arligheten ér troligtvis
ocksa det som gjorde att folk uppskattade och tog
till sig Pelles inlagg pa Facebook. Det dr just dessa
som boken Livet kretsar kring, bade inlaggen i sig,
men &ven alla kommentarer pa dessa. En bok som
enligt denne vanlige trebarnsfar framforallt dr en
bok om kirlek. “Jag ville inte att det skulle vara en
“sjukhusblogg” utan visa hur mycket kérlek det
finns. Samt ge andra manniskor mod” konstaterar
Pelle klokt. Med tilldgget att han gérna sag att just
denna historia skulle leva vidare, for att pa sa vis
fokusera pa ett perspektiv som vi pa forbundet kan
kdnna inte alltid lyfts fram i tillracklig omfattning.

“Jag har forstatt att behovet av att belysa patient-
perspektivet dr ganska stort, och det ville jag garna
bidra till” avslutar Pelle var trivsamma diskussion
om livet.



hanvisar till i ingressen heter
ande”, och ska vara Dig som

B roschyren ar indelad i flera avsnitt och behandlar
omraden som att ha rdtt forvantningar, krisens
olika faser, att bearbeta en kris, skillnaden pa en
kurator/psykolog och att hanvisa vidare. Ett avsnitt
fokuserar dartill pa generella tips kring att stotta
andra, och det ér dessa rad vi tankte fokusera pa
lite extra i denna artikel av Haema.

Om du som stédjande vill hjdlpa en minniska
du bryr dig om, ér det forst och framst viktigt att
lyssnatill den som ér i behovav stod. Médnga ganger
vill hen ventilera sina kdnslor med en person som
ar villig att just lyssna till den som ar drabbad av
allvarlig sjukdom. Nagot som kanske inte kdnns
som en storre insats, men som kan vara guld vart
for den som ér i behov av stod. Kom ihag att det
ar du som ska finnas till hands fér denna person,
inte vice versa, varefter fokus ska ligga pa hen och
dennes unika behov. Personen ifraga kanske inte
alltid visar sin uppskattning, men det kan f6r den
delen vara oerhort uppskattat.

Vidare ska du som stodjande inte vara radd for
kanslor eller for att agera som en medmaénniska.
Forsok tianka tillbaka pa ndr du sjdlv drabbades
(om du har egen erfarenhet av allvarlig sjukdom)
och vilket stod du garna hade fatt vid det tillfallet.
Forsok dock inte att vara en “terapeut” och komma
med uppmaningar i stil med "Du borde...” eller
"Gor inte...”. Man far emellertid gérna ta exempel
frin ndr man sjilv drabbades och hur man da
6verkom diverse utmaningar i livet. Formuleringar
i paritet med “Jag sjilv hade nog..”, "For egen
del sa hjilptes jag av..., "Det som fungerade for
mig...” brukar Véirdesattas.

T@TT _N_ A nns

Forbundskansliet har under sommaren/hosten 2019 arbetat med
en broschyr som i forsta hand var tdnkt for vdara stédpersoner.
Under processen kom vi dock pd att informationen i denna vore
av vdrde dven for andra som vill stotta en medmdnniska.Varefter
vi breddade fokuset ndgot och riktade in oss pd alla Er som

drna vill stotta en ndrstdende berord av blodcancer eller
annan allvarlig blodsjukdom...

Respekt och delaktighet

Som stodjande ar det viktigt att bekrafta och
respektera den som ér i behov av stod. Hen kan
mycket vdl befinna sig i chock och vara arg,
irrationell, ledsen samt forvirrad. Att lata hen
“prata av sig” och "bara vara” racker langt, men
det dr aven av godo att man kdnner sig sedd
som stodsokande. Dessutom finns ett stort varde
i att forsoka gora er bada delaktiga i situationen
hos denna medménniska du héller kiar. Nagot
som underldttas av att visa forstaelse for dennes
unika sits, klargora att hen inte dr ensam och (om
relevant) lyfta fram positiva exempel fran ens egna
erfarenheter.

Det bor dédrutéver noteras att manga som drabbas
av allvarlig sjukdom upplever att den egna
identiteten forandras i och med en ovilkommen
ny foljeslagare i livet. Det kan dd vara en trost att
veta att andra saker kan komma att ersitta dessa.
Forsok darfor att inge hopp till den som éar i
behov av stod, samtidigt som du gdrna far férsoka
motverka kidnslor av uppgivenhet. Dels genom
uppmuntran men dven genom att forklara att det
ar en process man gar igenom vid exempelvis
besked om allvarlig sjukdom.

En process dér talmodighet och acceptans ar tva
viktiga faktorer nar man som drabbad upplever en
existensiell fordandring och frégar sig sjalv ”"Vem
ar jag och vad blir jag nu?”. Det kan vara svart att
inse att man maste ldra kdnna sitt “nya jag’, pa gott
och ont. Anvind gdrna exempel pa hur du sjdlv har
gjort for att uppna detta om det dr en resa du sjilv
har gatt igenom.
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Livridd men alltjamt levande

Sondagen den 29 september fylldes Missionskyrkan
i Uppsala till bredden for att fa hora Matti Ason
Band, ledda av myelompatienten och livskraften
Matti Andersson, spela allt fran Lars Hollmer
till Astor Piazzolla. Konserten arrangerades for
att samla in pengar till Blodcancerfonden, den
ideella insamlingsstiftelse som vi pa Blodcancer-
forbundet disponerar Gver. Totalt samlades ett
overskott pa sjuttio tusen kronor in till formén for
landets enda ideella stiftelse som specifikt vinder
sig till blodcanceromradet.

En minst sagt passande avslutning pa den officiella
“blodcancermanaden” september. Med det sagt
var det langt ifran sdkert att konserten skulle bli
av med tanke pa att Matti brot armen veckorna
fore Livradd men alltjamt levande som ndmnda
stodkonsert doptes till. "Kéanslan fére konserten
var en undran hur det skulle ga att spela med en
bruten arm” beréttar Matti. ”Veckan innan trodde
jaginteatt det skulle ga, men efter lite omlédggningar
i basen pa dragspelet gick det att genomfora”

Det ér just dragspelet som ar Mattis alsklings-
instrument, och var det instrument som i forsta
hand underhdll de drygt 340 pers oner som tagit
sig till Missionskyrkan den 29 september. “Infor
konserten i Uppsala forberedde jag dock all musik
péa piano med hoger hand utifall att” siger Matti,
som trots pagaende behandling forsoker spela
musik varje dag. "Det dr svart ndr man &r sa pass
trott som jag dr dessa dagar, verkligen supertrott,
men jag har som mal att géra mina musikpass

varje dag. Aven om livet dr lite som en berg- och
dalbana”.

Vi Onskar Matti ett stort lycka till med den
fortsatta behandlingen. En omténksam eldsjdl som
avslutningsvis later hdlsa att det "kdnns oerhort
roligt att konserten blev sa lyckad”. Vi kan inte
annat 4n halla med.

Lanseringsevent Livskraft

Projekt Livskraft ar ett cancerrehabiliteringsprojekt
som bildades med syfte att skapa forutsattningar for
stod och tydligareinformation for desomarberdrda
av cancer och har avslutat sin cancerbehandling.
Detslutligamaletéren digital plattform (webbsida),
www.alltomcancerrehab.se, som dr tinkt att ldnka
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samman den information om cancerrehabilitering
som finns utspritt pa nétet. Allt for att underldtta
vardagen for cancerberdrda efter genomgéngen
behandling.

Lordagen den 26 oktober lanserades projektet med
en foreldsningsdag i centrala Stockholm. Nérmare
90 speciellt inbjudna deltagare var pa plats, alla
med en gemensam ndmnare; de var cancerberdrda
och forvantansfulla infér vad denna dag skulle
kunna tillfora till deras liv och vardag. For den
som har drabbats av cancer ér det sjalvklart ett
tydligt fokus pa att bli frisk. Men med tiden é&r
det vanligt att dven andra fragor och funderingar
blir viktiga: hur ska jag dta for att ma battre, kan
jag utfora fysisk aktivitet, hur paverkas sex- och
samlivet, vilka andra utmaningar kan jag mota i
min vardag?

Vissa av dessa d@mnen kan ibland upplevas
som kidnsliga och tas kanske inte alltid upp av
sjukvarden. Malet med dagen var att genom de
amnen som valts for forelasningarna, forsoka ge
svar pa nagra av dessa fragor som kan uppstd under
processen. Projektledare Madelene inledde dagen
med en presentation och en statusuppdatering av
projektet. Sedan var det dags for vara foreldsare
att i tur och ordning ta plats pa scen. Efter varje
forelasning hade det noga planerats in tid for
fragor och diskussioner, vilket verkade uppskattas
av var vetgiriga publik som bidrog med kloka och
intressanta fragor.

Blodcancerfoérbundet vill tacka alla som nédrvarade
vid vér forelasningsdag och bidrog till en fin dag.
Presentationsmaterialet fran dagen finns pa:
blodcancerforbundet.se/presentationsmaterial



TVA (NYA) FULLTRAFFAR

Blodcancerforbundet har haft ett vdldigt lyckosamt dr sett till de projektansokningar vi
har Idmnat in. De har ndmligen tagits emot mycket vdl och har sdkerstdllt initieringen
av pro]ekt som Kartlaggmngsstod och Myeloma Toolkit under dret. I denna artikel vill
vi dock gdrna belysa tvd storre satsningar som kommer att genomforas med stod av
innovationsmyndigheten Vinnova respektive Allmdnna Arvsfonden

Expertpatientforetridare

Alla talar idag om okat patientinflytande och att
involvera patienter i diverse olika projekt. Men vad
innebdr det i praktiken? Och hur 6kar vi egentligen
formagan till patientinvolvering ndr nya produkter,
behandlingar och tjanster for battre hdlsa ska tas
fram? En stor del av vardens fordndringsarbete
handlar om att utveckla verksamheten, dér det ar
nog sa viktigt med god patientmedverkan. Men
patientmedverkan inom hélso- och sjukvarden ser
olika ut beroende pa situationen.

Flertalet innovationsprojekt vill garna anvanda
representanter frdn patientorganisationer i sitt
utvecklingsarbete. Men patientorganisationer har
ofta mycket varierande mojligheter att engagera
sina medlemmar i utvecklingsarbete. Mojligheten
att medforska kan vara nagot som attraherar nya,
yngre medlemmar till patientorganisationer, dér
snittdldern kan vara hog. Det ér inte alla ganger
latt att finna sin roll som patientforetradare och
delta i ett innovationsprojekt.

Patientinvolvering i vardens arbete ska goras for
att du som patient ska bidra med din kompetens.
Det handlar om en forskjutning av makt och
inte ifragasittande av professionen eller vardens
arbete utan mer om egenmakt for patienten och
en kulturforindring. Patientinvolvering ar en
fraga som ligger helt ritt i tiden. Men fragan ar om
myndigheter och hilso- och sjukvarden verkligen
ar beredda att lamna ifran sig makt till patienterna?
Trots att ett flertal aktiviteter gors for att oka
patientinflytande, ser vi fortfarande inte detta
inflytande i myndighetsbeslut och pa systemniva.

Vi dr overtygade om att sjukvard med inflytande
fran utbytbara expertpatientforetradare, med
specialistkunskap fran ett specifikt terapiomrade
och med en god o6vergripande systemkunskap,
resulterar i dnnu bittre och mer verkningsfulla

behandlingsmetoder och hantering av ldkemedel.
Vér upplevelse ér att jamfort med manga andra
lander i Europa ligger Sverige efter i detta avseende.

Med satsningen Expertpatientforetradare vill vi
saledes initiera en process som syftar till att 6ka
relevansen i den nationella inférandeprocessen
for nya behandlingar. Detta genom att utveckla
en forstarkt representation samt dokumenterad
kompetens hos de representanter som foretriader
patientorganisationer i diverse myndigheter av
intresse. Malet ar att de nationella underlagen for
beslut och rekommendationer av nya behandlingar
ska inhdmta patientpespektivet som ocksa ska ha
en paverkan pa beslutet.

Du dr inte ensam...

Projektet Du dr inte ensam... vander sig i forsta
hand till patienter drabbade av de tva ovanliga
blodsjukdomarna talassemi och sicklecellanemi.
En sérskild del av projektet kommer emellertid
att fokusera pa barn och ungdomar eftersom
vardlandskapet ser annorlunda ut for denna
grupp jamfort med vuxna. Vad giller oupptyllda
behov hos patientgruppen, sa dr denna “oerhord”
i dagsliget enligt patientféreningen KBS som
kommer att forvalta detta projekt i ndra samarbete
med Blodcancerforbundet.

Som drabbad idag kdanner man namligen (felaktigt)
skuld 6ver att ha drabbats, har ingen att vinda sig
till for stod, maér ofta déligt psykiskt och undviker
till och med att vinda sig till varden vid kriser.
Man kdnner sig med andra ord helt utelamnad
och ensam. Det finns saledes ett enormt behov av
bland annat férdndrade attityder tillika tillforlitlig
information som dr anpassad till patienter. Kunskap
som varden pa manga platser i landet dessvirre
saknar i dagsldget, varefter det krdvs att man som
patient besitter denna viardefulla kunskap for att
overhuvudtaget kunna fa vard..
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Det huvudsakliga syftet med Du dr inte ensam... dr
att via aktiviteter och en digital métesplats erbjuda
praktiskt stod och sprida kunskap om att hantera
livet (inkusive att fi ratt vard) som berord av de
tva sjukdomarna, att Gvervinna stigmatiseringen
som finns bland drabbade grupper och uppmuntra

till att ménniskor med rotter i andra delar av
virlden i storre utstrickning registrerar sig
som benmargsdonator / blodgivare. Vi avser att
tillsammans med patientféreningen KBS arbeta
for att ingen drabbad ska kdnna sig ensam med,
eller utsatt pa grund av, sin sjukdom.

MIDNATTSTANKAR

Malsittningen for projektet ar att ta fram en digital
motesplats med fokus pé vilka réttigheter patienten
har i svensk sjukvard, praktisk vagledning till hur
man far vard samt tips/verktyg fran medpatienter
kring hur man kan hantera vardagen. Det kommer
dven att finnas funktioner for att att skapa en
djupare forstielse for inneborden av diagnoserna,
spridning av informationsmaterial Gversatt till
flera olika sprék samt vard av barn och ungdomar
drabbade av talassemi och sicklecellanemi.

Infor Allhelgonahelgen mottog Blodcancafb'rbundet ett meddelande frdn en medlem som vi
tyckte var lika delar mspu'erande som trivsamt. Glad]ande nogﬁck vi lov att dela med oss
av halsmngen till D1g som ldsare av Haema. Nagot vi tackar vederborande Vanllgenfor

Vaknar hemma klockan 01.50 pa natten. Lagom
mjuk sing. Inte ont i kroppen. Hanterbar kudde.
Inte ont i nacken. Lagom varmt técke. Fryser inte.
En fru intill som 4r odndligt engagerad i allting
som hénder. Ett hus som med hjdlp av fjarrvirme
foljer temperaturskiftningarna utomhus. Alltid
behaglig varmt. Har inte ont, ingen yrsel och mér
inte illa. Dessutom kan jag ga pa toaletten precis
nér jag vill. Bara en san sak.

Men, en temperatur pa dver 38 grader...

Kan vara en biverkan av pagaende behandling
mot mitt myelom. Kan ockséd vara en smitta fran
min 19-ariga dotter som har haft ett troligt virus
med 6ver 39 grader i en vecka. Vi har, i vart eget
hus, levt isolerade fran varandra i sex dagar nu.
Med hjélp av var fantastiska hemsjukskoterska
(min fru) sa har det fungerat. Kan forresten ocksa
vara nagot bakteriellt. Vi vet inte. Troligen extra
provtagningar vid dagens sjukhusbesok.

Strax efter kl. 10 kommer taxin. Sjukresor betalar
man tolv ganger a 125 kronor. Sen ér det frikort
i tolv manader. Lakemedel kostar upp till drygt 2
000 kronor, sen har man gratis ldkemedel i ett ar.
Hur dyr medicin som helst. En kompis hade ett
lakemedel som kostade 100 000 kronor per manad.
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Frikort! Detsamma med sjukvarden i Sverige. Det
kostar i borjan men sedan frikort. Den fantastiska
svenska sjukvirden som sa ménga gniller pa. Da
har man nog inte tdnkt pa Annica och Kerstin pa
hematologen i Uppsala...

...helt underbara! Hela avdelningen ar fantastisk.
Annica och Kerstin maste vara nedsinda fran
hogre makter. Alltid glada — bara en san sak -
hur orkar de? Empatiska. Fragar. Kdnns genuint
intresserade av bade mig och alla andra patienter.
Lyssnar. Etablerar en lugn, mjuk och harlig miljo
mitt i cancerbehandlingarna. Tar sig tid. Njutbart
att vara sjuk. De forstar vikten av att jag njuter
starkt av mina dagliga Ovningspass med mitt
dlskade instrument. De planerar till och med
vardtiderna utifran detta.

Lycka ér att ha nagot att se fram emot. Sa sade
Selma Lagerlof en géng i tiden. Just nu ser jag fram
emot dagens sjukresor och motet med Annica och
Kerstin. De dr helt underbara. Jag njuter av att vara
sjuk.

Klockan hunnit bli 02.25. forsoker sova lite till.
Frukost kl. 08.00, 6vningspass med instrumentet
kl. 08.30. Taxi strax efter kl. 10.



Seneffekter vid HL

I september 2019 initierades en ny nationell
studie pa Skandionkliniken i Uppsala for patienter
berérda av Hodgkins lymfom (HL). Syftet med
studien &r att minska risken for sena biverkningar
som till exempel hjart- och kirlsjukdomar samt
stralningsorsakad cancer genom att behandla med
protoner istillet for traditionell fotonstralning.
Ansvarig for att koordinera studien ar engagerade
overldkaren Daniel Molin som till vardags arbetar
pa Akademiska Sjukhuset i Uppsala.

Samtliga av landets sju universitetssjukhus
deltar i studien. De forskare som &r involverade
riknar med att inkludera 175 nydiagnostiserade
patienter i aldrarna 18-50 ar frin hela landet.
Stralbehandlingen kommer att wutforas vid
Skandionkliniken efter att man som deltagare

forst har fatt cytostatika pa hemsjukhuset. "Var |

forhoppning ar att minst 75 patienter ska behandlas
med protoner under fem ar” berittar overldkare
Molin i ett pressmeddelande fran Akademiska
Sjukhuset.

Innovativ ny behandling

Karolinska  Universitetssjukhuset har under
hosten blivit forst i Sverige med att certifieras for
att kunna tillhandahélla CAR T-cellsbehandling.
"En tuff certifieringsprocess” enligt professor
Stephan Mielke som dr huvudansvarig for denna
behandling vid Karolinska. En behandling som
initialt kommer att erbjudas till patienter berérda
av akut lymfatisk B-cellsleukemi. Antalet deltagare
kommer arligen att vara drygt 5-10 patienter som
kommer att ges majligheten till behandling.

Vidare ar behandlingen ténkt att ges till patienter
med mer avancerad sjukdom ddr prognosen ar
relativt délig. Med andra ord de patienter med
samst utsikter inom den grupp av 10 % som inte
botas av den behandling som erbjudits fram till
nu, samt de 15-20 % som far aterfall. Ett barn har
redan paborjat behandlingen som godkéndes av
NT-radet i maj 2019.

Forhoppningsvis gar det bra for hen och 6ppnar
upp dven for vuxna att fa ta del avdenna behandling
i framtiden..

__—

£ FORSKNINGSNYTT

Ny behandling for DLBCL

I september godkidnde NT-rddet en ny CAR
T-cellsbehandling fér vuxna patienter som
har fatt aterfall eller inte har svarat pa tidigare
behandlingar. De diagnoser det berdr ér diffust
storcelligt B-cellslymfom eller primért media-
stinalt storcelligt B-cellslymfom. Drygt 50
patienter vantas arligen bli aktuella for denna
revolutionerande  behandling som  eneklt
forklarat gar ut pa att man tar T-celler frén
patienten, modifierar dessa genetiskt, odlar dem
i ett laboratorium innan de slutligen aterfors till
patienten.

Det bor noteras att en liknande CAR T-cells-
behandling med EU-godkdnnande inte fick en
rekommendation av NT-radet tidigare under
aret. Detta eftersom TLV inte kunnat ta fram en
hélsoekonomisk vérdering av preparatet ifraga.
Négot som enligt myndigheten ifraga bottnar i
att "den kliniska effekten ar vildigt osdker, och att
uppskattningen av kostnad per kvalitetsjusterat
levnadsér blir alltfor oprecist med nuvarande
vetenskapliga dokumentation”.
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Avslag i Forvaltningsritten

Hosten 2017 avslog TLV en ansdkan om subvention
for ett nytt mycket emotsett likemedel inom
myelom. Efter detta overklagadelakemedelsbolaget
bakom preparatet beslutet till Forvaltningsritten i
Stockholm. Bolaget ifrdga yrkade att lakemedlet
skulle inga i hogkostnadsskyddet som en s.k.
kombinationsbehandling med tva andra preparat
for behandling av vuxna patienter med myelom
som genomgétt minst en tidigare behandling. Ett
beslut som Forvaltningsritten nyligen avslog med
motiveringen att “kostnaderna inte framstar som
rimliga” sett till virdet av behandlingen.

“Beslutet star i skarp kontrast till de beslut som
myndigheter i de flesta andra europeiska lander
fattat” kontrade sedan likemedelsbolaget bakom
preparatet ifraga i ett pressmeddelande. I detta PM
uttalade sig dven VD:n for foretaget med foljande
citat. “Jag dr forvanad utifran mina tidigare
erfarenheter fran andra europeiska linder av hur
mycket mer restriktiva bedomningar myndigheter
gor av nya innovativa cancerlikemedel i
Norden och framférallt Sverige”. Overdrivet (?)
aterhallsamma bedémningar som pa sikt hotar att
drabba alla cancerpatienter i Sverige idag.

Mindre blod vid transfusioner

Vid Akademiska Sjukhuset i Uppsala har man
infort ett projekt for att minska méngden
blod vid transfusioner. Detta eftersom man
menar att det anvdnds onddigt mycket blod vid
blodtransfusioner, nagot som delvis bygger pa
jamforelser med andra ldnder. "Sverige dr ett av de
lander i Europa som anvinder flest blodpasar per
tusen invanare” klargor overldkare Folke Knutsson
som framover kommer att ge en istillet for tvd
blodpasar vid dylika transfusioner.

”Ur ett patientperspektiv dr det sakrare att ge sa lite
blod som mojligt” berdttar Folke som far medhall
av chefsldkare Goran Giinther pa samma sjukhus.
"Det handlar framst om patientsékerhet, och om
att vi ska anvdnda vart blodlager pa basta satt”
sager han med tillagget att det inte ligger nagra
ekonomiska skdl bakom projektet. Snarare ar det
just patientsakerheten som star i fokus vad giller
denna satsning som kommer att utvarderas i april
nasta ar.

Bli gdrna blodgivare via geblod.nu
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EU-godkinnande AML

Enstudie som presenteradesiNew England Journal
of Medicin visade att en undergrupp av patienter
som fick prova ett nytt likemedel mot framskriden
akut myeloisk leukemi (AML) levde langre
jamfort med dem som istéllet fick en ny omgang
cytostatika. Detta foranledde ett godkdnnande
fran den europeiska liakemedelsmyndighetens
expertkommitté CHMP for AML-patienter med
en specifik mutation kallad FLT3 som inte svarat
pa behandling med cytostatika eller fatt aterfall
efter en sddan behandling.

Likemedlet ifraga dr en tablettbehandling som
hdmmar FLT3-receptorns signalering och genom
detta leder till celldod for leukemiceller som
uttrycker dennareceptor. Delvis pa grund aveninte
alltfér gynnsam biverkningsprofil anser CHMP
att lakemedlet enbart bor forskrivas av ldkare
med specialistkompetens. Detta d& biverkningar
som klada, diarré, illamaende, huvudvirk och
krakningar var vanligt forekommande bland de
behandlade i studien.

N\

Arftlighet vid blodcancer

Forskaren Amit Sud vid Institute of Cancer
Research i London har tillsammans med kollegor
i Tyskland tillika Sverige analyserat data fran
over 150 000 svenskar som diagnostiserats med
blodcancer mellan aren 1958-2015. Ett gediget
arbete om drftligheten vid blodcancer som nagot
overraskande visade att det fanns forhojda risker
for nidstan alla blodcancerformer om en nira
slakting hade samma sjukdom. Man fann ndmligen
en familjar koppling i 4,1 procent av fallen.



De blodcancerformer som hade storst arftlig
koppling inkluderade kronisk lymfatisk leukemi
(KLL), mantelcellslymfom, polycytemia vera
samt vissa former av hodgkins lymfom. Vidare
var de drftliga kopplingarna generellt storst for
blodcancerdiagnoser som utgir fran samma
blodcellinje. Nagot 6verraskande fann man dock
att det dven fanns drftliga kopplingar mellan
sjukdomar som utgar fran olika blodcellinjer. Dar
det dock bor noteras att en okad risk att drabbas
som sldkting, sett till hur ovanliga dessa diagnoser
ar, fortfarande innebdr en mycket liten absolut risk.

Fas I1I-studie inom myelom

En Fas-III studie pavisade att ett nytt likemedel
for myelom i kombination med en antikropps-
behandling minskade risken for progression eller
dod med 37 procent. Studien ar dnnu ett bevis
pa att kombinationen av tva kraftfulla lidkemedel
med helt olika verknings-mekanismer kan utgora
ett vardefullt behandlingsalternativ for patienter
med refraktér eller relapserande myelom. Det ar
emellertid inte helt okomplicerat att kunna erbjuda
kombinationer av flera olika likemedel...

...som Blodcancerférbundet tidigare har skrivitom
finns detnamligen ett systemfel hos deregulatoriska
myndigheter som godkdnner nya behandlingar vad
giller just kombinationsbehandlingar. En stor och
tryckande utmaning som Blodcancerforbundet
belyste den 27 augusti i Stockholm tillsammans
med Dagens Medicin Agenda i samband med
aktiviteten Myelomdagen. Det dr dessutom en
fraga vi amnar driva vidare under 2020 i och med
annu en landsomfattande intressepolitisk satsning
tills vidare dopt till Svarte Petter.

KML-forskare prisas

I samband med Nordic CML Study Groups
hostmote i slutet av oktober 2019 mottog bland
annat forskaren Rebecca Warfvinge vid Lunds
Universitet ett stipendium for “viktig forskning
inom kronisk myeloisk leukemi (KML)”. Narmare
bestamt hedrades Rebecca for sin forskning som
syftar till att kunna identifiera svarbehandlade
stamceller hos KML-patienter. Ndgot som pa sikt
bidrar till battre vagledning nir det giller vilka
personer som kan slippa medicinsk behandling
utan att riskera dterfall.

”Jag dr mycket glad och tacksam for att Incyte har
valt att stddja min forskning” siager Dr. Warfvinge
i ett pressmeddelande. I detta PM berittar
Rebecca dartill att stipendiet kommer att ge henne
mojlighet att bedriva sin viktiga forskning pa fler
patienter dn i dagslaget. Vilket alltsa kommer att ge
storre insikt vad géller ndr en behandling av KML
skulle kunna avbrytas utan att man som patient far
aterfall.

FDA-godkinnande myelofibros

Tidigare under hosten blev Blodcancerférbundet
kontaktade av foretrddare fran den internationella
organisationen MPN Research Network. De lit
bland annat hilsa att amerikanska likemedels-
myndigheten FDA godként en ny behandling f6r
den relativt ovanliga myeloproliferativa sjukdomen
myelofibros. Detta markerade i sin tur den forsta
gangen som ett nytt likemedel inom de tre MPN-
sjukdomarna godkidnts av FDA pa nidstan ett
artionde!

Vi ar fortjusta 6ver bittre utsikter for manniskor
med myelofibros som ldnge har lidit av att ha fa
mojlighetertillldttnad sedantidigare”later man fran
MPN Research Foundation hilsa i ovan nimnda
meddelande. Noterbart ar emellertid att steget
fran godkdnnande i FDA till dess att behandlingen
finns tillgénglig i Sverige kan vara lang och krokig.
Forst kravs namligen godkdnnande av europeiska
EMA, sedan av myndigheter i Sverige innan
landets manga regioner fattar det slutliga beskedet.
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Foreldsningar pa Laxbutiken i Heberg

Den 29 september 2019 samlades medlemmar
i Blodcancerféreningen Halland och dartill
medlemmar frdn andra nirliggande blodcancer-
foreningar samt intresserade till foreldsningarna.
Dagens dmne var "Stamcellstransplantation”. 62
personer deltog, nytt rekord for var férening.

Overlakare Nevzeta Kuric som ir verksam pd
Hallands Sjukhus i Halmstad sedan 25 ar tillbaka
konstaterade att mycket har hédnt ndr det galler
behandlingar av de olika blodcancertyperna de
senaste decennierna.

Nevzeta redogjorde pa ett mycket pedagogiskt
och bra sitt hur bade allogen och autolog
stamcellstransplantation gar till. Halland sander
ca 20 personer per ar till universitetssjukhusen i
Lund respektive Sahlgrenska i Géteborg for dessa
behandlingar. Behandlingarna &r mycket tuffa
att genomga. Risken finns for svéra biverkningar
sarskilt nar nagon annan donerar stamceller.

Nevzeta berdttade att dr man foédd i Sverige
sd brukar det ga bra att hitta en donator. Men
kommer man fran andra delar av vérlden ar det
betydligt svarare, eftersom donation dr ovanlig
dir. En stor del av Nevzetas patienter besokte
Laxbutiken denna sondag och det var manga
glada aterseenden. Overlikare Kuric dr en mycket
omtyckt ldkare som engagerar sig i sina patienter.
Vi i Hallandsféreningen uttrycker var tacksamhet
for att Nevzeta ville stélla upp for oss denna sondag.

Efter doktor Kuric var det nu Bertil Ericssons
tur att dela med sig av sina egna erfarenheter
av stamcellstransplantation. Bertil, som sjilv
ar en av Nezvetas patienter, har genomgatt tvd
stamcellstransplantationer. Bada typerna; forst
med sina egna stamceller (autolog SCT) och sedan
med sin brors genom donation (allogen SCT).
Att kunna pd ett sa positivt stt redogora for tva
oerhort tuffa behandlingar ar en styrka. Det ar
sallan man moter en sé stark och positiv méanniska.

”Varje morgon nér du stiger upp skall du tinka
pa fem positiva saker. Det forsta dr att du kan
Oppna Ogonen...” sager Bertil. Bertils foredrag
gjorde starkt intryck pa ahérarna. Man lyfts som
ménniska om man far hora positiva saker och som
Bertil uttryckte det: "Jag ar glad att jaglever i en tid
dér rétt kunskap finns”
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Mia Forslund stod sedan pa tur. Aven hon har
genomgitten tuffstamcellstransplantation. Hennes
akuta leukemi upptacktes nar hon var blodgivare.
Mia dr nu ambassador for “Blodomloppet”, ett
motionslopp som arrangeras pa 17 orter runt om
i Sverige. Man uppmairksammar har vikten av att
vara blodgivare. Detta podngterades dven av Mia.
Den 3 september 2019 gick loppet i Halmstad och
det resulterade i att 100 nya blodgivare anmailde
sig beréttade Mia.

Som avslutning berittade var ordférande Inger
Karlsson om sin villyckade allogena stamcells-
transplantation for 17 ar sedan. Inger framforde
sin tacksambhet till svensk sjukvérd. Det viktiga ar
att aldrig ge upp utan tanka positivt.

Efter foreldsningarna avnjots en god lunch i trevlig
samvaro.

Inger Persson, sekreterare - Blodcancerforeningen Halland

Myelomdagen

"Den allt mer restriktiva utvirderingen av nya
cancerlikemedel som forlinger overlevnaden kan
fa langtgdende konsekvenser for vart samhiille och
for svenska patienter”. Detta citat frdn senaste
utgdvan av tidskriften Onkologi i Sverige handlar
om myelom i allménhet och problematiken kring
kombinationsbehandlingar i synnerhet. Just denna
utmaningen med kombinationer av olika likeme-
del var ocksa skilet till att Blodcancerférbundet
arrangerade det intressepolitiska seminariet

Myelomdagen den 27 september i Stockholm.

En aktivitet som bland annat belyste den fantastiska
forskning som sker inom myelom, ofta med olika
kombinationer av ldkemedel. I Sverige har man f6r
narvarande dock inte ett system som kan utvirdera
kombinationer av detta slag. Utover ordférande
Lise-lott Eriksson deltogvdlrenommerade personer
som Anna-Lena Hogerud (vice ordférande, SKR:s
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Sjukvardsdelegation), Gerd Lérfars (ordférande,
Rédet for nya terapier) och Anders Blanck (VD,
Likemedelsindustriféreningen).

Malet for dagen var att diskutera hur man kan
sakerstilla att nya (kombinationer av) likemedel
kan tillgangliggoras dven till patienter i Sverige
samt hur finansieringen ska gd till. Har wvi
verkligen rad att inte investera i dessa nya och
livshojande behandlingar som skapar vinster
for samhillet? En retorisk fridga som stdlldes
av ordforande i Lise-lott under aktiviteten och
mottes av en talande tystnad. I slutindan en fraga
om prioriteringar av samhallets resurser och hur
effektivt man anvander dessa.

Blodcancerforbundet

Cafétriff med

Blodcancerforeningen i Norrbotten
Tillsammans med ABF i Pited arrangerade
Blodcancerfoéreningen i Norrbotten en cafétraft
for medlemmar i Pitedomradet. Vi gavs en mycket
intressant information om fotvard fran engagerade
fotterapeuter, Gun Norberg med kollegor. Manga
fragor och en fin dialog mellan vara medlemmar
och fotvirdens representanter.

Upplevelser och erfarenheter fran vara med-
lemmars horisont diskuterades och avhandlades
medan kaffe och smorgas avnjots i en mysig
milj6. Vi beslutade om att forsoka fa till stand en
studiecirkel till varen for att f& mer kunskap om
hur vi kan underldtta var dagliga situation.

Som avslutning spelade och sjong Stefan B
Andersson Piteds nationalsang ” Det dr hit man
kommer nar man kommer hem”

Gunnar Nilsson - Blodcancerforeningen Norrbotten

Medlemsméte i Sundsvall

Blodsjukas Forening i Sundsvall hade ett
medlemsméte den 16 oktober. Vi var 25 deltagare
som efter sedvanliga motesforhandlingar fick
lyssna pa en intressant forelasning om Myelom av
David Erixon, dverlakare pa Hematologen.

David gick igenom bildandet av blodceller,
hur plasmaceller bildar antikroppar samt hur
forloppet med forhdjda varden (M-komponent)
av antikroppar kan leda till Myelom. Vi fick en
bild av diagnostisering, behandling och vilka
lakemedel som finns tillgangliga. David visade pa
frekvensen av diagnosen pa olika sjukhus i Sverige.
Det finns en viss forhojd frekvens av insjuknande
i Norrlandslanen. Vi fick ocksa se statistik pa
insjuknande och dodlighet 6ver tid.

Det blev manga fragor och diskussioner om olika
symptom och biverkningar med David. Efterat
fikade vi och hade trevligt.

Ivar Lindqvist - Blodcancerforeningen iVisternorrland

Nya eldsjilar i Skaraborg

Nér engagerade lokalordféranden Marie-Anne
Blondell, efter manga ars trogen tjanst i sin roll,
tackade for sig i samband med arsmotet 2018
uppstod ett vakuum i foreningen. Ingenting som

f dr ovanligt i en patientorganisation dér just lokala
| styrelseledamoter dr det absolut viktigaste, men

aven det svaraste, att fa tag pa. Sarskilt vad giller
rollen som ordférande, vilket ledde till att Marie-
Anne tog beslutet att stdlla upp ett sista ar. Sedan
fick det vara nog...

En tillférordnad ordférande i form av Lars Lenberg
tillsattes, som ocksa tog pa sig ansvaret att férsoka
hitta en ny ordférande utdver fler tillskott till
styrelsen tillsammans med nagra andra eldsjélar i
foreningen. Nagot som visade sig vara svart trots
ett gediget arbete av Lars och de 6vriga. For att
sdkerstilla foreningens fortlevnad togs kontakt
med Blodcancerféreningen Vistsverige som
erbjod sig att hjdlpa till med det de kunde for att
halla foreningen vid liv.

Efter mycket om och men beslots det vid ett
medlemsméte under hosten att foreningen i
Skaraborg kommer att fortleva i samverkan med
foreningen i Vastsverige. "Jag tror nog att detta kan
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landa ratt bra” lat Lars hélsa via e-post, ndgot som
gjorde oss pa kansliet oerhort glada. I slutdndan ar
Blodcancerférbundet ingenting utan de foreningar
vi som organisation bestar av, och utan eldsjélar
pa lokal/regional niva faller hela den grund var
organisation bygger pa.

Saledes vill vi passa pa och tacka Lars for sitt
engagemang, Vastsverige for att de stéller upp for
sin systerforening i Skaraborg och framforallt de
nya styrelseledaméterna i Skaraborgsforeningen.
Vi ser fram emot ett gott och fruktsamt samarbete
framgent, och kan inte tacka Er nog for att ni staller
upp for alla blod- och blodcancersjuka i trakterna
kring Skaraborg. Stora kramar till alla Er!

Blodcancerforbundet

Vardsituationen for

Hematologipatienter inom NU-sjukvarden

I véras fick Blodcancerforeningen Véstsverige den
oroviackande nyheten om att den hematologiska
slutenvardsavdelningen pa Uddevalla Sjukhus
(en del av NU-sjukvarden) skulle stingas. For
att fd en béttre bild pa situationen och inte ga pa
rykten bestdimde sig styrelsen i foreningen att
skriva till sjukhusstyrelsen och be sjukhuset om en
forklaring.

I svaret lases det att beslutet bygger pa avtal mellan
de stora sjukhusen inom Regionen som ddrmed ar
direkt drabbade. Styrelsen i Blodcancerféreningen
Vistsverige anser inte att de bor tala for de 6vriga
sjukhusen, men &r fortfarande oroliga om hur
den faktiska situationen for enskilda patienter
utvecklar sig. Hur de andra sjukhusen viljer att
hantera den okade foérvantan om att ge vard anser
vi inte dr vér direkta ansvar.

Vi anser inte att situationen &r bra, men anser dven
att det dr en politisk frdga som bor hanteras av
Vistra Gotalands Haélso-och Sjukvardsstyrelse.

Ronald vanVeen - Blodcancerforeningen Vdstsverige
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CELGENE NORDIC
~ ARBETAR FOR
ATT FORBATTRA
PATIENTERS LIV

For oss ar samarbete nyckeln till fram-
gang. Genom att lyssna och bygga
relationer med patienter, vardgivare,
akademin, betalare och beslutsfattare
sa stravar vi efter att hitta I6sningar som
kan forandra halso- och sjukvarden till
det battre. Tillsammans kan vi arbeta
for att fér&ndra manniskors hélsa sé att
sjukdomar kan férebyggas, diagnos-
tiseras tidigt, framgéangsrikt behandlas,
och kanske till och med botas.

www.celgene.se
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Du som svarar ratt pa haemakrysset och/eller sudokut ar 4 3

med i utlottningen av tva trisslotter. Vinnare av forra

numrets tiivling finner du pé sidan 17.

Senast den 17 februari ska l6sningarna vara oss tillhanda. Méark kuverten

”Kryss 4-2019” resp. ”Sudoku 4-2019” och skicka dem i separata

kuvert till:
Blodcancerférbundet, Hamngatan 15B, 172 66 Sundbyberg

Namn:

Adress:

Ort:
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