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

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

Las mer om var forskning pé abbvie.se




REDAKTOREN
HAR ORDET

De tvd senaste dren har samtliga medlemmar som har en e-post adress registrerat i
Blodcancerforbundets medlemsregister fdtt mojlighet att svara pd en webbaserad enkdt.
De som varit vinliga nog att svara pd enkdten ifrdga, ndgot som undertecknad dr vdldigt
tacksam for, har gett en stark fingervisning om att vi som officiellt foretrdder landets
blod- och blodcancerberérda i forsta hand ska avsdtta resurser till inressepolitiskt
p&verkansarbete. Ndrmare bestdmt frd’gan om hur vi kan sdkerstdlla att landets
blodcancerberorda fdr tillgdng till lika god vdrd som drabbade i andra Idnder.

n insikt som undertecknad forstar till

fullo, men samtidigt bavar nagot for. Vis av
erfarenhet vet jag namligen hur resurskrdvande
och komplicerat intressepolitiskt paverkansarbete
kan vara. Dessutom ar det svart att kommunicera
till Dig som medlem, och da har jag dnda en
magisterexamen i marknadsfoéring fran Nordens
ledande hogskola inom omradet. Men folket hade
sagt sitt, och i sann demokratisk anda var det bara
att skrida till verket och borja skissa pa idéer till
projekt i slutet av 2018.

Dessa bollades internt ndgra vindor varefter
en uppfoljning till forra arets landsomfattande
intressepolitiska satsning Inga Fler Utredningar!
tog form i borjan av aret. Froet till Vagen till ett
djupt behandlingssvar (VTEDB) hade satts, men
det dr bara ena sidan av myntet. Att de facto fa
till stand tre regionala rundabordssamtal samt
en avslutande uppsummering i samband med
politikerveckan i Almedalen &r ndmligen mer
resurskrdavande dn man skulle kunna tro...

...Kontakta lokalarrangdrer, ordna fram en
moderator, hitta en PR-byra att samarbeta med,
uppritta budget, ordna med ekonomiskt stod,
bestimma vilka personer som ska medverka, hitta
kontaktuppgifter till dessa tilltinkta deltagare, ta
fram en inbjudan, bjuda in deltagare, paminna

dem om inbjudan,
paminna dem igen,
overtala dem som ar
tveksamma att delta
av olika skdl, hitta
ersittare  till dem
som dnda tackar nej
och sa vidare. Samt
sjalvklart ordna med
viktiga praktiska ting
som fika och kaffe
pé plats. Just kaffe ar
ju A och O pa dessa
moten!.

Men varfor berittar jag da detta till Dig som
intressent i var verksamhet, sdrskilt nir denna
utgdva av Haema handlar om Biverkningar? Jo,
darfor att ett av syftena med VTEDB ér att lyfta
fram vdrdet av nya livsforldngande och livshéjande
behandlingar. Det vill sdga nya likemedel som
inte bara forldnger ens o6verlevnad, utan dartill
(eller enbart) har en positiv paverkan pa ens
livskvalitet. Nagot som &r minst lika viktigt ur
vart perspektiv pa forbundet, och ett faktum som
landets beslutsfattare inom varden helt enkelt
maste upplysas om!

Christian Pedersen
INNEHALL
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Haema Blodcancerférbundet
Hamngatan 15B, 172 66 Sundbyberg

Telefontid mandag-torsdag 09.00-12.00

Telefon 08-546 405 40

Kdra Ldsare

“Den statliga likemedels-
utredningen, som blev klar
strax efter arsskiftet, haller
inte mattet. Utredningen

far underkant av flera
remissinstanser, bland
andra berorda patient-

organisationer, somanseratt
de forslag som presenteras
inte ar tillrackliga for att vi
ska fa en jamlik, effektiv och
transparant  finansiering
och prissittning av vara lakemedel” Ja, sd inleds
den debattartikel vi fick publicerad i Svenska
Dagbladet Debatt den 2 juni, tillsammans med 14
andra patientorganisationer, Funktionsratt Sverige
och Nitverket Mot Cancer. Tillsammans enades vi
om ett flertal viktiga fragestéllningar.

Liakemedelsutredningen tillsattes i november
2016. Utredarna fick i uppdrag att ta fram ett
langsiktigt hallbart system som mdjliggér en
samhillsekonomisk effektiv anvdndning av
lakemedel. Resultatet blev ett 700 sidor tjockt
komplicerat och tilltrasslat slutbetdnkande,
som doptes till *Tydligare ansvar och regler for
likemedel”. Mest anmarkningsvirt ar i sdrklass att
utredningen helt saknar patientperspektivet och
forslag pa okat patientinflytandet. Forslag saknas
ocksa pa hur svart sjuka personer ska fa snabbare
tillgang till nya ladkemedel samt en pragmatisk och
flexibel syn som innefattar interimslosningar, for
att nya behandlingsmetoder som godkénts av den
europeiska ldkemedelsmyndigheten, skyndsamt
ska introduceras i Sverige.

Finansieringen Overtas av regionerna. En
uppenbar risk finns att forslaget leder till hogre
likemedelspriser. Och har regionerna incitament
tillinnovation? Forslagetominférandeavettsarskilt
statsbidrag for lakemedel ar langtifran fullstandigt.
Enligt forslaget ska regeringen ensidigt fatta arliga
beslut om bidragets storlek. Men ingen vigledning
finns for om och hur statsbidragen ska virdesakras
over tiden, inte heller nagon indexupprikning
eller andra garantier for bibehéllande av bidragets
storlek.

070-776 44 43

Bankgiro 5435-7025

Redaktor Christian Pedersen, 070-273 89 72
christian@blodcancerforbundet.se
Ansvarig utgivare Lise-lott Eriksson,

Korrekturliasare Elsa Pedersen

Alla talar idag om patientinflytande och att
involvera patienter i diverse olika projekt. Men vad
innebar det egentligen? Och hur 6kar vi egentligen
férmagan till patientinvolvering ndr nya produkter,
behandlingar och tjanster for battre hilsa ska tas
fram? En stor del av vardens foérandringsarbete
handlar om verksamhetsutveckling, dar det
ar nog sa viktigt med patientmedverkan. Men
patientmedverkan i hilso- och sjukvarden ser
olika ut beroende pa situationen.

Flertalet  innovationsprojekt  vill  anvdnda
representanter fran 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 i patientorganisationerna, dér
snittaldern kan vara hog. Det ér inte alla gdnger
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 ifragasdttande av professionen eller vardens
arbete utan mer om egenmakt for patienten och
en kulturfordndring. Patientinvolvering &r en
fraga som ligger helt rdtt i tiden. Swelife naimner
ett antal framgangsfaktorer for konstruktiv
patientinvolvering.

Personligen anser jag att foljande faktorer ar av
stor vikt f6r en konstruktiv patientinvolvering och
samverkan:

o DPatienten i ett innovationsprojekt ska vara
en del av teamet. Projektet far inte stanna
upp om patienten gar in i en sjukdoms- och
sjukvardsfas.

« Patientinvolvering skall ske tidigt i processen,
fran idéfasen eller uppstart av projektet

« Patientens medverkan skall ske pa lika villkor
som alla andra i gruppen.

 Ersdttning skall utgé for patientens kompetens.
Medverkan ska inte ske pd ideell basis.

Grafisk produktion och tryck
Formgivare: Omar Chaouch
Tryck: Pipeline Nordic AB

Utgivning 4 nummer/ar
Upplaga 3900 ex

E-post info@blodcancerforbundet.se
Hemsida www.blodcancerforbundet.se

Prenumeration via medlemsskap
Teknisk information Nasta nummer: 16 september 2019
Text levereras digitalt via e-post eller i bifogad Manusstopp: 12 augusti 2019
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Patienten bor ersittas precis som alla andra
aktorer i projektet.

« Se expert patientrepresentation som en viktig
roll i kravbeskrivningen. Patienten &ar ett
subjekt som har viktig kompetens att bidra
med och inte ett objekt som blir en ruta bland
kriterier att bocka av.

Patientinvolvering férekommer idag pa ett flertal
olika plan. TLV, Tand och Likemedelsverket, har t
expatientrepresentationiinsynsrad ochindmnden.
Liknande patientinvolvering forekommer inom
SKL, Sveriges kommuner och landsting och NT-
rddet, rddet for nya terapier. RCC, regionala
cancercentrum har patientinvolvering i diverse
olika rad sasom patient- och nérstaenderad mm.

I april 2018 tog davarande socialminister Annika
Strandhall (S) beslut att inrdtta ett patientrad.
Syftet med radet var att regeringen l6pande skulle
fa ett patientperspektiv pa olika aktuella fragor.
Ett forsta mote holls i juni 2018, dit “en bredare
krets” av foretradare for olika patientgrupper
och intresseorganisationer for dldre bjods in for
att diskutera radets utformning. Den slutliga
sammansdttningen skulle presenteras i ett
senare skede”. Ddr tog arbetet stopp pa grund av
lingdragna regeringsforhandlingar efter valet.
Nu har socialminister Lena Hallengren fatt drva
fragan att utveckla patientradet.

Den sjunde maj 2019 anordnades Sveriges forsta
patientriksdag i Norra Latins lokaler i Stockholm.
Temat for dagen var Patientlagen. Ett 80-tal
personersamladesochbidrogtill attsitta patientens
rost i centrum i en inspirerande, utvecklande och
minnesviard dag. Sammanlagt bidrog drygt 80
personer till att sitta patientens rost i centrum och
gemensamt hitta forbéttringsomraden, konkreta
forslag och losningar.

Men fragan dr om myndigheter och hilso- och
sjukvarden verkligen dr beredda att ldmna ifrén sig
makt till patienterna? Trots att ett flertal aktiviteter
gors for att 6ka patientinflytande, ser vi fortfarande
inte patientinflytande i myndighetsbeslut och pé
systemniva. Nu menar jag inte information eller
insyn utan reell patientpaverkan med inflytande
i direkta beslutsprocesser. Vi dr overtygade
om att sjukvard med inflytande fran utbytbara
expertpatientforetradare, med specialistkunskap
fran ett specifikt terapiomrade och med en
overgripande systemkunskap, resulterar i battre
och mer verkningsfulla behandlingsmetoder
och liakemedelshantering. Min upplevelse ar att
jamfort med manga andra ldnder i Europa ligger
Sverige efter i detta avseende.

Uppf6ljning av likemedelsbehandling har stor
betydelse for den enskilda patienten. Det ar
viktigt for att fi kunskap om nya likemedel som
introduceras, om redan befintliga likemedel och
dldre ldkemedel som ska fasas ut skriver Birgitta
Karpesjo Kommunikationschef Apotekarsociteten.
Utvecklingen inom likemedelsomradet gar allt mer
mot precisionsmedicin och behandlingar riktade
mot sma patientgrupper. Stegvisa godkdnnanden
av lakemedel blir vanligare, och en breddning av
indikationer frdn sma patientgrupper till stora.

Under flera ar har det sagts att Sverige ska
bli vérldsbast pa uppfoljning av likemedels-
behandling. Ofta lyfts vara register fram som en
konkurrensfordel niar det handlar om att jamfora
och marknadsfora svensk Life science pa ett
globalt plan. Men det finns inte mycket som tyder
pa att vi dr pa vdg att nd den ambitionen. I den
senaste rapporten fran Likemedelsverket ges ett
antal forslag for att forbattra mojligheterna for
en strukturerad uppfoljning av likemedel sdsom
tydligare fordelning av ansvar, tidig identifiering av
uppfoljningens fragestéillning, klinisk forankring
och professionella incitament, patientperspektivet,
EU-aspekter, forsknings- och innovationsaspekter,
datatillgang och IT-stod mm.

Samsyn saknas inte om att uppfoljning behovs.
Snarare saknas samordning och nagon som har
overgripande ansvar och héller i taktpinnen. Vi ar
varldsbast pa att utreda och ta fram underlag, men
nér det kommer till att fatta besluten och fa verkstad
ar vi inte lingre oOverldgsna. Arbete pagar med
en nationell ldkemedelslista. Samtidigt har TLV
fatt ett fortsatt uppdrag att titta pa sa kallad "real
world data” och Life science kontoret arbetar med
att ta fram en strategi dar register och uppfoljning
ar en prioriterad fraga. Pa socialdepartementet
och diverse myndigheter sliter man ocksd med
fragan. Vill Sverige bli varldsbast maste nagon fa
overgripande ansvar att leda arbetet sa att konkreta
atgarder kan genomforas. Det maste bestimmas
om vem som ska gora vad. Overgripande ansvar
for att leda arbetet bor inte laggas pa SKL, Sveriges
kommuner och landsting, och inte heller ska en ny
myndighet inrdttas for att leda arbetet.

Vill vi bibehalla en stark innovationstakt i landet
och en plats bland vérldens ledande lander inom
cancerforskning krdavs det att innovationer nar
patienterna. Det sker inte automatiskt genom att vi
utreder, avvaktar, tittar pa och later andra ldnder
bereda vigen.

Trevlig sommar!
Lise-lott Eriksson
Ordforande Blodcancerforbundet
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Blodcancerforbundet har i tidigare nummer av Haema skrivit om ndgra vanligt
fb'rekommande biverkningar vid blod- och blodcancersjukdom. I exempelvis Haema
nr. 2 2018 med temat Livskvalitét skrev vi pd sidorna 7-8 bland annat om fatigue,
cgztob jdrna och depression. Det dr dven skdlet till att vi i detta nummer i forsta

and tdnkte fokusera ndgot mer pd biverkningar i allmdnhet, och fysiska sddana i

synnerhet. Till skillnad frdn de mer psykosocia]a som tidigare har varit 1 fokus

6

Vad dr en biverkning?

Enligt Lakemedelsverket definieras en biverkning
som “enodnskad effektavettlikemedel” Ettur deras
perspektiv naturlig forklaring till begreppet, da
alla ldkemedel kan ge biverkningar. Hur ofta dessa
uppstar och i vilken grad de ar besvédrande varierar
dock stort mellan olika ldkemedel. Det beror dven
pa ens individuella forutsittningar och ér alltsd
dartill personberoende. Alla mojliga biverkningar
av ett ladkemedel star listade pa bipackssedeln som
foljer med ldkemedelsforpackningen. I denna ska
det sta vilken biverkning det &r tal om, hur vanlig
denna ar och hur kroppen paverkas.

En "vanlig” biverkning dr en sddan som uppstar
hos fler én 1 av 100 som anvédnder likemedelet
ifraga. Dock behover det inte vara ett lakemedel
som orsakat de besviar man som berérd upplever.
Det kan lika gérna vara sjukdomen i sig som ar
boven i dramat. En svar fraga att avgora, ddr du
som patient ska hora dig for hos din behandlande
likare vid besviar. Hen, som bor kinna till din
sjukdomshistoria, ska darefter motivera varfor
medicinen ordinerats, vilket dosering som ansetts
lamplig samt om de uppkomna biverkningarna
innebar att medicineringen bor dndras.

Att rapportera biverkningar

Om du som patient har upplevt biverkningar av ett
lakemedel kan du numera sjilv rapportera dessa
till Lakemedelsverket. Detta gors antingen via en
blankett som gar att hitta pa Likemedelsverkets
webbsida, alternativt via e-tjansten Konsument-
rapportering. Tack vare detta bidrar du till mer
kunskap om ovanliga biverkningar, som kan vara
mycket knapphiandig, sdrskilt for lidkemedel som
nyligen godkénts. Detta eftersom de studier som
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bedrivits endast har utforts pa en relativt liten
grupp personer.

Genom att rapportera en biverkning till
Lakemedelsverket bidrar du saledes till mer
kunskap om sdkerheten hos nya likemedel nir
de borjar anvdndas i stor skala. Kunskap som
sedan systematiskt aterrapporteras till varden,
konsumenter tillika ldkemedelsbolag enligt
myndigheten ifraga. Det ar dock bra om du
som drabbad dven tar initiativ till att diskutera
biverkningarna med din behandlande ldkare. En
person som inte bara ansvarar for att behandla
sjukdom eller symtom, utan dven ménniskan
bakom.

Aven efter behandling

For den som lever med en kronisk diagnos och
darfor behover regelbunden behandling, ér
biverkningar ndgot man tyvarr maste ldra sig leva
med. Att folja dessa 6ver tid, for att darigenom hitta
den behandling som ger bast effekt i kombination
med minst biverkningar, ar i dessa fall viktigt for
att uppritthalla en god livskvalitet. Nagot som
din lakare, givet att hen ar en duktig ldkare, gdrna
hjalper till med.

Det dr emellertid noterbart att d&ven den som har
overlevt en akut cancersjukdom kan drabbas av
biverkningar efter avslutad behandling. Detta
paverkar sjdlvklart det psykiska vilbefinnandet,
sarskilt de fysiska biverkningar som enligt tidigare
studier vid bland annat Umeas Universitet visat sig
vara de biverkningar med storst paverkan pa ens
uppfattade livskvalitet efter avslutad behandling.
Till skillnad fran exempelvis fatigue, den vanligaste
biverkningen efter cancerbehandling.

Christian Pedersen
Blodcancerforbundet



BIVERKNINGAR AV
CYTOSTATIKA

Mycket har forbdttrats de senaste dren vad
gdller att lindra biverkningar av cytostatika.
En hel del besvdr kan numera forebyggas, men
faktum kvarstdr att cytostatikabehandling kan
vara vdldigt pdfrestande for kroppen. Det finns
trots allt en anledning till att man tidigare
kallade cytostatika for cellgift...

Paverkar livskvalitén

Redan 2007 konstaterades det att patienter som
behandlats med cytostatika for aggressivt lymfom,
upplevde signifikant sdmre psykiskt/socialt
vdlbefinnande och halsorelaterad livskvalitet
an de som inte fitt cytostatika. Inte helt otippat
eftersom cytostatika kan spridas till i princip
samtliga celler i kroppen och att de &ven forstor
friska celler (utover cancercellerna). Det ar ocksd
skalet till att biverkningar uppkommer. En del av
dessa brukar forsvinna efter nagra dagar. Dock ar
det allra vanligast att man behéver nagra manader
pa sig innan man &r helt dterhdmtad frén en

cytostatikabehandling.

Eftersom cytostatika har verkan pa celler som delar
sig, paverkas i forsta hand de vavnader som férnyar
sig snabbt. Haret, slemhinnorna och benmérgen ar
samtliga exempel pa dessa viavnader. Hur kraftig
biverkningen dar beror pa dosen, ldkemedlet,
ens allmdnna kondition samt kroppens reaktion
pa behandlingen. De flesta biverkningarna kan
emellertid férebyggas och behandlas effektivt med
hjélp av ladkemedel. Mediciner som tillhandahalls
av vardgivaren, som &dven kan ge tips om limplig
mat och annat som potentiellt kan lindra de besvir
man lider av.

Vanliga biverkningar

En av de mest kidnda biverkningarna av cytostatika
ar hdravfall. Detta mirks mest 7-14 dagar efter
en cytostatikakur och beror pa att cellfornyelsen
i hdrsickarna i harbotten kan skadas av viss
cytostatikabehandling. Efter avslutad behandling
kommer dock haret tillbaka, ibland med en ny firg
och det hander dven att rakt har blir lockigt nér det
vaxer ut igen. Tills dess gar det bra att anvinda den
peruk som varden ska erbjuda dig som genomgar
behandling med cytostatika. Alternativt anvinda
hatt, sjalett, mdssa eller helt enkelt ha huvudet kalt.

[llamaende dr en valkiand biverkning av cytostatika.
Mindre ként &r att langt ifran alla som behandlas
med cytostatika besvdras av de krakningar (som
uppkommer nagra timmar efter behandling)
och langvariga dckelkdnslor (som kan paga i upp
till 2-4 dygn). Man brukar tala om tre grupper
av cytostatika: de som sdllan ger biverkningar
(lag-emetogena), de som ger mattliga besvar
(medel-emetogena) samt som ger svara besvar
(hog-emetogena). Det finns dock olika typer av
likemedel som ir effektiva mot dessa besvdr. De
kan ges som injektioner, tabletter, plaster och
ibland som stolpiller.

Fastain det varierar hur vanliga skador i
slemhinnorna ir, sa hor slemhinnan i svalget och
munnen till de vivnader som &r mest kénsliga
for  cytostatikabehandling. Detta  eftersom
slemhinnorna inte nybildas tillrackligt snabbt.
Skora slemhinnor i mun/svalg ir med andra
ord inte ovanligt, och kan bland annat leda
till svarigheter att dta/dricka pa grund av sar i
munnen. Ett tips dr att besoka tandldkaren redan
fore behandlingsstarten alternativt i borjan av
behandlingen. Hen kan forklara vilka forandringar
som har med behandlingen att géra och dven ta
hand om eventuella infektioner.

En sista vanlig biverkning av cytostatika é&r
magproblem. Framforallt diarré forekommer
och har sin grund i att cytostatikabehandlingen
fororsakat skador i tarmkanalen. Aven hir finns
det ldkemedel som kan bromsa tarmfunktionen
och ddrigenom lindra besviren. Noterbart ar att
forstoppning ar en annan biverkan som kanske
inte dr lika vanlig som diarré, men som kan uppsta
pé grund av behandling med cytostatika.

Blodcancerforbundet
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BLODBRIST OCH
INFEKTIONSKANSLIGHET

Utéver de biverkningar som omndmns pd
foregdende sida i denna utgdva av Haema,
vill Blodcancerforbundet gdrna lyfta fram
ytterligare tvad foljder av behandling med
cytostatika.

Blodbrist (anemi)

I benmirgen bildas nya roda blodkroppar hela
tiden. Det ar dessa som transporterar syre till
kroppens organ och vavnader, och om de inte
nybildas far man blodbrist (anemi). Vid anemi far
kroppen inte tillrickligt med syre, vilket medfor
kinslor av orkesloshet och trotthet. Att kinna sig
svag, yr, frusen, trétt, andfadd samt att ha ont i

brostet eller hjértklappning ar andra Vanliga foljder
vid blodbrist.

Om de réda blodkropparna blir alltfor fa ar
blodtransfusioner det forsta alternativet som
behandlingsmetod. Detta har en omedelbar effekt
pa till exempel trotthetskinslor. Dock ar effekten
aven kortvarig, och behandlingen Okar dessutom
mangden jarn i kroppen vilket pa sikt kan leda till
ett skadligt jarnoverskott. Aven behandling med
erytropoietin (EPO) kan nyttjas for att stimulera
bildningen av réda blodkroppar.

Infektionskdnslighet

Benméirgen bildar &ven vita blodkroppar vars
uppgift ar att forsvara kroppen mot virus och
bakterier. Okad infektionskanslighet,  dven
kallad sekundar immunbrist, blir resultatet om
nybildningen av vita blodkroppar forsamras
pa grund av att bakterier littare far faste. Den
kinsligaste perioden brukar infalla 7-14 dagar
efter avslutad behandling med cytostatika.

Nagra tips for att varja sig mot infektioner éar att
vara noga med handhygienen, undvika jord och
att inte umgas med forkylda personer. Det

aven att behandlas med immunglobulin om man
ar infektionskanslig. Detta innebar att nivaerna av
antikroppar fylls pa som stirker immunférsvaret
och kan ges intravenost (oftast pa sjukhus) eller

ksubkutant (pa sjukhus eller i hemmet). )

/Blodcancerforbundet

8 haema nr2 2019




NEUROLOGISKA BIVERKNINGAR

Forskare inom neurologi har under senare dr gjort stora insatser genom att
uppmdrksamma neurologiska biverkningar i samband med cancerdiagnos.
Samlingstermen for dessa neurologiska biverkningar, som i majoriteten av
fallen beror pd cytostatikabehandling, dir i Sverige "neurotoxiska biverkningar
av cytostatika”. Medan man internationellt istdllet brukar anvdnda sig av
termen "Cytostatika-Inducerad Perifer Neuropati ( CIPN).

Cytostatika... j

Det ar latt att blalnda samman olika begrepp som
har att gora med neurologiska biverkningar. Forst
och frimst dr definitionen av neurotoxitet “en
skadlig effekt pa nerver och/eller nervsystemet”
Neuropati a andra sidan brukar bendmnas som
“sjukdom/lidande i nervsystemet”, medan neuralgi
ar en synonym till nervsmérta. Gemensamt for de
biverkningar som har att géra med nervsystemet
ar att de dr en f6ljd av behandling med cytostatika
som har nervskadande effekt. De kan dock dven

bero pa dverkonsumtion av alkohol, diabetes eller
blyforgiftning.

Vidare drabbar dessa besvir en stor andel
cancerpatienter. Detta eftersom flera olika typer av
cytostatika, utover att ha mycket bra effekt, dartill
drabbar just nervsystemet. Hematologiska maligna
sjukdomar raknas till denna grupp, dir den som
tidigare har haft besvdar med neuropati l6per storre
risk att drabbas. Detta da det kan finnas genetiska
skillnader med storre alternativt mindre risk for
neurologiska besvar. I dagslaget finns dock inga
genetiska tester som kan pavisa vare sig man loper
storre eller mindre risk att drabbas.

ADL-problem

Besviren med neurologiska biverkningar brukar
borja direkt efter den forsta kuren med cytostatika
och ddrefteriallménhetklinga av efter nagon vecka.
Det dr dessvérre inte ovanligt med kvarstaende
neurologiska besvar som kan ha en relativt stor
paverkan pa vardagen. Att ga en promenad med
sin make/maka, skriva ett mail till en gammal vin,
friheten i att kora bil och en sa pass enkel sak som
att oppna ett skruvlock dr samtliga exempel pa sd
kallade Aktiviteter i det Dagliga Livet (ADL) som
paverkas och kan krdva stora omstéllningar for
den drabbade och manniskor i dennes nérhet.

I dagsliget finns det inga studier som visar
exakt hur manga som lever med kvarstaende
biverkningar langt efter avslutad behandling. Det
finns emellertid flertalet studier som pavisar ett
starkt samband mellan dessa biverkningar, ADL-
problem och ens uppfattade livskvalitet. Att stegvis
ldra sig leva med de problem som medféljer CIPN
ar en stor och svar uppgift att lyckas med. Utéver en
stark vilja att lyckas kravs det tilamod, nyfikenhet
samt psykologisk anpassningsbarhet. Samt gdrna
en forstaende partner som stottar och ger karlek i
svara stunder.

Sok girna professionell hjalp!

Som foretriadare for Blodcancerférbundet kan jag
inte nog poéngtera att det absolut inte dr nagon
skam eller fel att vaga be om professionell hjilp.
Det finns manga yrkeskategorier vars uppgift ar att
bidra till att just du far ett battre liv. Fysioterapeuten
kan ge forslag om hur man kan trana upp sin kropp
utan att riskera nya skador. Arbetsterapeuten kan
bidra med anpassning till olika arbetsuppgifter
tillika hjalpmedel. Kuratorn ska, utover att
férmedla kontakter for rehabilitering, dartill stotta i
dialogen med arbetsgivare och Forsdkringskassan.
Alltmedan psykiatern ansvarar for diverse psykiska
svarigheter som kan uppsta.

Slutligen bor det sagas att all traning vid CIPN bor
utforas efter instruktioner och med professionellt
stod av en arbetsterapeut och/eller fysioterapeut.
Framf6rallt trdning i varmvattenbassidng har visat

sig framgéangsrik for att lindra besvdren utan risk
for fallskador eller dylikt.

Blodcancerforbundet
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SENEFFEKTER

”seneffekter”.
h
Med seneffekter, aven

kallat sena komplikationer,
@ menas de kroniska biverk-
ningar som finns kvar efter det
att den mest intensiva cancer-
behandlingen har avslutats.
Dessa kroniska biverkningar
drabbar i forsta hand dem
som har overlevt en akut
cancersjukdom som barn. Av
denna grupp dr drygt en tredjedel
berérda av blodcancer, ndrmare
bestamt olika leukemier (framst akut
lymfatisk leukemi) samt olika typer av
lymfom. I dagsldget finns det drygt 11
000 méinniskor som &verlevt cancer som
barn, en siffra som bara vaxer i takt med
torbattrade behandlingsalternativ.

Bristande uppfoljning

Att fler overlever barncancer ar sjalvklart
o/ av godo, men det har i médnga fall ett pris.
Studier visar att drygt 70 % av alla som haft
cancer fore arton ar fyllda drabbas av nagon slags
komplikation som har en paverkan pa hilsan
senare i livet. Av denna grupp far omkring 30 %
allvarliga komplikationer, som kan komma sé sent
som trettio ar efter sjukdom. I ménga fall handlar
det om biverkningar av den tuffa behandlingen
med cytostatika. Nagra exempel pa dessa dr
kognitiva problem, benskorhet, hjartproblem,
horselnedséttning och forstord fruktsambhet.

Kunskapen om dessa biverkningar ar emellertid
lig enligt Kerstin Sollerbrant, forskningschef
pd Barncancerfonden. “Jag tror att vare sig
allminheten, beslutsfattare eller primarvarden
har vetskap om vilka svarigheter maénga
barncanceréverlevare lever med” klargor Kerstin
mycket riktigt i en artikel som publicerades i
tidningen Lakemedelsvérlden i slutet av april. Likt
dem som lever med en kronisk diagnos sa handlar
det inte bara om att dverleva ldngre, utan att kunna
leva ett gott liv trots sjukdom.

10 haema nr2 2019

dessa. Att folja ens symtom som patient éver tid sker dock sdllan,
vilket dr synd och skam dd det ur ett patientperspektiv kan ha stor
pdverkan pd ens livskvalitet. Sedan var det detta med sd kallande

Kunskap, vardprogram och forskning

Numera vet man att vissa biverkningar grundar
sig i overbehandling av cytostatika. Detta har
okat risken for att drabbas av biverkningar som
diabetes och benvdvnadsdod. Biverkningar som
alltsd eventuellt hade kunnat forhindras med
mildare cytostatikabehandling, vilket ocksa dr
ursprunget till ett sameuropeiskt projekt om barn
med akut lymfatisk leukemi (ALL) som é&r tankt
att sjosittas under 2019. I denna studie kommer
den intensivaste behandlingen med cytostatika
endast att ges till dem som anses har en stor risk
for aterfall.

Sedan 2016 finns det dven ett nationellt
vardprogram (NVP) for uppfoljning efter
barncancer. Likt alla de vardprogram som finns
inom varden dr det emellertid inte tvingande.
En av flera forklaringar till det faktum att endast
omkring 14 % av alla vuxna som har behandlats
for cancer under barn- och ungdomsaren erbjudits
uppfoljning, fastdn det tydligt star angivit detta i
ndmnda NVP.

Inte heller finns det mottagningar for uppfoljning
pa alla platser i landet. Nagot som gar stick
i stadv med den jamlika vard som sa manga
aktorer inom varden sdger sig vilja uppna. De
uppféljningsmottagningar som i dagsldget
existerar gar att hitta i Stockholm, Géteborg, Lund,
Umead och Uppsala. Pa dessa orter finns dven fem
av landets sju universitetssjukhus, vilket innebar
att man pa universitetssjukhusen i Linkdping
och Orebro saknar dessa viktiga moftagni
Mottagningar vars syfte dr att ge
barncanceréverlevare hjélp
med att forstd sin
bakgrund,
samt att
hitta
vagen
framat.




BIVERKNINGAR VID IMMUNTERAPI

Denna utgdva av Haema har till stor del
fokuserat pd diverse biverningar som kan
uppsta° i samband med cytostatikabehandling.
Biverkningar fb’rekommer emellertid dven vid
andra former av behandling, som exempelvis
immunterapi.

Milinriktade likemedel

Lakare har idag god kunskap om hur en vanlig
cell skiljer sig at fran en cancercell. Detta gor det
mojligt att rikta behandlingen mer specifikt mot
speciella egenskaper hos cellen. Saledes har sa kallade
“malinriktade ldkemedel” védxt fram, som till skillnad
fran cytostatikakurer har en mindre péaverkan pa
friska celler. Nagot som i sin tur medfér mindre

biverkningar och en hogre uppfattad livskvalitet hos
drabbade.

Man brukar tala om tva former av malinriktade
lakemedel: immunterapi (dven definierat som
monoklonala antikroppar) samt smd molekyler.
Denna artikel belyser den forstnimnda gruppen av
lakemedel, som likt smé& molekyler har potentialen att
blockera vissa signalvdgar i cancercellen. Skillnaden
ar att behandling med immunterapi ges intravenost
till skillnad fran sméa molekyler som tas i tablettform.
I sin tur beroende pa att sma molekyler &r just mindre
an immunterapi/monoklonala antikroppar.

Men biverkningar forekommer...

Fastain behandling med immunterapi har mindre
biverkningar dn cytostatika, sd dr tyvérr biverkningar
fortfarande ett nodviandigt ont &dven vid denna
behandlingsform. Detta beror pd att behandling
med immunterapi kan leda till att immunférsvaret
attackerar friska celler, vilket medfor biverkningar.
Hur detta kommer sig ar den stora oldsta fragan vad
giller behandling med immunterapi, som for vissa
ar en mirakelkur medan andra drabbas av svara
biverkningar.

Att hitta 10sningen pd fragan om vem som vid
behandling med immunterapi har en positiv effekt
redan innan behandlingsstart ar alltsa A och O vad
giller fortsatt forskning inom omradet. Tills vidare
ar det sdledes viktigt att man som patient kdnner
igen eventuella biverkningar som beror péd vilken
typ av immunterapi det ér tal om. Vilka biverkningar
som kan uppstd beror dartill pa vilken form av
cancer det dr tal om, ens generella hilsa samt sjdlva
behandlingsformen.

Enligt webbsidan Cancer.net kan man gruppera
biverkingar av immunterapi i tvd generella grupper.
Den forsta av dessa definieras som hudreaktioner och
innefattar bland annat hudrodnad, blasor och torr hud.
Grupp nummer omndmns som influensaliknande
symtom som kan lindras genom att fa i sig mycket
vatska. Illamaende, yrsel, feber, trotthet samt kénslor
av svaghet dr samtliga exempel pa hur dessa symtom
kan visa sig. Oavsett hur pass allvarliga dessa upplevs,
ar det av yttersta vikt att ta upp dem med hilso-
och sjukvarden. Girna fore, under och dven efter
behandlingen.

Djupt behandlingssvar

Att lyfta fram védrdet av livskvalitet, inte sillan
pda grund av minskade biverkningar, ar ett av
Blodcancerférbundets huvudsakliga fokusomraden
i vart intressepolitiska arbete. Enligt oss dr det A
och O att de som beslutar om ett nytt likemedel ska
tillgangliggoras till patienter i Sverige, det vill siga om
detér "kostnadseffektivt” eller inte, tar med livskvalitet
som en betydande faktor i sina hélsoekonomiska
berakningar.

Det handlar inte endast om att Overleva cancer
langre, utan om att leva ett dragligt liv tillsammans
med sin sjukdom. Bade som kroniker och som
canceroverlevare drabbad av kroniska biverkningar.
Det dr dven skilet bakom intressepolitiska satsningar
som Vagen till ett djupt behandlingssvar. Ett projekt
som vi redan nu kan avsloja kommer att vara temat
for nastkommande utgava av Haema.

Blodcancerforbundet
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TRANING

SOM REDSKAP

Att dkaVasaloppet hade varit ndgonting
55-drige Ulf Johansson fran Almhult alltid
hade tdnkt vore hdftigt, men drojde till

dr 2010 innan tanken slog rot pa allvar.
Fem dr senare passerade han ma°11injen i
Mora, en bedrift vdrd att lyfta pd hatten
for. I forsta hand inte for att det var drygt
femton dr sen Ulf trdnade regelbundet. Inte
heller for att Ulf senast stod pd skidor som
liten knodd. Utan framforallt for att han
diagnostiserades med myelom vdren 2012.

“Nér jag fatt min myelomdiagnos som jag pa ndgot
sitt var tvungen att acceptera innan jag kunde ga
vidare, bestimde jag mig for att jag skulle gora
allt vad jag kunde for att inte bli en begransning
i vilka behandlingar som jag skulle kunna gora i
framtiden” beréttar Ulf som ser sin diagnos som
ett skal att halla sig i god fysisk form. "Min ldkare
ska inte behova vilja bort behandlingar pa grund
av att min kropp inte orkar med” klargor denne
numera traningsglade herre. Nagot som tidigare
dock har varit langt ifrén sjalvklart.

“Efter 30 ar fyllda hade jag bara malet att halla
mig under 90-kilos strecket. Det hdnde att jag
borjade springa da och da men jag hade problem
med lérets baksida”. Att fd ordning pa baksida lar
var saledes steg nr. 1 i Ulfs strdavan att komma i
bittre fysisk form. Jag gick till en naprapat
som rittade till laret som nu fungerar
8 perfekt. Har man inte trdnat pa ett tag
ar det latt att 6veranstrdnga delar av
kroppen och gor det svart att fa den
regelbundenhet i triningen som ar
sa viktig” sager Ulf som likt manga
av oss ibland sliter med motivationen
att trana.

-~
[

Sjélv borjade jag trdna vildigt
lugnt. Jag borjade med att ga for
att sedan jogga i langsam takt.
Tiden var inte viktig och

& A

jag trdnade inte hardare dn att jag skulle tycka
det var roligt med nista traningspass” En klok
strategi som visar pa vérdet att helt enkelt komma
igdng och trdna utifrdn sina egna unika personliga
forutsattningar. "For min del giller det att skapa
ett mél som jag behover trdna for att na. Jag ser
traningen som en forberedelse for att gora ndgot
roligt eller nodvéndigt, att hela tiden forbattra
mina svagheter samt stirka det som min sjukdom
och mina mediciner bryter ner”.

Vasaloppet och mer dartill

For Ulf blev Vasaloppet ett naturligt forsta mal
att ta sig an. Sidrskilt eftersom en arbetskollega
i 2010 hade foreslagit att de gemensamt skulle
dka Vasaloppet. Tack vare nagra kyliga vintrar
dven i sodra Sverige hade Ulf hunnit trdna upp
skidakningen och bestimde sig for att anta
utmaningen. Det hela stélldes dock pa sin spets
nér Ulf diagnostiserades med myelom, och att aka
Vasaloppet 2013 fanns inte pa kartan. Men skam
den som ger sig! 2014 kom Ulf halvvigs, och aret
ddrefter kom han i mél. En bedrift Ulf lyckades
med dven i 2016 och 2017.

Vasaloppet stir dven i fokus infor 2020, och
det gor dven Goteborgsvarvet. Ambitidsa
mal for Ulf som i 2017 genomgick en autolog
stamcellstransplantation och dessutom alldeles
nyligen behandlas med ett nytt likemedel. Ett
preparat som gett Ulf betydligt mer biverkningar
an tidigare. “Jag tal inte stimmiga och stressiga
miljoer pa samma sitt som tidigare. Dessutom
paverkas min trdning eftersom jag bara
kan pressa min kropp till en viss niva’
konstaterar Ulf som giarna hade sett att det

fanns ett traningsprogram for personer

med biverkningsproblem.

q
|

ﬂ
o

“Min ldkare, som jag har stort
fortroende  for, har ingen
erfarenhet av patienter som
tranar sa pass mycket som jag
gor. Ibland undrar jag om min
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hérda traning,verkligen ar bra for min kropp, men
det dr svart att sia om” funderar Ulf som dock dr
overtygad om att hans regelbunda traning gor att
han fortsatt inte kidnner nagra krampor i kroppen.
“Det ar tydligt att min aterhamtningsformaga
spelar en viktigt roll i manga fall nar till exempel
medicineringen kraver kraft av kroppen eller ndr
mitt immunforsvar kryper ner pd minimum”.

Det ska kédnnas roligt!

For Ulf ligger halva néjet med trdningen att skapa
mal och delta i olika lopp. Han mar dartill bra
av sjdlva traningen, och hyser en liten drém om
att springa Stockholm Marathon en vacker dag.
“Om det visar sig att det inte blir av sd ar det inte
hela vérlden. Det absolut viktigaste dr att jag har
ndgonting att trana regelbundet infor” konstaterar
Ulf som dven uppskattar de férdelar som forbattrad
styrka och rorlighet medfor. “Det gor att jag lattare
kan springa, aka skidor, cykla och en massa andra
roliga saker” sager denne livsglade herre som dock
ibland kan ha svart att hitta motivationen att vara

tysiskt aktiv.

“Det kan vara svart att ta sig i kragen vissa dagar
och ge sig ut och trdna. Men ndr man vél har

kommit ut kdnns det som att man far en injektion
av kraft” beréttar han. Att hitta ratt balans kan

dock vara en utmaning, sarskilt utan professionellt
stod. “Pressar jag mig for hart blir jag helt utslagen
efterat” klargor Ulf som dr noga med att podngtera
att han absolut inte dr ndgon expert pa ndgot annat
utover sin egen kropp. Vilket emellertid belyser en
viktig podng, det vill sdga att det ar du (inte din
ldkare eller nagon annan) som sjdlv kdnner din
kropp bast.

“Sa bli expert pa din egen kropp” later Ulf hilsa
innan véart angendma samtal gar mot sitt slut.
Innan vi skiljs at fragar jag om han har négra sista
rdd till vara ldsare av Haema. “I borjan ér
det viktigt att inte ta i for mycket, att ta
god tid pa sig och att vara talmodig.
Regelbundenhet dr det absolut
viktigaste sd bestdm gdrna vilka
dagar som passar bast. Det ska
kdnnas roligt att trana!” avslutar
Ulf och sétter dirmed punkt for
ett lika delar inspirerande som

insiktsfullt samtal.

Christian Pedersen
Blodcancerforbundet
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AVEN NARSTAENDE
DRABBAS

Det md inte handla om biverkningar, men
Blodcancerforbundet vill for den delen

Iyfta fram det faktum att dven ndrstdende
drabbas av cancersjukdom. Ndgot som delvis
kan forklaras av att man som ndrstdende
ofta prioriterar patientens behov fore sina
egna

Osikerhet, anpassningsproblem, hopploshet
och oro. Detta dr foljder som nirstaende till
cancerpatienter i storre utstrackning rapporterar
att de upplever jamfort med den som sjilv ar
drabbad. Om man istillet jamfér med den
generella populationen i stort, dr en okad
sjukskrivning och 6kad anvdndning av sjukvard
mer vanligt forekommande bland dem som é&r
nérstaende. En person som ofta blir nagon form
av projektledare med ansvar for att koordinera den
drabbades vard, sérskilt om hen inte har tillging
till en kontaktsjukskdterska.

En nyckelroll

Nirstaende spelar dock en central roll dven for
dem som har tillgang till en kontaktperson inom
varden. Att hitta rdtt i varden kan ndmligen
vara en rejil utmaning, for att inte tala om alla
de olika behandlingsalternativ som idag finns
inom hematologin. Ett stort ansvar faller alltsa
pé patienten, vilket ofta delas (eller tas 6ver av)
ens narstdende. Nagot som ma kdnnas naturligt,
men som kan vara otroligt betungande i perioder.
Dirfor ar det viktigt att du som nérstaende inte
glommer bort dina egna behow.

Ett gott rad dr att forsoka hitta balansen mellan sina
egna och patientens behov. Littare sagt dn gjort,
men det handlar i slutindan om att hantera sin
egen personliga stress och hitta tid for egenvard.
Just stress, sarskilt langvarig sddan, kan leda till
psykiatriska symtom som problem med angest
och depression. Fastdn stressen brukar vara storst
under de forsta manaderna efter diagnos kan den
finnas kvar over lang tid.

En stor kram till just Dig som nérstaende! Kom

ihag att halla koll pa ditt maende, vagalbe om hjdlp
och skot om dig.

/Blodcancerforbundet



INTEGRATIV CANCERVARD

En betydande andel blodcancerpatienter i Sverige anvdnder numera
komplementdr- och alternativ medicin ( KAM).VanIigast dr anvdndningen
av olika vitaminer, mineraler, naturpreparat samt avslappningstekniker
med mdlet att minska biverkningar och ddrigenom bidra till en hogre
livskvalitet bland drabbade av allvarlig sjukdom..

Bakgrundsfakta

I korthet innebir integrativ cancervard att vissa
evidensbaseradekomplementarametoderoch/eller
livsstilstérandringar integreras med traditionell
cancerbehandling. Dessa komplementéra metoder
finns oftast inte tillgingliga inom cancervarden,
men de anvénds parallellt av manga patienter. De
brukar mycket grovt delas in i tre kategorier i form
av kropp-sjdl terapier (t.ex. massage och yoga),
naturprodukter (t.ex. vitaminer och mineraler)
samt ovrigt (t.ex. traditionell kinesisk medicin).

Integrativ. cancervard bygger alltsa pa en
kombination av traditionell cancerbehandling
och relevanta komplementira metoder. Det &r
en process som orienterar sig vid grundpelarna
for evidensbaserad medicin, och har den senaste
tiden véckt intresse fran bland andra landets sex
Regionala Cancer Centrum (RCC). Kanske inte
helt otippat, givet att internationella studier pekar
pa att drygt 40 % av cancerpatienter anvander sig
avkomplementira- och alternativ medicin (KAM).

Fﬁrelﬁsningsdag om MDS & AML

Scandic Crown (Pﬂlhemsplatsen)

Myelodysplastiska syndrom (MDS)
Akut myeloisk leukemi (AML)

Gratis for medlemmar i Blodcancerforbundet!

Anmalan sker till info(@blodcancerforbundet.se

Inte helt okonventionellt
Attdessametoderintefinnstillgdngligainomramen
for den vanliga hilso- och sjukvirden har flera
forklaringar. Det kan exempelvis bero pa att de inte
ingar i den offentliga vardens kultur, att metoderna
inte har studerats vetenskapligt alternativt att de
studier som utforts inte visat pa tillrdcklig effekt.
Hur man én stéller sig till KAM, sa star det klart
att kunskapen kring komplementarmedicin maste
oka i Sverige. Sarskilt vad giller anvindningen av
dessa metoder som méste ske pa ett patientsakert
satt.

Det finns dock en god del internationell forskning
inom omradet. Forskning som enligt foretrddare
for RCC ér viktig att belysa da en stor andel av
cancerpatienter efterfragar vilka komplement som
finns till den vard som erbjuds av cancervérden.
Dirutover finns det studier som visar pa att
komplementdra metoder har fungerat och som
patienten kan ha nytta av. Dels under sjilva
behandlingen, men dven fore och efter denna.

Positiv erfarenhet

En som ér positivt instélld till integrativ cancervard
som komplement till traditionell behandling med
lakemedel 4r "Anna”. Hon var med och startade upp
yrkesforeningen Foreningen for Integrativ Medicin
redan 2008 och kan séaledes sdgas vara fore sin
tid. Nagot som Anna ocksd bekriftar. "Integrativ
medicin ligger mig varmt om hjartat sedan manga
ar. Just nu dr jag helt inne pa att kombinera det
basta ur tva vdrldar i min cancerbehandling.
Fordelarna kan vara bland annat 6kad vitalitet,
storre vilmaende och férhoppningsvis en lagre
risk for aterfall” berdttar Anna som egentligen
heter nédgot annat.

haema nr2 2019

15



Valet att anvdnda ett pseudonym stdrker bilden
av att integrativ cancervard av manga fortfarande
anses vara lite “hokus pokus” Nagot som Anna
tycker ar synd med tanke pa det bemdtande hon
har erfarenhet av att fa fran integrativmedicinsk
personal. "Jag fickbehandlingi Tyskland sommaren
2018 och méttes respektfullt som en unik manniska
och med en unik kropp och sjil. Behandlingen
skraddarsyddes for att passa just mig och mina
behov” berittar Anna som dven dr man om att lyfta
fram alla duktiga kontaktsjukskoterskor, kuratorer
och psykologer inom den svenska varden. "De
spelar en viktig roll” klargér hon mycket riktigt.

Att vaga vara oppensinnad

Oavsett vad man tycker om integrativ cancervard,
sd ar det nagot som manga ménniskor vander sig
till och som de uppfattar fungerar for just dem. Bara
sjalvaupplevelsen av firre biverkningar torde vicka
intresset hos varden att vilja diskutera alternativa
behandlingsmetoder med patienter. Nagot Kjell
Asplund, som 2017 fick i uppdrag av regeringen att
utreda alternativmedicinska behandlingsmetoder,
anser dr ett hot mot patientsakerheten.

Livskraft

alltomcancerrehab.se

Save the date!

26 oktober.

Lansering av www.alltomcancerrehab.se

“Det handlar om att man inom hilso- och
sjukvarden ska ha en grundldggande kunskap om
dessa behandlingar for att kunna féra en dialog
med patienten. Idag gors inte det, och om det gors
ar det ofta fordomande. Men det dr en friga om
patientsidkerhet. Att patienten kdnner att hen kan
beritta om eventuella andra behandling som hen
far, och som kanske interagerar med pagdende
behandling, ar viktigt” konstaterar Kjell. Som dock
ar noga med att podngtera att man inte ska ligga sig
i den behandling som ges av hdlso- och sjukvérden.
“Att modifiera den kan fa allvarliga konsekvenser”
later Kjell avslutningsvis hilsa i en artikel som gick
att ldsa i tidskriften Likemedelsvirlden i mars
2019..

'
Hemsidan dar all information om cancerrehabilitgmg k!mmer att finnas samlad.
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Fels,
Rehabcenter Mésseberg Bracke
Rehabcenter Sfdren diakoni

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.

www.blodcancerforbundet.se/bli_manadsgivare Las mer pa www.brackediakoni.se
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MER AN BARA CANCER...

18

Den 30 maj dr det 6 ar sedan jag fick min
sista cellgiftsbehandling och blev stamcells-
transplanterad. Cancern syns inte till. And4 har
jag fortfarande flera mediciner och befinner mig
pa sjukhus titt som titt. Jag hade en naiv tro att
mitt liv skulle ta vid dir det sa abrupt tagit slut.
Sa fel jag hade.

Jag har tidigare skrivit om hur svart det ar att ga
vidare rent mentalt efter en cancerbehandling.
Men vad man inte riktigt tinker pa ar att manga av
oss far lara sigleva med biverkningar. Allt fran latta
till svara, 6vergaende till kroniska. I detta nummer
kan du ldsa en hel del om dessa biverkningar men
det kan vara viktigt att tdnka pd att varje kropp
ar unik liksom varje behandling, reaktion och
komplikation. Dérfor dr just mina komplikationer
nagra som andra drabbade kanske aldrig behéver
mirka av. Och tvdartom har jag ju sjdlv besparats
fran komplikationer som manga andra fatt erfara.
Jag var ganska opaverkad efter behandling av
forsta cancern trots mycket tunga cellgifter under
2% ar. Det kan ha att gora med att jag bara var 18
ar, med en kropp som fortfarande var stark nog att
aterhdmta sig pa bdsta sitt. Men det kan ocksa ha
att gora med att jag inte behovde transplanteras
den gangen.

Vid aterfallet hingde mitt liv pa en skor trad
och det kravdes forst mer cellgifter, sedan fyra
helkroppsstralningar och till sist stamcells-
transplantation. Donatorn var min egen lillasyster
och en helt perfekt match vad géller HLA - ett
antigen som man typar mellan tva personer for att
se hur pass bra man stimmer 6verens. Darmed kan
man undvika att kroppen inte stdter ifran organet
pa ett sitt som blir fatalt. Problemet ar dock att
om man dr en “for bra” match sa slar det over
och donatorcellerna bérjar tviartom forsoka stota
bort kroppen. Det hidnde mig och jag har nagot
som heter GVHd - Graft Versus Host Disease
("transplantat- mot vardsjukdom”). Jag kdnner en
stor hat-karlek till den. Varfor? Jo cellerna ar sa
pass starka att dom héller cancern borta. Samtidigt
stdller det till problem i min vardag, stundom pa
ett sitt som gor det vildigt jobbigt. Man kan ha
GVHd som knappt mairks till en si svar att den
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Varmt vilkommen att folja Hannas, informativa och insiktsfulla

blogg Kriget i min kropp via webbsidan krigetiminkropp.com

paverkar huden och kan forsitta en i rullstol med
sar 6ver hela kroppen. Man kan ha en stabil variant
som ar konstant i de olika nivaerna eller som jag,
en som gar i vagor med skov.

Det dar onddigt att ga in pa de olika delar jag har
fatt problem med eftersom GVHd bara drabbar
transplanterade. Vilka biverkningar jag kan ha
fatt av cellgifter och stralning vet jag inte, mojligt
att det paverkat cellférnyelsen pa nagot sitt da jag
t.ex. fortfarande har en extremt kinslig mun som
inte klarar av kryddor. Jag tror énda att manga
drabbade kan kdnna igen sig i de problem som jag
tampas med dagligen.

Att jag inte kan édta kryddig mat och att manga
smaker ar for intensiva numer kan jag inte kalla for
ett bekymmer direkt. I- lands problem om nagot!
Men utéver det sa har jag problem med lederna,



muskelstyrkan, 6gonen och hogriskklassade cell-
forandringar som dyker upp titt som titt. Det
forsta och andra ér det inte bara transplanterade
som kan fa. Diverse nervskador kan ocksa uppsta,
mina blev tack och lov aldrig kroniska.

Lederna virker hela tiden mer eller mindre.
Fingrar, handleder, armbagar, hofter och fotleder dr
stela och krumma. Hander och fingrar &r jobbigast
eftersom jag anvinder dom hela tiden. Nér den
molande virken bli for tuft sa hjdlper smartstillande
en stund och ddremellan forsoker jag réra pa mig
och stretcha. Men vissa rorelser dr helt enkelt for
jobbiga och det blir att jag undviker dom. Perioder
ndr jag dessutom tappar i muskelstyrka ar det latt
for mig att ldgga mig platt pa soffan och inte ens
vilja forsoka fortsétta rehabilitera. Men jag har inte
mycket till val. I nuldget har jag tappat ca 50% av
styrkan i hdnderna fran det som en normal 30-
arig kvinna har. Att 6ppna lock och greppa tag i
tunga saker kdnns néstintill omojligt, speciellt
utan att f ont. Jag har dessutom gétt ifran att vara
langdistanslopare med fem maraton i ryggsdcken
till att i perioder inte klara av 3 km. Det dr valdigt
knickande for motivationen. Stundvis kdnns det

Hanna B)r] und | kri gctiminkropp. com

som att jag tranar helt i onddan och jag orkar bara
fortsdtta ndr jag paminner mig om att trining
ska vara en livsstil, en vdn som far mig att ma bra
och som haller mig uppe oavsett tillstind, inte en

fiende. Sa linge man hittar sin niva sa kan man
klara det.

Acceptansen dr tusan inte litt att hitta men
nodvéandigt. Jag vill inte behdva acceptera en
forsamrad livssituation. Likval vet jag att det &r
enda sittet att hitta tillbaka till en battre vardag.
Oavsett vilka komplikationer du sjdlv drabbas av sa
finns det alltid sma végar du kan hitta for att gora
livet lattare. Var inte rddd for att be om hjélp nér
du sjalv har svart att hitta en bra anpassning. Stall
fragor i cancergrupper pa Facebook eller andra
forum. Sok vardkontakter sa som fysioterapeuter/
sjukgymnaster, hudlidkare, O6gonldkare, cancer-
rehabiliteringscenter, eller vad dn din akomma
kraver. Och édven om jag dr motstindare till
att googla pd sjukdomar for att man far upp
skrimmande saker som gor mer skada 4dn nytta sa
tycker jag att man kan googla pa vad man kan gora
sjalv vad giller biverkningar. Forandra allt du kan
och vill férandra - acceptera resten.

Forelasningsdag om LYMFOM

Lordagen den 14 september i Stockholm

kl. 09.45-15.30

Scandic Continental
Vasagatan 22

Gratis for medlemmar i Blodcancerforbundet!

Anmalan sker till info@blodcancerforbundet.se
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- ZURRAS GOURMETHORNA

N

% botten pa ugnsformen tillsammans

20

Gurra dr den gode kocken bakom detta recept som tidigare bland annat har jobl
pd vilrenommerade Operakdllan i Stockholm. Finkrogar i all dra, men en bra ko¢
dr inte alltid nédvindigtvis duktig pd att laga mat. Lyckligtvis dr Gurra en stor
matfan och delar dessutom gladeligen med sig av sina recept till dig som ldsare
av Hagra Som till exempel den mdltid som beskrivs nedan och som forhoppningsvis
faller Dig vdl i smaken som gdrna dtar lite sommarmat nu ndr vdrmen dntligen
har kommit till Sverige.

4 ) Ingredienser (2 personer)

500g Kycklinglarfile (for tva
personer)

1 R6d paprika

1 Zucchini
Gron sparris
Radisor
Paprikapulver
Chilipulver
Torkad timjan
Olivolja
Sherryvinager
Salt och peppar

\

Sa har gor dul
1. Marinera kycklingen med olivolja,
paprikapulver, timjan och chili.

2. Satt ugnen pa 200 §rader och skar
grénsakerna. Blanda dom sedan med olja
och léigg ien ugnsform. Tillaga iugnenica
30 minuter.

3. Stek klart kycklingen med bra ﬂirg

och la g in den i ugnen tillsammans med
grénsa%wrna de sista minuterna for att hallas
varmt.

4. Ta ut uonsformen och anvand vatskan

med juicerna fran kycklin en och gor en
vinaigrett tillsammans me sherryvinéiger.

5. Stek sparrisen i samma stekpanna som
kycklingen lfig i for extra smak.

6. Hyvla radisorna tunt och anvand att
garnera med.
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FRAN LANGSAMT DROPP TILL SNALSKJUTS

Ater pd britsen iVdrdcentralen Rotebro. Alltsd

mdste dter en mdnad ha gdtt. En droppe
Zometa faller frdn flaskan som hdnger hogt
ddruppe, glider ned i slangen — och sd drdjer
det ldnge innan ndsta droppefaller. Carin
Damgaard ser till att Zometa kommer in och
letar sig fram till mitt myelomskelett.

Jag tdnker.

Myelom - cancer som knaprar pa mitt skelett - it
sa frimmande att jag fick svart att tdnka pa annat.
Men tdankandet kom igédng ndr jag, 91 ar, fick veta
att Myelom utvecklas lingsammare ju dldre man
ar.

Slog tidigt in pa sparet egenvard, inte minst
humorvard. Bra att ta till nér jag fick svér artros
i hoger hoftled men inte fick byta ut den mot en
protes. En rutinoperation - men inte pa nagon sa
gammal som jag. Alltsa traskar jag vidare men med
s& mycket tyngd som mojligt pa rollatorn for varje
steg med hoger fot. Astadkommer nagot tinkstink
som det har:

Ju fler liv som rdddas,
desto fler sjuka lever

Sedan visade det sig
att mina ryggkotor &r
aningen kilformade.
Kotorna packar ihop sig
allt snabbare med é&ren
och det bojer min ryggrad
allt hardare. Jag har blivit
krum. S& hette det forr
nér folk blev gamla, inte
aldre.

Kotkomprimerandet har med Myelom gatt in i
ett varre stadium: ryggraden trycker ihop buken.
Indlvor far det trangt, flyttar sig. Jag far nya
symtom. Inte ens mycket sjuk humor trostar. Men
undersokningar och ldkarbesok gor att jag kan
tdnka pa annat.

Senaste besok hos Hematologen i Karolinska
Huddinge fick mig att tinka pa annat. Jag gar
numera ytterst langsamt och tungt stodjande pé
rollatorn. Det skulle ta lang tid att ga frdn entré R 2
till Hematologen. D4 hor jag en order fran Evelyn,
kvinnan som passat pa mig i sextio ar:

L B

Lds gdrna Gérans blogg pd GC-OC.blogspot.se
Sdtt dig pa rollatorn!

Jag satte mig pa den galonklddda bradan mellan
rollatorns handtag. Evelyn tog tag i handtagen och
gick i sin vanliga raska takt med rollatorn framfor
sig ldngs korridor, in i hiss och upp, lings ny
korridor och in i Hematologens vantrum. Det blev
en fard som skingrade alla dystra tankar hos bade
oss och askadare.

Att jag transporterades pa rollator gladde ocksa
Amanda Higgblom, ldkaren. Hon hédmtade
namligen i Vantrummet, och dérifran var det lang
vag till hennes rum. Sa gladde hon Evelyn och mig
genom att vara en god pedagog. Hon forklarade
provresultaten. Min hélsa forsdmras sa langsamt
att det utforliga blodprovet behovs bara var tredje
manad.

Pa eftermiddagen var vi pa utflykt till 2-arsfest for
en dotterdotterson. Var son och sonhustru gav oss
bilskjuts dit och hem. Vid porten hemma kinde
jag att det nya fardsdttet maste demonstreras och
fotograferas med mig som passagerare och Evelyn
som drivkraft.

Goran C-O Claesson, GC-OC.blogspot.se
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MUSIKENS HELANDE KRAFT

Att stdnga vdrlden ute ocbfa° mojlighet att
koppla bort verkligheten ibland kan vara
otroligt skont. Sdrskilt ndr stressen kommer
krypande och ens bekymmer tycks hopa sig
pd varandra. Undertecknad anvdnder sig
av golf som en form av meditation, andra
anvdnder sig av mindfulness, alltmedan
Matti Andersson frdn Uppsala vinder sig
till musiken.

“Musiken har f6ljt mig hela mittliv. Den 4r en viktig
kraftkalla i tider av bade glddje och bekymmer. En
oas, en frizon. Den ger mig nagot att fokusera pa,
och over dagar och veckor driva en utveckling”
berittar musikldraren Matti Andersson. En lika
delar trevlig som godhjirtad musiker som har
bott i Uppsala strax norr om Stockholm sedan
1955. Det ar dven Matti som var initiativtagare
till den stodkonsert for Blodcancerfonden som
arrangerades i april 2016. En konsert som Matti nu
planerar att upprepa i samband med den officiella
“blodcancerménaden” september.

Livridd men levande

”Jag diagnostiserades med myelom i januari 2016,
ochmin forsta tankevariprincip attjag maste ordna
en, kanske sista, konsert. Det blev en stodkonsert i
samarbete med Blodcancerforbundet och Katalin,
pa en av de storre konsertscenerna i Uppsala”
forklarar Matti ndr jag ber honom sidga nagra
ord om Livrddd men levande som arrangerades
i Uppsala april 2016. En konsert som forevigades
pa en CD-skiva och hade tva huvudsakliga syften
enligt Matti.

“Delshandlade det om att halla en njutningskonsert
for en intresserad publik pa en bra scen, och dels
om att samla in pengar till blodcancerforskningen”
sdger Matti innan han konstaterar att det var ett
pa det hela taget mycket lyckat initiativ. “Allt gick
over forvintan. Fullsatt lokal med 330 personer
i publiken och dessutom manga som tyvirr fick

vanda i dorren. Allt som allt
inbringade projektet ndstan 90
000 kr till Blodcancerfonden.
Det kidndes mycket bra”.

Livradd men alltjimt levande
Séndagen den 29 september dr det dags igen!
Du som bor i trakterna kring Uppsala, en kort
resa fran Stockholm, far garna boka in datumet i
kalendern redan idag. Da dr det namligen tankt att
stodkonserten Livradd men alltjamt levande ska
arrangeras pa Missionskyrkan i Uppsala. Detta
med en nagot modifierad uppsittning musiker i
form av Matti Ason Band och med Matti som den
naturliga huvudpunkten. Pa latlistan star musik av
bland annat Astor Piazzolla och Lars Hollmer.

Personligen ser jag fram emot denna konsert som
i mitt tycke blir en alldeles utmarkt avslutning pa
drets “blodcancerménad” Dessutom dr det lika
delar inspirerande som roligt med dylika projekt.
Vi pa forbundet far otroligt mycket energi och
motivation av engagerade eldsjdlar som Matti,
men var nagonstans far han movitationen ifran?
“Det ér inte sa svart att motivera sig for att med
hjalp av musiken glddja andra manniskor” sager
Matti som girna ser manga manniskor i publiken
den 29 september. “Att manga kommer och lyssnar
ar naturligtvis oerhort inspirerande. Vi hoppas pé
fullt hus dven denna gang!”.

Christian Pedersen Blodcancerforbundet

Applen och piron...

Blodcancerfonden ir en ideell stiftelse som arligen delar ut pengar till forskning och utbildning
av hematologisk vardpersonal. "Pengar in, pengar ut” med andra ord, ddr malgruppen for
insamlade medel ar blodcancervarden. Detta till skillnad fran Blodcancerforbundet som
ar en rikstdckande ideell organisation som ansvarar fér Blodcancerfonden. Forbundets

overgripande mal dr att bidra till en battre och mer rattvis blodcancervérd, sprida kunskap
om (livet med) blodcancer samt stotta dem berdrda av blodcancer eller annan allvarlig
blodsjukdom. Utover att disponera dver Blodcancerfonden.
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fordjupning

itt arbete hos Blodcancerférbundet
M borjar lida mot sitt slut nu. Under

de senaste tva aren har vi intervjuat,
sammanstillt och analyserat for att hitta végar
fram till en mer patientcentrerad uppfoljning
genom patientrapportering. Snart kommer
resultaten av vart projekt Patientrelaterade muitt
2.0 att publiceras och naturligtvis fortsdtter arbetet
med att forvalta och nyttiggora insikter, bade
via mig och férbundet. Magisteruppsatsen, som
presenterar en analys av patientupplevd kvalitet
utifran 28 medlemmars berittelser om vad som
ar viktigt under patientresan, dr fardigskriven
och kanske kan vért arbete bli en pusselbit i
fordjupande samtal om vilka aspekter som é&r
relevanta vid uppf6ljning inom blodcancervérden.
Och en férdjupning behdvs nog.

Jag skulle vilja stanna upp ett slag vid detta heta
begrepp "uppfoljning”, som i otaliga sammanhang
framhélls som valdigt viktigt, ja rentutav
nodviandigt. For trots att det tycks finnas en
gemensam standpunkt att uppfoljning dar viktigt,
rader oklarhet géllande vad begreppet avser i olika
sammanhang.

Nér vi talar om vad som é&r viktigt i varden, maste
vi utgd fran en gemensam fOrstdelse for vad vi
pratar om. Nagonstans infér beslutsfattande
om atgirder och investeringar behovs darfor
patientperspektivet. Det ar har som riskerna finns
att felaktiga antaganden gors och att behov hamnar
i skymundan. Har krdvs en kontinuerlig dialog f6r
att en gemensam forstaelse ska mojliggoras.

I sammanhanget vard-patientkontakt har
“uppfoljning” en innebord for var kdnsla av
trygghet och uppfattning om vérdens kvalitet. I
riktlinjer for svensk sjukvard kan uppf6ljning dock
handla om att inhdmta underlag for utvirdering
och overgripande kvalitetsutvecklande atgarder.
Detralltsé ett ord varsinneboérd och virde varierar
i olika sammanhang och det tycks vanskligt om
dessa inneborder blandas samman.

“Uppf6ljning efter en provtagning” kan vara att
fa information om resultatet, men utifrdn ett
patientperspektiv hénger virdet samman med
huruvida informationen ar adekvat och forstabar
eller inte. "Uppf6ljning efter behandling” kan
vara att fa fragor om halsoutfall, men utifran ett
patientperspektiv hénger virdet samman med
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hur fragorna berér vad patienten sjilv tycker
ar viktigt och aktuellt. Att stilla om till ett
patientperspektiv kriaver en Oppenhet for
individuella varderingar och godtagande
avolikainneborderiolikasammanhang.
Patienten har ocksa ritt att definiera.

/
Att mojliggora for dialog f .
Iprojektetharvi,utéverattundersoka |
patienters preferenser, ocksd lagt i
fokus pa fragor om vad som kravs for \
att varden effektivt ska kunna samla
in information om patientens behov
och forutsittningar och anvdnda
informationen till nytta for patienten.
Det later bra, men ar svért. Vi ér inte de
enda som vill "forbéttra virden” och det finns
en mattnad pa losningar och verktyg. Att forma
l6sningar som kan understodja systematisering
och effektivitet, och samtidigt utgora ingangar till
det personcentrerade arbetet tycks vara avgérande
i ett lage da roster om patienters ratt till god vird
hojs, samtidigt som vérden har svért att makta
med. Det férdjupande samtalet om behov och
resurser dr en tvavigskommunikation. Vi har inte
rdd med krav och motkrav som inte leder till en
gemensam forstdelse.

Utan fordjupning, framhalls att “delaktighet
ar viktigt’, samtidigt som manga patienter inte
maktar med. Utan fordjupning, framhalls att
“adekvat information dr viktigt’, samtidigt som
adekvatheten bestdms av professionen. Steget efter
krav och motkrav handlar om att nyansera, lyssna
och vara mottaglig for olika perspektiv, ocksa for
vardens. Det &dr kanske en vansklig standpunkt
att framfora nér ilskan med rétta tryter Over
otillriacklig vard och véntetider. Men ménga krav,
fran méanga kallor, skapar snart ett brus. Varsamhet
med budskap, innan de skanderas.

Metoder som patientcentrerad konsultation,
partnerskap och personcentrering ligger i tiden,
inte enbart som idéutveckling gillande patientens
rittigheter, utan ocksa for att det patientcentrerade
arbetet har visat sig ge utdelning. Vi har en chans
att arbeta genom fordjupad analys och samarbete
forskning, vard och patienter emellan, sa att
relevanta perspektiv tillats forma losningar pa
goda grunder.
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400 enkatsvar och 75 intervjuer ligger till grund
for svar pa de fragor som vi har nystat i under
snart tva ars tid; Vad ar viktigt for patienter? Hur
kan varden mota patienters behov? Liardomar
och forslag pa& losningar presenteras i var
rapport. Forhoppningsvis kan vart arbete utgora
ett konstruktivt inslag i utvecklingen av den
patientcentrerade  blodcancervarden. Bortom

bruset.
Elin Sporrong

Forelasningsdag om KLL & KML
Lordagen den 21 september i Linképing

Scandic Frimurarehotellet
Sankt Larsgatan 14
Kronisk lymfatisk leukemi (KLL)
Kronisk myeloisk leukemi (KML)

Gratis for medlemmar i Blodcancerforbundet!

Anmialan sker till info(@blodcancerforbundet.se




STYRKA®

“Bifogar ett mail som jag fick av en av mina

patienter. Han samlar pengar for ett gym och
jag har sjdlv skdnkt ndgra kronor. Du kan se pd
video vad han gor. Dessa dr svdra ovningar for
en genomsnittlig patient, men han dr en person

som har visat pd extrem stor viljestyrka och

en gagemang”.

E-posten ovan mottogs av forbundskansliet viren
2019 fran engagerade Overlakaren Vladimir
Lazarevic vid Lunds Universitet. Den patient han
hianvisade till i mailet var Emmanuel J. Genot, och
mycket riktigt visade den video Vladimir ndmnde
i e-posten ifraga att det rorde sig om mycket
betungande styrkelyft. Imponerande virre, sarskilt
for en “tunnis” som jag sjilv. Det var helt enkelt
ldge att kontakta Emmanuel for att ta reda pa mer
om denna insamling.

Spannande herre!

”Jag dr en 48-drig make, pappa till en underbar
dotter pa femton ar, filosof och logiker med en
forkarlek for Sherlock Holmes” siger Emmanuel
pé en engelska med latt fransk accent. Nagot som
inte ar sdrskilt konstigt, dd Emmanuel har rétter
i just Frankrike. Ett land ddr han undervisade i
filosofi pd gymnasieniva mellan 1994 till 2009
innan flyttlasset gick till Sverige tva ar darefter.
“Jag flyttade for att borja jobba pé avdelningen
for filosofi pa Lunds Universitet, vilket jag har
gjort sedan dess. Aven om jag for narvarande ar
sjukskriven”.

Girevik

Orsaken till Emmanuels sjukskrivning ér att han i
januari 2019 drabbades av akut myeloisk leukemi
(AML). En omvilvande hiandelse som Emmanuel
pa  insamlingssidan =~ hwww.gofundme.com/
iron-vs-leukemia-and-other-cancers ~ beskriver
som ’ett bedragligt dubbelslag” Detta eftersom
sjukdomen i sig leder till forlorad muskelmassa
och forsaimrad uthallighet, vilket forvarras av
cytostatikabehandling. Samt dven for att fortsatta
behandlingar ofta hammar immunforsvaret, vilket
innebdr att trdning pa inomhusgym ar uteslutet pa
grund av infektionsrisken.

pé alla

ian

”Pa amatorniva sysslar jag med girevik, vars
bendmning har sitt ursprung i det ryska ordet
girevoy som jag tror dr det ryska ordet for
kettlebell-lyftare” berdttar Emmanuel, vars fru ér
en prisad styrkelyftare medan dottern innehar
juniorvérldsrekordet i just kettlebell. I sin tur en
funktionell traningsform med malet att aktivera
kroppen som en helhet. Detta med fokus pa att
bland annat trdna styrka, balans, rorlighet och
uthallighet. Traning som hjilper till att motverka
de d&kommor som ett stillasittande liv ofta leder till.

Utomhusgym

Styrketrdning i allmanhet och girevoy i synnerhet
ar alltsd Emmanuels passion. "Men att halla sig i
form efter AML-diagnosen har varit en utmaning”
klargéor Emmanuel, sdrskilt eftersom dessa gym
enligt Emmanuel ofta saknar tunga redskap att
lyfta och béra. "Det var sa jag fick idén om att samla
in pengar for ett utomhusgym for andra drabbade
av cancer och leukemi. Ny forskning visar pd att
det inte bara &r tryggt att trdna under och efter
pagaende behandling med cytostatika, utan att det
aven ar hogst fordelaktigt for patientens livskvalitet
och langsiktiga Overlevnad” konstaterar denne
positiva livskraft som till och med trinade med
intravenost dropp.

haema nr2 2019

25



26

Séledes drog Emmanuel igdng en insamling for att
samla in medel for att kunna képa gymutrustning
till ett virde av totalt 1 237 euro. Drygt 13 000
kronor, ett mal som i skrivande stund redan har
nétts i och med att ungefdr 17 000 kronor samlats
in. "Folk var sa gener6sa, och det tog mindre dn
tva veckor att na malet som dock bara géllde for att
kunna fé till stdnd ett grundldggande utomhusgym
med miniminivan av utrustning. Med de extra
pengarna kan jag nu uppgradera till battre kvalitet
och ldgga till mer utrustning 4dn planerat initialt”
berittar Emmanuel.

Bara borjan...

Med andra ord gar det fortfarande att skdnka
pengar till detta initiativ via webbsidan gofundme,
dven om folk tenderar att skinka mindre nir ett mal
med en insamling redan har natts. "Det &r skalet
till att vi nyligen lanserat en insamling via Patreon
crowdfunding som startar pa 10 kr i ménaden f6r
langsiktigt ekonomiskt stod” sdger Emmanuel, som
ser utomhusgymmet i Lund som bérjan pa nagot
mycket storre. Webbsidan thehouseofstrength.org
finns redan, dartill en Facebook-sida som gar att
hitta genom att s6ka pa just House of strength.

’Jag dr Overtygad om att vi kommer hitta en
vag runt alla snariga legala aspekter och kunna
hitta en modell fér andra utomhusgym pé andra
sjukhus” later Emmanuel hélsa, samtidigt som han
avslutningsvis onskar tacka overldkare Vladimir
Lazarevic och alla andra underbara vérdgivare pa
hematologen #3 pa Skanes Universitetssjukhus.
”Jag vill tacka dem for sitt stod till mig, och dven
tacka alla ldsare av Haema for att ha ldst denna
intervju! Forhoppningsvis ar ni villiga att sprida
ordet om vara insamlingar samt dvriga lankar som
ndmns i denna text. Tack for idag!”

Intresserad av att fa mer information om det
spannande arbete som Emmanuel driver och som
vi pa forbundet absolut tycker ar virt att stotta?
I sana fall 4r du varmt vilkommen att kontakta
undertecknad pa christian@blodcancerforbundet.
se. Sa ser jag till att leda dig rétt bland alla de lankar,
insamlingar och webbsidor som omnémns i denna
artikel. Stort tack pa forhand for intresset!

Christian Pedersen
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EN SANN
INSPIRATION

Jag har bara trdffat Ahmed Al-Djaber
vid ett fdtal tillfdllen, men ibland
krdvs det inte mer dn sd for att forstd
att man har att gora med en speciell
mdnniska med hjdrtat pd rdtt plats.
Visst dr alla speciella pd sitt eget sditt,
men det dr dndd ndgonting sdrskilt
med denne unge Idkarstudent som
sdrskiljer honom frdn oss ovriga lite
grann. Ndgot som dels beror pd hur
Ahmed dr som person, men dven p&
grund av den allvarliga blodsjukdom
han lever med.

Redan som barn

"Jag dr en person som verkligen brinner for
medicin, utbildningsfragor och jag dlskar att jobba
med minniskor, speciellt med barn och ungdomar.
Intresset for hematologi borjade tidigt da jag som
trearing diagnosticerades med den hematologiska
blodsjukdomen sicklecellanemi” berittar Ahmed
pa sitt lugna och metodiska manér. Han forklarar
vidare att sjukdomen ger allvarliga komplikationer
som kan vara direkt livshotande, och att kunskapen
inom svensk sjukvard ér ytterst begransad. "Darfor
var det viktigt for mig att redan som barn forska
om min sjukdom. Det dr ddr mitt intresse for
hematologi grundar sig”

Ett stort ansvar att f som barn, vilket Ahmed ocksa
héller med om. "Det var tungt, men det ansvaret
gjorde mig till den jag dr idag. Att kimpa och
aldrig ge upp var och ér viktigt for att jag ska kunna
leva ett sa normalt liv som mojligt” siger han och
namner dérefter en gammal videoinspelning fran
nédr han som femaring leker lakare pé lekterapin.
"Det var nog dir, i Sédersjukhusets korridorer,
som drommen om att en dag bli ldkare borjade. 18
ar senare sa studerar jag pa ldkarprogrammet vid
Goteborgs universitet och i januari ar det dags att
ta min examen, tiden gér fort!”.



Tji fick dom!

Fastin den intensiva smiérta som medfoljer

sicklecellanemi foranleder ldnga sjukhusvistelser |

och kan vara oerhort pafrestande, dr det inte
denna som enligt Ahmed &r det jobbigaste med
att vara sjuk. "Aven om jag ér inlagd pa sjukhus
for intensiva smartor sa finns det inget som kan
begrinsa mig. Sist skrev jag en tenta sittandes i

|

rullstol. Den storsta utmaningen har inte varit -

sjukdomen i sig utan de kommentarer jag fatt
hora fran vardpersonal” siger Ahmed och berittar
om en situation nér en lakare krasst konstaterade
att han hade tur om han blev &ver 20 ar gammal,
medan en annan ifragasatte hans val av utbildning.

“Under fOrsta terminen av programmet hade
vi en foreldsning dér sicklecellanemi togs upp,
varpa foreldsaren sa att det dr omojligt att nagon
i salen hade sjukdomen da patienter inte Gverlever
sarskilt linge. Med en bestdamd ton sa han att dven
om de 6verlever sjukdomen hade de aldrig klarat
av en kravande utbildning som denna”. De hade

- fel, ngot som glider Ahmed som 23 ér fyllda bara

Blodsjukdom (KBS).

ar nagra fa manader fran att ta sin examen. "Det
kanns fantastiskt att kunna motbevisa férdomarna
man stott pd genom aren” klargdr han och sitter
fingret pa det faktum att ldkarens ord inte ar den
absoluta sanningen alla ganger.

.' Patientforeningen KBS

Iforrautgavan av Haemakunde man lasaom Concy

Ahmed ér involverad i egenskap av positionen
som vice ordférande. ”Vi grundade KBS for att
foreningen ska agera som stod for berdrda av

.- sicklecellanemi och talassemi, samt verka for

en battre patientsdkerhet” forklarar Ahmed och
fortsdtter sedan berdtta om féreningens arbete.
“Idag har vi patientmoéten, stodsamtal, besoker
inneliggande patienter och foretrader patienter i
myndighetsdrenden”

Utover detta jobbar KBS for att fler individer ska
bli blod- och blodstamcellsgivare, samt dartill
utbildar ldkare och annan vardpersonal via

" workshops och foreldsningar. En minst sagt aktiv

forening med andra ord, som Blodcancerforbundet
under 2019 har som mal att knyta starkare band
med. Vi sdger oss trots allt foretrdda allvarliga

| blodsjukdomar utéver de diagnoser som faller

inom canceromradet, och ska vi kunna sta for
dessa ord, kréavs det ocksa handling. Till exempel
att stotta KBS i deras viktiga arbete. En forening
vi hoppas kunna ta upp som en officiell férening
under forbundets verksamhet sa smaningom.

Tillsammans ér vi starka!
Just samverkan dr nagonting som &ven Ahmed

| tror stenhart pa. "Drommen for KBS ar att vara

medlemmar i framtiden ska fa en god och rittvis
vard, allt annat vore ett misslyckande for bade oss
pa KBS och vérden i stort. Men for att uppné detta
mal kan vi pa KBS inte vara de enda som driver
denna fraga, vi behover allt stod vi kan fa. Vi maste
tillsammans kidmpa for landets berérda av dessa
sjukdomar!” klargér Ahmed mycket riktigt innan
samtalet glider in pa vad det ar som driver Ahmed
att hjdlpa andra som har det svart.

“Min underbara familj har alltid stattvid min sida
och utan dem hade jag nog aldrig haft kraften
att orka med denna jobbiga sjukdom. Mina
ndra vdnner ar dven de en motivationskalla. Jag

 vill dven passa pa att tacka Anders Ahlin for att

han dr en fantastisk liakare och medmaénniska.
Kommer aldrig att glomma hur han fér 15 ar
sedan presenterade mig som framtida lakarkollega

Bwomono, numera suppleant i forbundsstyrelsen : under ronden. Utan min familj, mina vinner och

- :'__

| och ordférande for patientforeningen Kronisk | de minniskor som stitt vid min sida hade jag inte
En foremng som  dven | varit den ]ag ar 1dag, tack till alla er!”.
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OM CAR-T

Drygt ett dr och nio mdnader efter det
att den forsta CAR-T-cellsbehandlingen
godkdndes av amerikanska FDA, krattas
nu manegenf(')'r att kunna erbjuda denna
nya innovativa behandlingsform med stor
potential dven i Sverige. Ndgot som dock
innebdr nya utmaningar pd bland annat
hdlso- och sjukvdrden...

Behandling med sa kallade CAR-T-celler ar ett
hett filt inom den nydanande forskning som
numera bedrivs inom blodcanceromradet. Denna
behandlingsform innebdr att man tar ut T-celler
fran patientens blod som sedan modifieras
genetiskt sa att de uttrycker en chimir antikropp
(CAR) riktad mot blodcancercellerna. Niar man
sedan ger tillbaka CAR-T-cellerna till patienten
sa kommer de att hitta, angripa och forstéra
cancercellerna. Men hur gar denna process till rent
praktiskt? Vi kontaktade en medicinsk expert hos
en av vara samarbetspartners for att ta reda pa mer.

Individualiserad behandling

“Processen skiljer sig at nagot mellan de olika
produkterna. Jag kan bara tala om hur vi gor pa
vart foretag” later ndimnda expert, som av olika
skdl onskar vara anonym, inledningsvis hilsa
innan hen fortsatter berétta. “Pa sjukhuset gor man
forst en leukaferes, vilket innebar att patientens
blod far cirkulera genom en sdrskild maskin dér
T-celler filtreras och samlas i en specialtillverkad
pase. Dadrefter fryser man ned pasen med
T-cellerna och skickar den i en speciell behallare
till vara tillverkningsenheter. Vil ddr tinar man
upp dem och de far sedan genomga en genetisk
modifieringsprocess”.

Det ar alltsa denna process som innebdr att
T-cellerna borjar uttrycka en receptor riktad mot
specifika molekyler pa cancercellernas yta. Det
ar ocksa skalet till att CAR-T-celler ibland kallas
for “mordarceller”, da de ér valdigt effektiva i att
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spara upp och ta kal pa cancerceller. En ibland
ooverkomlig uppgift f6r immunférsvaret allena
da cancerceller ar duktiga pa att gémma sig
for immunforsvaret. De kan till och med lura
omkringliggande celleratthindraimmunforsvarets
celler fran att angripa dem, samt dartill utséndra
immundédmpande substanser. Listiga rackare med
andra ord.

JACEE©y

Traning ger fardiget

“Nér den genetiska modifieringsprocessen &r
klar fryser man ned de modifierade T-cellerna
igen och skickar dem ater till sjukhuset. Dir
ger man tillbaka dem till patienten via dropp,
sd kallad infusion, och sedan &dr behandlingen
over” klargér den medicinske experten. Samtalet
glider sedan in pa det faktum att detta enbart
delvis dr att klassas som ett ldkemedel, da det som
beskrivs ovan snarare &r att ses som en form av
process eller individualiserad behandling. Nagot
som kan vara en utmaning for de kliniker som
onskar erbjuda denna nya behandlingsform till
blodcancerpatienter.

“Visst ar det sa” konstaterar var expert och
fortsatter sedan forklara hur detta kommer sig.
“Den europeiska ldkemedelsmyndigheten har
som krav att de kliniker som ska ge CAR-T-
behandling har genomgatt en speciell traning. Vid
denna trining gar man igenom vad som giller vid
leukaferes, transport och tillverkningar av CAR-T-
celler. Vilka biverkningar som man kan férvinta
sig och hur dessa kan behandlas dr ocksa en del
av trdningen som gar under forkortningen JACIE.
Precis som tillverkningsprocessen sa skiljer sig
traningen nagot for de olika produkterna”.

I skrivande stund édr det endast vissa patienter
med akut lymfatisk leukemi (ALL) och diffust
storcelligt B-cellslymfom (DLBCL) som ir aktuella
tor CAR-T-behandling. Om just du dr en av dessa
personer ska din behandlande ldkare kédnna till
detta. Hor dig girna for till hen om du ar aktuell
for behandling, samt dven om eventuella pagaende
kliniska studier inom omradet. Det dr nidmligen
din ldkares uppgift att informera om detta, sa var
tor all del inte blyg utan véga fraga!



Kemofritt inom KLL
Ett kemofritt lakemedel (utan cytostatika)
inom kronisk lymfatisk leukemi (KLL) i
kombination med en CD20-antikropp, ingar
numera i den svenska lakemedelsforménen.
Det innebdr att kombinationsbehandlingen kan
forskrivas till patienter som fatt aterfall eller har
behandlingsrefraktdir KLL och som fitt minst
en tidigare behandling. Likemedlet kan sedan
tidigare forskrivas i monoterapi for
behandling av KLL.

Denna  héndelseutveckling
utgdr den forsta kemofria
kombinationen inom (
KLL. Kombinations- .
behandlingen ar tids- T ” T
bestimd, vilket innebér att
den kan sattas ut efter tva
ar, med allt vad det innebar
i form av till
minskade

innebdr att man inte kan spara négra
cancerceller alls vid till exempel ett blodprov,

vilket KLL-experten Ian W. Flinn menar "innebar
en forbattring i progressionsfri 6verlevnad oavsett
prognos”

Eventuellt kommande MPN-genombrott?
MPN-Forskare i Kopenhamn har pa senare
tid fatt fram resultat som gor det mojligt att fa
immunsystemet att reagera mot MPN-celler.
Detta gor det mojligt att, enligt forskarna ifraga,
“specifikt rikta de neoplastiska cellerna pa MPN-
patienter i framtiden”. Nagot som potentiellt kan
fa stor inverkan pa den framtida behandlingen
av MPN, med en betoning pa framtida. Det ror
sig ndmligen om studier som dr i sin linda, men
som har visat pa spannande resultat med hjalp
av vaccinering av  MPN-patienter med CALR-
mutation.
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Forskarna hoppas kunna aterstilla och oka
immunforsvaret genom just vaccination av
MPN-patienter. Ett nytt sitt att behandla
drabbade personer, och pa lang sikt finns dven
en mojlighet att kunna vaccinera friska individer
for att forhindra, eller minska, sannolikheten
att drabbas av en myeloproliferativ sjukdom
(forkortade MPN). For att uppna detta kravs
dock ekonomiska resurser, och
att pagaende studier visar pa
positiva resultat.

Ny AML-rekommendation
Den forsta och enda be-
handlingen mot akut
myeloisk leukemi (AML)

godkint inom EU som

sarskilt riktar sig mot

s CD33 (ett antigen uttryckt

pd ytan av myeloblaster

hos upp till 90 % av AML-

i @ patienter) rekommenderades

a av NT-radet i mars 2019. Denna

giller dock endast for behandling

av patienter fran 15 ar och uppat som

inte har provat andra behandlingar. Vidare giller

rekommendationen dessvirre inte for patienter
med akut promyelocytleukemi (APL).

(Blod)cancerprevention

En ny avhandling av doktoranden Florentin Spath
vid Umea Universitet visar att vissa cancerformer,
bland annat myelom och lymfom, 4r kopplade till
forandringar i olika proteiner i blodet. Dessa kan
sparas dnda upp till 25 ar fore insjuknandet enligt
resultaten avavhandlingen. ”Det gar att se ett tydligt
samband mellan vissa proteinkoncentrationer
och framtida sjukdomsférlopp. Detta forbattrar
mojligheten att forsta hur dessa tumdorer uppstar”
berittar Florentin i ett pressmeddelande .
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For risken att utveckla lymfom kunde forskarna se
ett samband med hojda nivaer av fyra proteiner i
prover som var insamlade 15-25 ér fore diagnos.
Halterna av sa kallade immunmarkorer 6kade 6ver
tid, ndgot som var sérskilt tydligt for indolenta
lymfom. For myelom fanns istdllet en motsatt
koppling till ldga koncentrationer av de andra
immunmarkorerna. Nya fynd da man tidigare inte
fangat in férandringen av dessa biomarkdorer éver

tid.

”Vaccin” + lymfom = sant?

En studie som publicerades i tidskriften Nature
Medicine i april 2019 visade lovande resultat
for en form av experimentell “vaccin® inom
lymfomomrédet. Behandlingen provades forst pa
11 lymfompatienter i New York, dér resultaten
fran detta forsok var sd pass lyckosamma att man
utforde dnnu en studie i mars 2019 pa patienter
berérda av lymfom samt dartill nagra andra
cancerdiagnoser. Detta da den forsta studien
medfort att en del av patienterna nddde komplett
remission som varade i upp till flera ar.

Resultaten &r enligt flertalet valrenommerade
onkologer "anmirkningsvarda’, sarskilt det faktum
att man uppnar en respons inte bara i de platser
som behandlas utan dven i andra omraden. De
ar dock rorande Overens om att det krivs mer
forskning inom omradet for denna behandling,
som omtalas sdsom ett “vaccin” darfor att man
anvander kroppens egna immunforsvar for att
bekdmpa sjukdom. Det dr med andra ord inte tal
om ett mer traditionellt férebyggande vaccin som
tas fore sjukdom bryter ut.

SCT och blodstamceller

Forskare vid Lunds Universitet har i ett
internationellt samarbetsprojekt lyckats omvandla
manskliga hudceller till blodstamceller. Nagot som
enligt studieledaren Filipe Pereira, “ar ett forsta
steg pa vdg mot att generera fullt funktionella
blodstamceller i provror”. Dessa blodstamceller
skulle sedan kunna transplanteras till patienter
med blodsjukdomar. "An si linge dr detta
grundforskning, men det har stor potential att
utvecklas till behandling” enligt en realistisk men
hoppfull Filipe.

Transplanterbara blodstamceller &r intressant
ur ett patientperspektiv av flera skdl. Vid allogen

haema nr2 2019

transplantation maste
man forst och framst
hitta en matchande
donator vilket bade kan

ta lang tid och vara valdigt
resurskravande. Dessutom

ar det inte ovanligt att man

som transplanterad drabbas av

den allvarliga komplikationen
Graft versus host disease
(GVHD). Vid autolog trans-
plantation har man & andra sidan
inte alltid mojlighet att gora en sadan
matchning som kravs for behandling.

Immunterapi for barn/unga

Rédet for nya terapier (NT-rddet) rekommen-
derade i maj 2019 en ny banbrytande CAR-T-
cellsbehandling till barn och unga med svar akut
lymfatisk B-cellsleukemi. Rekommendationen
ifraga riktar sig till barn och unga vuxna som inte
svarat pa tidigare terapier alternativt drabbats av
aterfall. Ett lakemedel som dven fatt godkdnnande
for diffust storcelligt B-cellslymfom (DSBCL),
men déar NT-radet tills vidare avvaktar med en
rekommendation till landets 20 sjélvstyrande
regioner.

“Fran var sida har det varit angeldget att arbeta
med édrendet sa snabbt som mojligt eftersom det
handlar om svart sjuka patienter” siger Gerd
Larfars, ordférande i NT-radet, om den positiva
rekommendationen for patienter med svar akut
lymfatisk B-cellsleukemi. Vad géller DSBCL sa dar
Gerd desto forsiktigare. For den hir diagnosen
ar det vetenskapliga underlaget betydligt mer
svarbedomt, och det beh6vs mer dialog med
professionen och likemedelsforetaget bakom
innan vi tar stdllning”

Nytt inom myelom

En artikel i Dagens Medicin som med rubriken
Lovande data for ny cellterapi mot myelom
péavisade att de nya CAR-T-cellslidkemedlen dven
kan komma att anvindas vid den enskilt vanligaste
blodcancerdiagnosen myelom. Detta eftersom en
mindre studie med 33 patienter, av vilka samtliga
tidigare fatt ett flertal behandlingar mot sin
sjukdom, enligt artikeln visade att "manga svarade
med en minskad tumorborda”



Gladjande nyheter ur Blodcancerforbundets
perspektiv, och dé syftar vi inte nédvéandigtvis pa
resultaten av studien. Sjalvklart dr dessa gladjande,
men vi ar minst lika glada 6ver att man tar upp
detta pd valrenommerade tidskriften Dagens
Medicin. Sarskilt eftersom det dr en lang och snarig
vdg att vandra innan dessa omtalade behandlingar
blir tillgdngliga till patienter i Sverige. En kamp
vi pa forbundet driver hart, och da &r det extra
glddjande med lite ovdntad draghjélp av media.

Vegetariskt blod

Varje ar méts vi av uppgifter om att det dr ont
om blod i Sverige. For att komplettera landets
blodgivare, som gor en otroligt hedersamt insats
for hela vardapparaten, har forskare nu borjat
fokusera pa att ta fram vegetariskt blod. Bland
annat med hjdlp av havre, sockerbetor och
bondbonor som enligt forskning utférd vid Lunds
Tekniska Hogskola skulle kunna vara av nytta
for méanniskor med jarnbrist. Detta for att kunna
erbjuda jarn bundet i véxt-hemoglobin som
enklare kan tas upp i kroppen.

Nagra mil bort fran Lund pagar forskning inom
samma omrade, men da med tobak i fokus. I Alnarp
har det ndmligen pagatt forsok med att producera
manskligt hemoglobin i tobaksplantor for att
dérigenom kunna extrahera detta hemoglobin ur
plantorna. Forskning som i dagslaget ar i sin linda,
men som pa sikt skulle kunna innebéra bittre
tillgang till blod vid tillfillen d& behovet ar akut.

Aterfallsrisk vid barnleukemi

En ny avhandling vid Umea Universitet visar att en
epigenetisk markor kan forutsdga aterfallsrisken
vid barnleukemi. Redan vid diagnostisering ska
denna markoér kunna sirskilja barn drabbade
av leukemi som har hog, respektive lag, risk for
aterfall. Nagot som i sin tur dr betydelsefullt for att
tidigt anpassa vilken behandling som ska sittas in,
for att ddrigenom inte utsétta barn for behandling
med svarare biverkningar dn nodvandigt. Viktig
forskning for att motverka sd kallade “seneffekter”
hos barncanceréverlevare.

KVARTALETS INSAMLING

En fin men kall dag i januari kopplades
hundar frdn framforallt Henrics

egen uppfodning loss och dreven frdn
”Alpldndarna” genljéd over skogen.
Resultaten frdn jakten skall inte
rangordnas men att hedra en kamrats
minne, samla in dver 30 000 kr till
Blodcancerfonden och dessutom fa fdlla
bdde rddjur och vildsvin, mdste rdknas som

en bra dag.

En forebild for manga

Orden ovan kommer fran Per Zakriasson,
Svenska Jagarforbundet Stockholms lin och en
av de kamrater som var med och arrangerade
en minnesjakt till framlidne Henric Oholm. En
jakt som enligt Per arrangerades “for att hedra
en van, en jagare, en fortroendevald kamrat, en
hundférare och en hunduppfodare” Pengarna
fran insamlingen gick till Blodcancerfonden, den
storsta sett till insamlade medel per dags dato for
2019, nagot som bara bevisar att Henric var en
person som berérde manga av sina medménniskor.
Néigot Maria Bogedal Oholm, gift med Henric i
fjorton lyckliga ar, haller med om.

“Henric var en mycket omtyckt, engagerad och
positiv person som garna delade med sig av sina
kunskaper. Han ville andra alltid val och var en
forebild for ménga med ett utomordentligt gott
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ledarskap och stor omsorg om méanniskorna i sin
omgivning - savél i yrket som privat och dven i
jaktsammanhang” berdttar Maria Oppenhjartligt.
Hon ér dven noga med att poédngtera att Henric,
utover ett stort intresse for allt som jakten
innefattar, dven hade en hel del talanger i 6vrigt.

Han var mycket kunnig i bade historia
och i krigshistoria, och var dven duktig pa
matlagning. Henric lagade ménga fantastiska
egenkomponerade viltriatter och hingde med i
politiken, samhallsutvecklingen och vetenskapen”.
En man som var nyfiken pa livet med andra ord,
och som enligt Maria alltid sag det goda i andra
ménniskor. "Han var en klok person som manga
vande sig till i fortroende. Dessutom en god
lyssnare, och en fin vin med manga projekt pa

gang’.

Alldeles for ung

I februari 2018 konstaterades det att Henric
drabbats av en mycket ovanlig form av leukemi.
Han svarade bra pa behandlingen sa det beslutades
att en stamcellstransplantation kunde genomforas.
I mitten av maj, innan ndmnda transplantation
genomforts da ingen ldmplig donator hittats,
tillstotte dessvirre en ovanlig komplikation till
foljd av bland annat ett nedsatt immunforsvar.
Endast 24 timmar senare somnade Henric in.
"Den livsglade Henric togs ifran oss och livet
alldeles for tidigt, endast 43 ar gammal” sager
Maria som blev tillsammans med Henric under
sin officersutbildning.

“Det var inom officersyrket (pad Karlbergs slott)
jag och Henrik, som redan var officer, triffades.
Sedan dess har vi hallit ihop, vilket blev arton
lyckliga ar tillsammans” berdttar denna djurvin
som likt Henric uppskattar att vara ute i naturen,
sarskilt att fjallvandra. Maria dr dven man om att
det insamlade beloppet, som slutligen landade
pa den imponerande summan av 35 210 kronor,
bidrar till en battre vard. "Jag vill att detta leder
till forbattringar av sadant som Henric fick erfara”
sager hon, vilket ar lika delar forstdeligt som
godhjartat.

Feber som enda varningssignal

Denspecifikadiagnos som Henric diagnostiserades
med var pre-B-ALL, en ovanlig form av akut
lymfatisk leukemi (ALL). Det var dock inte
sjukdomen i sig som tog hans liv, utan att han
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drabbades av Nekrotiserande fasciit, i sin tur
orsakat av ett ovanligt bakterieangrepp. ”Vi hade
endast fatt hora feber som varningssignal, och
Henric hade inte feber. Istdllet fick han plotslig
smadrta i ena armen, varfor vi inte uppsokte akuten
direkt. Han fick inte heller antibiotika i den
omfattning som han borde ha fitt med hénsyn
till grundsjukdomen” beréttar Maria som nu vill
fokusera pa att inte andra drabbas av det som
borde fungerat i Henrics fall.

“Hade vi akt in till akuten da symtomen borjade
hade vi vunnit cirka tio timmar. Endast en
timme kan utgora skillnad mellan liv eller dod,
sa sjalvklart ar det oerhort tragiskt och sorgligt.
Inte bara det att Henric gick bort alldeles for
tidigt, utan dven att det bland annat berodde pa
bristande kunskap och bristfillig kommunikation.
Det ar just darfor jag onskar att pengarna laggs
pad information om komplikationer, girna i
form av en checklista for patienter men dven till
akutldkare for leukemipatienter med ett fokus pa
vilka varningssignaler och riskfaktorer att vara
uppmarksam pé vid hematologisk sjukdom”

Att starta en insamling

Det som tog Henrics liv var alltsd inte sjukdomen
i sig, utan en ovanlig komplikation. Nagot som
dessvirre inte tillhdor ovanligheterna inom
blodcanceromradet pa grund av ett nedsatt
immunforsvar. ’Om vi hade ként till vilka symptom
for komplikationer vi skulle varit uppmérksamma
pd, hade det forhoppningsvis forlangt hans liv”
konstaterar Maria, som trots sorgen viljer att se
framat och istdllet fokusera pa att forebygga att
andra ar med om det som Henric upplevde. Nagot
som Blodcancerforbundet stottar via vart pagaende
arbete med ett s kallat kartlaggningsstod som
beskrivs narmare sa sidorna 23-24 i denna utgava
av Haema.

Du som vill starta en egen insamling till f{ormén
for Blodcancerférbundet eller Blodcancerfonden
maste forst skapa ett konto pa Facebook. Sedan
loggar man in pa forbundets eller fondens sida
pa namnda sociala mediekanal, klickar pa lanken
“starta en insamling” upp till hoger pa webbsidan,
och foljer de angivna instruktionerna om onskat
insamlingsbelopp samt syftet bakom insamlingen.
Sedan dr det bara att sprida ordet vidare till familj,
vanner och bekanta...stort tack pa forhand for
stodet!

/ Blodcancerforbundet



LANDET RUNT

Myelomdag i Vixjo

Lordagen den 4/5 anordnade Takeda i samarbete
med Blodsjukas forening i Sodra sjukvardsregionen
en forelasningsdag om myelom. Den riktade sig
till patienter och nirstdende i regionen och holls
pa Elite stadshotell i Vixjo. Det var 65 stycken
anmilda men pa grund av hastigt pakommet
snovader var det dessvdrre nagra som inte kunde
komma.

Nir vi kom fram borjade vi med kaffe och
frukostsmorgds. Dagens foreldsningar inleddes
dérefter med en mycket uppskattad foreldsning av
en av Vixjos hematologer, dr Jonas Bjereus. Han
gav en grundliggande introduktion till myelom
och ndgra av de behandlingsalternativ som finns
idag. Det blev en hel del fragor fran publiken och
efterat var det flera som patalade att det var en
mycket bra foreldsning, pa precis rétt niva.

Efter lunchen, bestaende av Wallenbergare med
potatismos, grona drtor och rarérda lingon, var
det dags att hora nagra beréttelser fran livet med
myelom. Forst delade Borje Eidenskog med sig av
sin historia som myelomsjuk och dérefter var det
Katarina Olausson och hennes make Fredrik som
berittade. De lét oss ta del av hur det kan vara bade
som patient och narstaende ndr man sjdlv eller ens
livskamrat far en cancerdiagnos och de ofta tuffa
behandlingar som f6ljer.

Som sjukskodterska pa en hematologisk behand-
lingsenhet griper det alltid tag i en lite extra
ndr man far hora hur patienter och narstaende
upplever det som vi gor dagligen. Jag tror att de
som &r patienter eller narstaende sjilva upplever
detsamma. Som avslutning pa dagen pratade
kontaktsjukskoterskan Ulrika Svalin om vad man
som patient med myelom sjdlv kan gora for att
forbattra sin livskvalitet. Vad man kan tanka pa nér
det giller omvardnad, nutrition, fysisk aktivitet
med mera.

Stort tack for en intressant och trevligt genomford

myelomdag' Malin Hanson Blodsjukas forening “Sodra”
™

Nationella MPN-Dagen

Lordagen den 27 april arrangerade Blodcancer-
forbundet aktiviteten Nationella MPN-Dagen
pa hotell Scandic Continental i hjirtat av
Stockholm. Temadagen ifrdga, som lockade drygt
110 deltagare och skedde med stod av Novartis,
belyste de tre myeloproliferativa neoplasierna

essentiell trombocytemi, polycytemia vera
samt myelofibros. Under dagen foreldste bland
annat de tre overldkarna Anna Ravn Landtblom
(Sodersjukhuset), Daren Buhrkuhl (S:t Gorans
Sjukhus) och Mats Merup (Karolinska Institutet).
Pa det hela taget en mycket lyckad temadag som

hade ett sérskilt fokus pa (att folja) symtom 6ver
tid.

Arsméte i Ornskoldsvik

Tisdag den 26/3 holl Blodcancerféreningen i
Ornskoldsvik sitt drsmote pé Gnistan i Gulldnget.
Sedvanliga arsmétesférhandlingar  holls  och
styrelsens sammansidttning 2019 blir. Ordférande
Ola Jonsson. Styrelseledamoéter Kerstin Jacobsson,
Christina Lindahl, Karl-Anders Jansson och Lars-
Goran Héggstrom. Suppleant Sven-Olov Hallin.
Revisorer Britt-Marie Fahlander och Bo Fahlander.

Kommande evenemang under aret for vara
medlemmar blir som vanligt Grillkvill i juni och
Julfest i december. Efter arsmotet samlades vi runt

bord och samtalade under tiden vi intog smorgas
och kafte.

-
Lotta Hdggstrom

Arsméte hos BFSOS

Lordagen den 2 mars 2019 holl Blodcancer-
foreningen i Sydéstra Sjukvardsregionen (BFSOS)
sitt arsmote i vanlig ordning. Denna géng valde
foreningen att forlagga sitt drsmote till Linkopings
Flygvapenmuseum, och som visade sig vara en
lyckad satsning. Vi var hela 47 medlemmar som
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deltog pd arsmotet dar Dieter Rithmann valdes till
ordforande for 1 ar. Bade fore och efter motet hade
vi mingel och lotteriforséljning dir priserna var
gavor fran vara medlemmar. Efter métet intogs en
god maltid som bestod av ugnsstekt lax i vitvinssas
och potatis. Efter motet hade den som ville
mojlighet att besoka museet och alla fantastiska
utstillningar som visas, bland annat DC-3: an som
forsvann 1952 och som man hittade drygt 50 ar
senare.

:

Patientriksdagen

Arets patientriksdag, som i 4r arrangerades for
forsta gangen, var ur mitt perspektiv riktigt
intressant. Under dagen debatterades tre kapitel
ur Patientlagen. De kapitel vi diskuterade var
delaktighet (att vi patienter ska fa vara delaktiga i
de beslut som tas i den vard vi far), fast vardkontakt
och individuell planering samt synpunkter,
klagomal och patientsakerhet. Nagot som vi gjorde
tillsammans med drygt 100 andra deltagare fran
den ideella vérlden.

Aven riksdagspolitiker, statliga myndigheter och
andra inbjudna gaster var pa plats (bland annat
Socialministern Lena Hallengren). Det vikom fram
till under dagen kommer att presenteras i samband
med Almedalsveckan, men redan pa plats kunde
det konstateras att Patientriksdagen ar har for att
bli ett arligt aterkommande arrangemang for oss
patienter. Samt att vi inte kommer att se nigra fler
paneldebatter som handlar om oss patienter utan
en patient i panelen!
L]

Stefan Rehn

Forbundsstimma

Forbundsstimman dr  Blodcancerférbundets
hogsta beslutande organ som halls vartannat
ar. 2019 var det sa dags igen, med Uppsala och
Blodcancerféreningen i Uppsala Sjukvardsregion
som vardar for arrangemanget. Pa arets stimma
fick engagerade Lise-lott Eriksson nytt fértroende
som Forbundsordférande i tva ar till, medan
Hanna Fredholm och Lennart Ivarsson fick delat
ansvar som vice ordféranden. Dirtill avtackades
Kagan Karlsson for sitt engagemang som vice
ordférande, och si dven Lars-Peter Knutsson och
Kerstin Holmberg for deras uppskattade arbete
som styrelseledamoter.

Blodcancerforbundet ’
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CELGENE NORDIC
~ VI HUALPER
MANNISKOR ATT

LEVA ETT BATTRE &
HALSOSAMMARE LIV

For Celgene ar Norden en viktig och prioriterad marknad.
Hér sker flera initiativ for att frAmja forskning och inno-
vationer samt péaskynda inférandet av nya behandlingar.
| Norden finns ocksa hogkvalitativa kvalitetsregister vilket
skapar mycket goda forutséttningar for kliniska prévningar.

Denvetenskapligaforskningené&rvargrundochviinvesterar
mer an en tredjedel av vinsten i FoU. Forskning som syftar
till att utveckla behandlingar fér stora medicinska behov,
sédsom blodcancersjukdomar, solida cancertumorer
samt inflammatoriska och immunologiska sjukdomar.

For oss ar samarbete nyckeln till framgéng. Genom att
lyssna och bygga relationer med patienter, vardgivare,
akademin, betalare och beslutsfattare sa stravar vi
efter att hitta |dsningar som kan férandra halso- och
sjukvarden till det béttre. Tillsammans kan vi arbeta
for att forandra manniskors hélsa sé att sjukdomar
kan forebyggas, diagnostiseras tidigt, framgangsrikt
behandlas, och kanske till och med botas.

www.celgene.se

Celgene AB « Fardgatan 33 « 164 51 Kista

NS-CELG170002




KRYSSET
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LJUS-
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SKER | SMA FOR- GOR
TRAD- | GNAG- NAMNET| CLOW-
LOST | ARE RACKER| NER ©Cavallius Ordbyri
I h h vinn!
a cnansen ocn vinn!
Du som svarar ratt pé’\ haemakrysset och/eller sudokut ar 5 3
med i utlottningen av tva trisslotter. Vinnare av férra 8 4 1 9 6

numrets téivling finner du pé sidan 17.

Senast den Senast den 12 augusti ska 16sningarna vara oss tillhanda. Mark

kuverten ”Kryss 2-2019” resp. ”Sudoku 2-2019” och skicka dem i

separata kuvert till:

Blodcancerférbundet, Hamngatan 15B, 172 66 Sundbyberg

Namn:

Adress:

Ort: 4 9 2
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INFUSIONSSET MED STICKSKYDD

En mjuk vég fér subkutan® infusionsbehandling

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

GOD HAFTFORMAGA
Integrerad hudvéanlig™hafta.

ec Inc.2018

STANDARD SPRUTKOPPLING
Anpassad for injektion via spruta alternativt
via infusionspump.

“onv

Subkutan: i underhudsfettet

" Ingen synlig nal fére, under eller efter applicering
“*Tillverkaren har vid utvecklande av produkt gjort test
som pavisar att haftan ar biologiskt sékert och hudvanligt

Unomedic

Neria is a trademark of
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www.infucare.com
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