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obbvie

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

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

Las mer om var forskning pa abbvie.se
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Vad ar livskvalitet for dig?

LIVSKVALITET AR ETT knepigt begrepp. Ar det frihet
fran smérta och illamaende, en lyckad behandling
och god prognos? Eller dr det att ha ett barnbarn

i kniit, kunna springa halvmaran, mala om baten eller
njuta av god mat? Det vet kanske bara du sjilv.

For Anita Nordin Lundh, 81 ar, 4r livskvalitet att fa
omvardnad och behandling hemma i viirmlédndska
Forshaga, dér hon har barn och barnbarn pa niira
hall. Hon vet att hennes tid &r utmétt och ir tacksam
for varje dag som hon far uppleva.

Paula Wolgers, 21, har fortfarande hela vuxenlivet
framfor sig, men ér dnda inne pa samma tankar som

Anita: ”Om jag inte varit sa sjuk hade jag inte
uppskattat livet pa samma sitt i dag.
Det har vil lite med livskvalitet
att gora, att man inser att
livet inte behver vara

hoema
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flashigt. Livet dr gott och vil tillridckligt och vérde-
fullt som det &r”.

AVEN UNDER ARETS EBMT-kongress, om transplanta-
tionsmedicin och nya terapier, stod livskvalitet hogt
pa agendan. En vig till 6kad livskvalitet dr ”prehabili-
tering” som innebér att man ser till att patienten har
bista mojliga hilsa fore sjukdomsbehandlingen.
Yvonne Wengstrom, professor vid Karolinska
institutet som arbetat linge som onkologisjukskoterska,
tipsar om att bérja med fysisk aktivitet redan vid
diagnos och sedan forsoka fortsétta trina genom
behandlingstiden. Camilla Tell, fysioterapeut vid
Neurocampus i Stockholm menar att kroppens eget
lugn-och-ro-system kan hjélpa mot bland annat
smirtsam polyneuropati — och att det gar att 6va upp!

LAs ocksA oM ”Livsgnistan” som samlar atta patient-
foreningar i Orebroregionen,

och missa inte konsert-

programmet med musi-

kerna Matti Andersson

och Nils-Erik Sparf

som ger sig ut pa

sommarturné for

Blodcancerfonden!

God ldsning!
Gunilla Eldh
Medicinjournalist
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L.edare

SA kan blodcancerrehabilitering

bli battre och mer jamlik

DEN HEMATOLOGISKA FORSKNINGEN har det senaste
decenniet gjort stora behandlingsframsteg inom flera
diagnoser. Det gor att allt fler 6verlever sin blodcancer-
sjukdom. Eftersom de nya behandlingarna &r mer
effektiva och ger firre biverkningar, 6kar ocksa
mojligheten att fortsétta leva med en god livskvalitet
eller att aterfa sin arbetsféormaga.

En forutsittning for god livskvalitet fore, under
och efter en blodcancerbehandling, ér att patienten
erbjuds mojlighet och tillgang till en rehabilitering
som uppfyller patientens behov.

DET FINNS FLERA utmaningar hir:

En &r att alla blodcancerpatienter med rehabilite-
ringsbehov har en genomgang och planering av dessa,
med en hematolog, kontaktsjukskoterska eller sjuk-
skoterska pa den behandlande kliniken eller med
personal pa en cancerrehabiliteringsklinik.

Om patienten inte far en sadan genomgang av sina
rehabiliteringsbehov, maste patienten sjélv vara aktiv,
ha eller skaffa sig egen kunskap om olika rehabilite-
ringsomraden och kontakta specialister (med eller

utan remiss) som kan uppfylla rehabiliteringsbehoven.

FOR VISSA REHABILITERINGSOMRADEN som fysioterapi
kan patienten sjélv kontakta fysioterapeuten eller
rehabiliteringskliniken for behandling. For psykologisk
rehabilitering eller sjukhusdietistradgivning, kan det
krévas en remiss fran den behandlande kliniken. Skall
man till en annan medicinsk specialist, exempelvis f6r
mag-/tarmbesvér (likare som &r mag- och tarmspecialist)
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eller for toxiska nervskador (neurolog) krivs en remiss
fran behandlande klinik eller primérvarden.

Vidare att regionen, sjukhusen eller primérvarden
satsar ekonomiska resurser for cancerrehabilitering.

Likasa att det finns tillgang till cancerrehabiliterings-
specialister inom omraden som fysisk, psykologisk och
social rehabilitering, fatigue och hjiarntrétthet, kost
och niring, sexuell hilsa och existentiella fragor.

Rehabiliteringskliniken kan bedriva verksamheten
fysiskt eller digitalt.

CANCERREHABILITERING AR ETT prioriterat omrade for
vara medlemmar samtidigt som Socialdepartementet,
Socialstyrelsen och den nationella cancerstrategi-
utredningen i ar ligger ett fokus pa bland annat en
bittre, mer jimlik och rittvis cancerrehabilitering.
Dérfor &r det viisentligt att bade Blodcancerférbundet
nationellt och vara lokalféreningar regionalt/lokalt

i ar tar chansen att intressepolitiskt paverka for en
utveckling/forbittring av cancerrehabiliteringen
iSverige. ®

Peder Skarstedt
Arbetande ordférande
Blodcancerférbundet

Sofia Segergren
Generalsekreterare
Blodcancerférbundet



Prehabilitering och livskvalitet hogt
pd agendan under drets EBMT

P& d&rets EBMT-kongress lyfte man fram vikten av férebyggande behandling,
patientrapporterade matt, prehabilitering och livskvalitet. Nya behandlingar
gor att behovet av stamcellstransplantation har minskat drastiskt, rapporterar
Olina Lind, medicinskt sakkunnig och forskningsansvarig i BLCF, som bevakade

motet for Haema.
Text: Gunilla Eldh Foto: Shutterstock

UNDER ARETS EBMT-KONGRESS (European Society for
Blood and Marrow Transplantation) som hélls 14-17 april
tog man upp hur den patientcentrerade varden kan
forbéttras. Ett initiativ i Storbritannien handlade om
prehabilitering, alltsa en vardprocess som inleds
mellan diagnos och start av behandling. Syftet &r att
utviirdera bland annat patienters funktionsstatus och
siitta in ritt atgirder.

- I det arbetet kan ett team av olika professioner
involveras sdsom farmaceuter, dietister och fysiotera-
peuter. Nér de samverkade for patientens bista, hittade
de flera atgérder som forbittrade patienternas hilsa
och vilmaende, séger Olina Lind.

- Man sag exempelvis oldmpliga kombinationer av
likemedel och doseringar som man beho6vde éndra.

Man har ocksa borjat ta mer héinsyn till patient-
rapporterade matt pa vélbefinnande.

- Livskvalitet &r ett matt som kommer bli allt
viktigare, troligen édven for regulatoriska myndigheter,
siger Olina Lind.

PREHABILITERING AR ETT relativt nytt begrepp inom
varden. Det innebér att man ser till att patienten har
bista mojliga hélsa fore sjukdomsbehandlingen. Under
EBMT var dietister inbjudna for att ge rad till patienter
om limplig diet.

- Malet ir ju att forst forbittra nutritionsstatusen
eftersom vissa av de som ska fa transplantation &r
undernirda. Det bidrar till lingre sjukhusvistelser,
storre infektionsrisk, risk for aterfall men det paverkar
ocksa 6verlevnaden.

En av dietisterna som deltog i arets mote foreléste
om hur de jobbar med detta i Belgien.

- Hon poiingterade ocksa hur viktigt det ir att géra
fysiska och psykologiska utvirderingar for att man ska
kunna identifiera behov och ge insatser baserat pa detta.
Da minskar risken att man i framtiden som patient
utvecklar olika former av problem, berittar Olina Lind.

En undersokning som EBMT gjorde 2018 visade en
viildigt stor variation i Europa nir det giller hur
niringssupport anvinds.
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Det ar sarskilt viktigt att man frédgar
patienter med GvHD om deras symtom,
hur de faktiskt upplever att de mar. 9’

- Nu vill man att det ska utvecklas en standard
i medlemsldnderna f6r hur det hir ska ges.

MANGA PATIENTER MED hematologiska sjukdomar har en
vildigt stor paverkan pa mikrobiomet, dvs alla mikro-
organismer som samlever med oss i och pa ménnisko-
kroppen. Man tror att det beror pa exponeringen for
bland annat cellgifter, stamcellstransplantation,
immunsuppressiv behandling och mycket antibiotika.

- Den bakteriella ssmmansittningen i tarmarna tros
dven paverka infektionsrisk och risken att utveckla
GvHD, men #dven 6verlevnad och aterfallsrisk. Genom
att exempelvis, dir det dr mojligt, forsoka undvika
bredspektrumantibiotika, ge fekal mikrobiell trans-
plantation och uppmuntra en hélsosam livsstil, hoppas
man att patienterna ska fa béttre mikrobiell hilsa och
bittre forutséttningar att tex klara av behandlingen,
berittar Olina Lind.

EFTER ALLOGEN STAMCELLSTRANSPLANTATION far cirka 30—
70 procent sa kallad kronisk graft-vs-host disease, GVHD.

- Det ér alltsa en vanlig komplikation som ofta behand-
las med kortison. Ungefir hélften blir resistenta mot
kortisonet sa behovet av nya och sikra behandlingar
ar stort.

Under EBMT presenterades flera nya likemedel
mot kronisk GvHD.

- Axalitamab &r en antikropp som verkar lovande
liksom belumosudil, en typ av kinashimmare. Aven

EBMT

European Society for Blood and Marrow Transplantation,
EBMT, ér en transplantationsmedicinsk och vetenskaplig
organisation som bestar av sjukvardspersonal.

Arets méte var det femtionde i ordningen.

Organisationens syfte ar att bidra till innovation,
forskning och utveckling inom cell- och stamcellsbaserade
terapier som dr viktiga behandlingar fér personer med
blodcancer och andra hematologiska sjukdomar. Man vill
bdde 6ka dverlevnaden och férbéttra livet fér personer
med hematologiska sjukdomar.
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ibrutinib som egentligen &r framtaget for att behandla
till exempel kronisk lymfatisk leukemi, KLL, och
ruxolitinib som &r en behandling vid myelofibros, har
bra effekt vid GvHD, sdger Olina Lind.

Ett tema under konferensen var vikten av patient-
rapporterade matt for att utvirdera behandlingar och
biverkningar.

- Det dr sérskilt viktigt att man fragar patienter med
GvHD om deras symtom, hur de faktiskt upplever att
de mar.

Nér patienter beskriver vilmaende och funktion pa
en skala kallas det PROM (Patient Reported Outcome
Measures).

- Man pratar mycket om hur PROM ska integreras
ivarden. For att fanga hela bilden av en stamcellstrans-
plantation, &ven ur patientens perspektiv, maste den hir
typen av matt ocksa kunna rapporteras och féljas upp.

Nu pagar en studie som utviirderar livskvalitet hos
personer som genomgar stamcellstransplantation.

- Det visade sig att deltagarna i studien tycker att de
fick en annan syn pa vad livskvalitet innebér efter att
de genomgatt stamcellstransplantationen. De behévde
forhalla sig till att leva i en ny verklighet och hitta nya
levnadssitt, berittar Olina Lind.

GVHD KAN VARA akut eller kronisk, och tillstandet kan
ge livshotande symtom som kan vara svarbehandlade.
Idag finns heller inget standardprotokoll inom varden
nir det giller att forebygga GvHD.

Via Blodcancerfonden ger BLCF utbildningsstipendier fill
vardpersonal som vill delta i hematologiska kongresser,
s@som EBMT.

- Fér véra medlemmar @r det viktigt att sjukvérdpersonal
far mojlighet att ta del av medicinska nyheter som kan
férbattra varden i Sverige, sdger Olina Lind.




FORSKNING & NYHETER

Nu pdgdr en studie som utvarderar
livskvalitet hos personer som genom-

gdr stamcellstransplantation. 99

- Profylax kommer troligtvis att bli allt viktigare
eftersom man vet att sjukdomen dr ndrmast sjalv{or-
okande nir den vil har borjat.

Nu pagar ocksa flera studier dér man testar profylax
sasom cyklofosfamid och ett ldkemedel som heter
Abatacept efter transplantationen. Orca-T togs upp
som en potentiell “game changer”.

- Orca-T ir en avancerad cellterapi dir sjélva stam-
cellsprodukten fran en donator har modifierats just fér
att minska risken for GvHD. Den verkar vildigt effektiv
och det ska bli spinnande att se resultaten fran de
fortsatta kliniska studierna, séiger Olina Lind.

Under EBMT har man alltid en "Patient, family and
donor day” dér patientféretridare modererar sessionen
och/eller foreliser. I ar handlade en av dessa sessioner
om vikten av att patienterna sjélva lér sig upptécka tidiga
tecken pa GvHD. Under sessionen gick en hematolog
igenom olika symptom som man bor vara uppmérksam
pa och nér man ska kontakta sitt transplantationscenter.

- Det giller framfor allt vid feber, vildigt daligt
allméntillstand, mag- och tarmproblem, paverkan fran
lungorna sasom andfaddhet samt hudreaktioner. Sjélv-
monitorering efter transplantation blir allt viktigare,
sérskilt eftersom patienter kan ha lingre till sjukhuset
och det &r glesare mellan besoken, séiger Olina Lind.

FOR PATIENTER MED myelom &r autolog stamcellstrans-
plantation standardbehandling idag men nu pagar
forskning om virdet av behandlingen.

- Det har ju kommit manga nya effektiva likemedel
fér myelom som man pratade om pa EBMT. Med dessa
nya likemedel kan MRD-negativitet uppnas, det vill
séiga att inga cancerceller finns kvar i kroppen.

Myelom #r en heterogen sjukdom dér prognosen
varierar vildigt mycket mellan olika individer. Anda
far alla med nydiagnostiserat myelom i stort sett
samma behandling, en kombination av flera olika nya
likemedel f6ljt av autolog stamcellstransplantation
- for de som bedoms klara av det.

- Men med precisionsmedicin, dir man med genetiska
tester bittre kan hitta hogriskpatienter, skulle man
kunna utviirdera vilka som troligtvis har nytta stam-
cellstransplantation. Vissa kan till och med ha fordel
av tandem-transplantationer, det vill siga tva trans-

plantationer, medan lagriskpatienter kanske kan slippa
den tuffa behandlingen i framtiden, siger Olina Lind.

AKUT MYELOISK LEUKEMI, AML, dr ocksa en komplex
sjukdom som har manga olika genetiska orsaker.

- Nu pratar man om att addera nya immunterapier
till konditioneringen, alltsa den behandling som man
far fore en stamcellstransplantation. Det géller bland
annat en monoklonal antikropp som gér att man kan
ge riktad stralning i héga doser till blodcellerna utan
att skada normala véivnader.

INOM LYMFOMOMRADET HAR manga nya likemedel
som kommit de senaste aren visat mycket bra effekt.
Samtidigt har antalet stamcellstransplantationer
minskat, enligt EBMT:s register.

- Ar 2023 sig man en drastisk minskning av bade
allogen och autolog stamcellstransplantation, beréttar
Olina Lind.

For till exempel mantelcellslymfom har frimst autolog
men dven allogen stamcellstransplantation minskat.

Vid storcelligt B-cellslymfom ér standardbehand-
lingen idag antikroppen rituximab och en kombination
av cellgifter (R-CHOP).

- De som inte svarar pa den behandlingen eller far
tidigt aterfall har nu moéjlighet att fa CAR-T.

En langtidsuppfoljning visar att CAR-T har potential
att bota patienter med lymfom, framfor allt storcelligt
B-cellslymfom.

- Om man far aterfall efter CAR-T sa verkar det fungera
att ge bispecifika antikroppar och vice versa, enligt
experterna pa kongressen. Utover CAR-T podngterar
man ocksa vikten av andra nya likemedel, sasom
ibrutinib, som har visat god effekt inom lymfomomradet.

- Hela behandlingslandskapet fér lymfom borjar
fordndras. Det pagar flera studier med CAR-T och
bispecifika antikroppar i forsta linjens behandling. Pa
EBMT lyfte man sérskilt fram att det verkar bra att ge
detta sa tidigt som mojligt, séiger Olina Lind.

En diagnos dér autolog transplantation fortfarande
dr siikert och ger bra 6verlevnad &r lymfom i centrala
nervsystemet, CNS, som &r ett sérskilt aggressivt lymfom.

- Aven vid T-cellslymfom har transplantation idag
fortfarande en stor roll, konstaterar Olina Lind. m
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"Jag kanner
tacksamhet och
forundran”

| vintras tfrodde inte Anita Nordin Lundh att hon skulle f& uppleva en vér till.
Med palliativ vérd i hemmet, ndrhet till familjen och “mirakelmedicinen”

kortison har hon nu en bra livskvalitet.

Text och foto: Gunilla Eldh

ANITA NORDIN LUNDH, 81 ar, vet att hennes tid 4r utmétt.
Hon har tva blodcancersjukdomar som standardbehand-
lingen inte biter pa. Anda glittrar det i hennes dgon nir
hon tar emot i huset i virmlindska Forshaga.
- Forundran, det &r ordet jag soker, och sa kéinner
jag tacksamhet, att jag kan ha sa bra livskvalitet
trots sjukdomen.
I hostas trodde hon inte att jag skulle
fa uppleva en jul till.
- Och i vintras nér jag var riktigt
dalig trodde jag aldrig att jag skulle
fa vara med om pasken. Sedan
tittade de forsta klosterklockorna
upp ur snon och flyttfaglarna kom
tillbaka och sjong fér mig, och nu
ska vi snart fa en ny bebis i familjen.
Det dr nésta grej jag ser fram emot.
Solen faller in genom de blyinfat-
tade fonstren i balkongd6rren som
star halvéppen ut mot tridgarden.
- Hir sitter jag i ldnstolen om formidda-
garna och njuter, men nu ska vi ha kaffe och
Toscakaka som min syster hade med sig nér hon
hilsade pa fran Link6ping. Jag dr ju nérking fran borjan
men det kanske du hort redan?

Ovanfor ett av koksfonstren hianger en broderad
bonad med texten: ”Varken glidje eller smirta/ Ar var
levnads mal och lag/ Men att friskt med modigt hjirta/
Striva framat dag for dag”.

Vi slar oss ner vid det gamla slagbordet i koket och

tittar i klippbdcker och fotoalbum med bilder
fran Anitas yrkesliv som frisér. Hon hade
Karlstads storsta salong och pa 60- och
70-talet ingick hon i kiindisfriséren
Bjorn Axéns entourage.
- Da fick man &ka till Paris och
London nagra ganger per ar for
att snappa upp det senaste modet.
Vi hade roligt, gick pa klubbar
och triffade intressanta ménniskor.
Nir vi kom hem akte vi runt
i Sverige och visade hur man fick
till de nya frisyrerna.

I KLIPPBOKEN DYKER det plotsligt upp ett
svart-vitt foto till en artikel i Expressen dir
Anita putsar “beatlesfrisyren” pa Sven-Erik
Magnusson, den legendariska sangaren i Sven-Ingvars.
- Vi var ju jimnariga och umgicks mycket pa den
tiden, berittar hon.

HAEMA #2 2024



TEMA LIVSKVALITET

Bostaden har anpassats s& att
Anita Nordin Lundh ska klara
sig sjalv i mojligaste man och
kunna fa vard i hemmet.

HAEMA #2 2024 11



TEMA LIVSKVALITET

12

Frisorjobbet var stekhett och det blev inte simre av
att frisoren sjilv sdg ut som en fotomodell eller
Hollywoodskadis. Fran koket syns ett portriittfoto pa
Anita som ir taget niir hennes liv snurrade som
snabbast.

- Ja, det var ju nagra ar sen det togs. Da skulle man
se ut som en filmstjirna, skrattar hon och gar mot
sovrummet.

- Anledningen till att jag lockar med dig hit in &r att
jag vill visa den dér stegen som sitter pa singen. Nér jag
ska upp sa drar jag mig i den och éven nér jag gar och
lagger mig ir den ett bra stod. Nu &r jag ju piggare men
ténk nir jag var lite sjuk i vintras, da hade jag inte klarat
mig utan den. Det ir ju ingen mérkvirdig sak men det
ir en bra hjélp, och likadant handtagen i trappen.

Vi gar vidare till badrummet som &r nyrenoverat med
tvattmaskin och torktumlare och ldttatkomlig dusch
med plats for stol. Till WC finns numera en handdusch
och toalettstolen &r férhéjd.

- Det idr inget jag behovt be om, inget som jag har
betalat for, utan bara fatt.

EN ARBETSTERAPEUT och en bistandsbedémare har sett
till att bostaden har anpassats efter hennes behov sa
att hon ska klara sig sjilv i mojligaste man och kunna
fa vard i hemmet.

- De var hiir och sag hur jag bodde och vad som
behovdes. Sjilv visste jag ju inget om hjalpmedel och

99 Du skulle inte kdnna

igen mig. Jag var ndstan
ororlig i ett helt &r, det var
knappt jag orkade prata.

man kan ju inte 6nska sig saker som man inte ens vet
att de finns.

Nir sjukskoterskan och hemtjénsten kommer pa
besok blir det ett kort avbrott i intervjun for mediciner
och matleverans.

- Rotmos och oxbringa, inte fliskligg? Du kan stiilla
den i kylen sa virmer jag sen.

Hon ir tacksam for att hon kan fa sjukvard och hjélp
med det dagliga i sitt hem.

- Hemtjinsten kommer med mat, jag behover aldrig
aka till en vardcentral, alla i det palliativa teamet
kommer hit: ldkare, sjukskoterskor, fysioterapeut och
arbetsterapeut.

Vi far en demonstration av 6vningar som fysiotera-
peuten gett henne for att trina balans och rorlighet.

- Fotterna ihop och rak i ryggen, press ihop som man
siger pa virmlindska! Jag har ju varit fysiskt aktiv i hela
mitt liv. T 30 ar var jag med i en yogagrupp i Karlstad,
vi reste till och med till Indien en gang, siiger hon och
skrattar vid minnet.

Det ér svart att forstilla sig hur sjuk hon var for bara
ett par manader sedan.

- Du skulle inte kéinna igen mig. Jag var néstan ororlig
i ett helt ar, det var knappt jag orkade prata. Nu upplever
ju folk mig néistan som jag var forr, som frisk.

Att hon fatt tillbaka sin energi tackar hon kortisonet for.

- For mig dr det en mirakelmedicin.

DEN SVARA VINTERN var kulmen pa en period da hon
madde allt simre. Det bérjade med symtom som
forbryllade likaren pa vardcentralen.

- Jag sag ut som om jag var briannskadad under fotterna.
De var knallroda och svullna. Det var i oktober 2022.
Jag fick nagot inflammationsdimpande med det blossade
upp igen dagen fore julafton.

I januari fick hon en remiss till Hematologen vid
Centralsjukhuset i Karlstad och det togs manga blod-
prover men det dréjde dnda till sommaren innan hon
fick veta att det var blodcancer som hon hade men den
exakta diagnosen drojde trots manga provtagningar.

- Fraga mig inte exakt vad jag har. Det dr tva diagnoser
som gar in i varandra och det gor det lite svart, enligt
overldkaren dir. Jag har MDS och MPN med JAK2,
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sa jag kéinner mig som ett bokstavsbarn, séiger hon och
skrattar.

UNDER EN PERIOD fick hon likemedlet Hydrea men det
sattes ut efter fyra veckor eftersom behandlingen inte
gav Onskad effekt.
- Det ir ju ingen idé att halla pA med mediciner
om de #nda inte gor nagon nytta. Sedan dess far jag
i stdllet blodtransfusion varannan eller var tredje vecka.
Jag dr sa tacksam for alla dessa ménniskor som gar och
lamnar blod som ger mig liv. Det &r ganska fantastiskt.
Trots att orken tryter tycker Anita Nordin Lundh att
hon har bra livskvalitet.

HAEMA #2 2024
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- Jag kiinner sa mycket tacksamhet for all hjélp fran
snilla, trevliga ménniskor inom hemtjéinsten och
sjukvarden. Och fem hus bort har jag min son och mina
barnbarn. Efter viigen har jag min dotter och hennes
familj. Underbart. Tink att vi skulle hamna hér i
Forshaga tillsammans till slut. Ibland 6vertriffar
verkligheten drommen. Det ér i alla fall en vinstlott,
séiger hon.

Innan vi skiljs at bestimmer vi att vi ska ses pa
Hembygdsgarden i Virmskog efter midsommar.

- Det dr viktigt att alltid ha nagot att se fram emot,
och en rikmacka ér inte sa dumt, séiger Anita Nordin
Lundh. m
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"Livet behover

inte vara flashigt

%

N&r Paula Wolgers, 21 ér, insjuknade i akut lymfatisk leukemi (ALL)
vandes hela tillvaron uppochner. Sjukdomen férédndrade henne i grunden,

ndgot som hon idag &r tacksam for.

- Om jag inte varit s& sjuk hade jag inte uppskattat livet p&d samma

satt i dag, sager hon.

Text: Gunilla Eldh Foto: Susanne Kronholm

FAST JOBB, egen ligenhet och forsta pojkvinnen - livet
leker for Paula Wolgers. Fem ar efter det oviintade
cancerbeskedet har hon en ny syn pa tillvaron. Den
tuffa sjukdomstiden skakade om henne i grunden och
fick henne att ompréva allt.

- Om jag inte varit sa sjuk hade jag inte uppskattat
livet pa samma sitt i dag. Numera kéinner jag enorm
tacksamhet. Det dr som om jag har blivit en annan
person, jag pratar inte ens pa samma sétt som jag
gjorde forr, siger Paula Wolgers.

Behandlingen for ALL &r som regel langvarig. For
Paula tog det tre ar att bli frisk

- Forsta aret var jag mest pa sjukhuset, sedan
borjade behandlingen trappas ner och sista aret fick
jag ta tabletter hemma och var inne en gang i manaden
fér behandling.

Nu gar hon pa regelbundna kontroller och slipper
porten dér hon fick likemedel intravendst.

- Den togs bort nyligen faktiskt, det var skont.

SEDAN ETT AR tillbaka &r hon fast anstilld som séljare
pa en hudvardsbutik i kopcentrat Mall of Scandinavia
i Solna, utanfor Stockholm.

- Forutom att jag lirt mig att gora hudvard och
ansiktsbehandlingar sa har jag ocksa liart mig massor
om silj och psykologi. Dessutom far jag hela tiden tillfdlle
att triffa manga ménniskor, siiger Paula Wolgers.

Annat var det under sjukdomsperioden da hon
tillbringade mycket tid pa egen hand medan hennes
jamnariga gick i skolan. Hon hade inte ens hunnit ga
klart férsta aret i gymnasiet nér hon blev allvarligt
sjuk.

Det borjade i mars 2019 med att hon hade hog feber
och kiinde sig svag.

- Jag trodde att det handlade om vanlig influensa,
men nér jag plotsligt svimmade sa fort jag stod upp sa
fattade vi att nagot var allvarligt fel, berittar hon.

PROVERNA SOM TOGS pa akutmottagningen visade att
hon hade akut lymfatisk leukemi (ALL). Eftersom hon
var under 18 ar nir hon insjuknade blev hon inlagd pa
en barnavdelning pa Karolinska universitetssjukhuset.

- Det var svart att fa kontakt med nagon i min egen
alder, de fa som var dér holl sig mest pa sina rum. Nagon
i personalen tipsade om Ung cancer sa jag gick med
dér och har varit med dér sedan dess, berittar hon.

Under sjukhustiden fick hon ga pa cancergymmet
pa gamla Karolinska som egentligen ér till for vuxna
patienter.

- Jag borjade pa minus, kunde inte ens sitta mig upp
sjélv niir jag lag pa golvet. Nér jag triinar pa gymmet nu
tanker jag alltid tillbaka pa hur det var da, for da blir
det tydligt hur langt man har kommit, sa det &r ju kul,
séger Paula Wolgers.
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Att gora frukost till sig sjalv, att
kunna gé till skolan, det var som
att bestiga Mount Everest nar
jag var sjuk.
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Paula Wolgers lyssnar ofta pd musik,
laser bécker och skriver ner sina tankar.

SJUKDOMEN LEDDE TILL en identitetskris som pa manga
sitt var djupare én den som flertalet tonaringar
upplever.

- Man tappar sa mycket néir man dr sjuk. Man tappar
muskler och man tappar har och man tappar sig sjélv
och man tappar sitt liv och man forstar inte riktigt vem
man ir ldngre, siger hon och ger ett exempel:

- Jag minns nir jag skulle shoppa kldider med min
mamma nér jag var sjuk. Jag visste inte vad jag ville ha
pa mig, jag ville inte triffa nagon, jag visste inte ens
vem jag var. Ar jag rolig? Ar jag snill? Dirfor betyder
det viilldigt mycket néir man vil lidr kénna sig sjélv och
borjar komma tillbaka.

Hennes mamma paminde henne nyligen om att hon
trots sjukdomen alltid hade en férmaga att ha roligt
med sig sjilv.

- Och det kan jag ju halla med om, att man lér sig att
vara sin egen bista véin. Jag gillar att ldsa och skriva. Sa
jag brukar sitta och lyssna pa latar, lisa bocker och
skriva ner mina tankar, séiger hon och skrattar lite:

Aven om hon har lirt sig att trivas ensam tycker hon
att det ér roligare att uppleva saker tillsammans med
sin pojkvén.

- Vi delar samma intresse for musik, gillar att géra
spellistor och brukar ga pa konserter ihop ocksa.
Livemusik &r kul, det &r vildigt hiftigt oavsett vad det
ar for musik, siger hon.

UNDER SJUKDOMSTIDEN MISSADE hon mycket av gymna-
siet men hon fick hjilp med studierna av sina mentorer
och resten liste hon senare in pa komvux. Nir hon ser
tillbaka pa den tiden minns hon hur hennes syn pa
livet forédndrades.

- I borjan av sjukdomen ville jag bara att livet skulle
bli normalt igen, alltsa exakt som det var forut — ett
vanligt tonarsliv. Ja, det ville jag ju egentligen under
hela perioden men s& smaningom fick man ju lite
perspektiv pa allting.

Att vara ensam om sina erfarenheter innebar en stor
omstillning i Paula Wolgers liv. Sirskilt nir hon borjade
komma tillbaka i sina gamla kompiskretsar i skolan.

- Det var vildigt svart for mig att prata med mina
vinner nir deras storsta problem var att det &r prov
i morgon eller att killen inte skriver tillbaka eller kom
pa festen. Samtidigt ville jag ju dela det med dem.

Nér hon lag pa Karolinska bérjade hon meditera och
det dr nagot som hon fortfarande ilskar att gora - bade
nir hon ir ledig och efter arbetsdagens slut.

- Det borjade med att jag liste vildigt manga bocker,
upptickte meditation och blev intresserad av andlig-
het, olika religioner och ja, livsfragor.

PA GYMMET TRANAR hon girna i grupp men yoga gor

hon alltid ensam.
- Hemma eller pa stretchavdelning pa gym, men jag
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vill vara sjélv. Jag vill inte ga pa nagon yogakurs, jag
gor det for att vara ihop med min kropp, och kéinna
tacksamhet 6ver min kropp.

Aven om yogan handlar om kroppen paverkar den
ocksa kiinslolivet, tycker hon.

- Den gor mig gladare och da blir man ju trevligare
ocksa. Om jag vill fa bort tankar eller om jag behover
lugna mig da mediterar jag hellre. En sak som har blivit
vildigt viktig fér mig dr snillhet. Ibland &r det svart att
alltid vara snill men det dr villdigt viktigt.

Hon har ocksa lért sig att uppskatta sma saker som
hon tidigare bara tog for givet.

— Att gora frukost till sig sjélv, att kunna ga till skolan,
det var som att bestiga Mount Everest nir jag var sjuk.
Nir jag vil klarade av de vardagsgrejerna fick de sa
mycket storre virde. Man blir mer tacksam over att till
exempel kunna ha middag tillsammans med sina vinner.

- Och det har vil lite med livskvalitet att gora, att man
inser att livet inte beh6ver vara flashigt. Livet dr gott och
vél tillrdckligt och virdefullt som det &r, séiger Paula.

Samtidigt &r hon 6ppen for dventyr och har sérskilt
ett mal som hon vill uppna.

- Jag lovade mig sjélv var att jag ska vara med om
allt. Nu jobbar jag for att kunna resa sedan, helst till
Sydamerika och Afrika. m
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P& gymmet tranar Paula Wolgers gdrna i grupp
men yoga gor hon alltid ensam.
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Medelhavsmat kan lindra
symptombordan vid MPN

- Hjartvanlig medelhavskost kan minska symptom och bidra till battre
livskvalitet hos MPN-patienter. Det menar Angela Fleischman, amerikansk
forskare och hematolog som gjort tvé mindre studier pd omrédet.

Text: Eva Kihlstrém

MEDELHAVSDIET HAR VISAT sIG fordelaktig vid metabola
sjukdomar som kinnetecknas av kronisk inflammation.
Kan en hélsosam kost hjilpa éven vid MPN? Det anser
Angela Fleischman, hematolog som forskar vid Uni-
versity of California Irvine, USA, som gjort tva studier
med lovande resultat.

- Att férbéttra sin diet dr bra vid alla kroniska sjuk-
domar men sérskilt viktigt vid MPN som forknippas
med inflammation och ger manga symptom trots
medicinering, siger hon.

Tva mindre studier med 28 deltagare vardera har

hittills genomforts. Efter 16 veckors kostbehandling
minskade dagliga sjukdomssymptom med hela 50 pro-
cent eller mer hos nira hélften av deltagarna.

- Det handlar inte om att bli frisk frain MPN med
diet, utan om att leva ett béttre liv med sin sjukdom.
Diér ér kost och livsstilsféréindringar ir ett underskattat
verktyg, sdger Angela Fleischman.

En fordel &r att diet dr en riskfri intervention som
dessutom stirker patienten att ta mer eget ansvar for
sin hilsa, menar hon.

- Det dr litt att tro att man inte kan gora nagot sjélv

HAEMA #2 2024
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Det handlar inte om att bli frisk frdan MPN med diet,
utan om att leva ett battre liv med sin sjukdom.

vid en cancerdiagnos. Bittre da att jimfora med hjért-
kérlsjukdom eller diabetes, déir patienter kan géra
mycket pa egen hand med kost och livsstilsfaktorer,
séger hon.

Angela Fleischman har valt att forska pa medelhavs-
diet som har bevisade goda hilsoeffekter i stora studier,
sasom Predimed. Hos personer med hjértkérlsjukdom
kan medelhavsdiet normalisera forhéjda nivaer av
cytokiner, en faktor i blodet som tyder pa inflammation.

AVEN HOs PATIENTER med MPN forekommer
hogre nivéaer av cytokiner vilket kan

orsaka bland annat klada, svettningar

och feber (se Blodcancerforbundets
patientdagbok). Fleischmans ville

dérfor underséka om forbéttrad
inflammationsbalans far hilso-

effekt ocksa hos MPN-patienter.

1 den forsta studien jimfordes
medelhavskost med USA:s
standardiserade kostrad, USDA,

i den andra med DASH, kost vid
hogt blodtryck. Det priméra syftet
var att se om MPN-patienterna
kunde folja en diet om de fick infor-
mation och radgivning.

- Glddjande nog var de mycket bra pa det,
siiger Angela Fleischman.

Over 80 procent av deltagarna fullfsljde kostinter-
ventionen som varade i fyra manader. Medelhavskost
var overligset bist vad géller symptomlindring, enligt
sjilvskattning.

- Manga, inte minst nydiagnosticerade, vill gora nagot
aktivt for att ma béttre och paverka utvecklingen av

FAKTA MPN

Myeloproliferativa neoplasier (MPN) kan delas in i flera
underdiagnoser dar de vanligaste férutom Myelofibros
(MF) ar Polycytemia vera (PV), Essentiell trombocytemi
(ET) och en grupp dér det ar svart att stélla en mer exakt
diagnos, MPN-U (oklassificerbar MPN).

HAEMA #2 2024

sin sjukdom. Enligt mitt perspektiv dr kost och livs-
stilsfaktorer en lika viktig del i behandlingen av MPN
som nodviindiga mediciner, séger Angela Fleischman.

HUR SER DA en bra kost vid MPN ut?

- Den ér huvudsakligen vixtbaserad med mycket
gronsaker i regnbagens alla firger, baljvixter och
fullkorn, nétter, bar och frukt, bra ométtat fett, som
olivolja. Mattligt med fisk/mjolkprodukter och mycket
lite rott kott och charkuterier. Det handlar om ett

forindrat matintag i grunden, att tillféra enstaka
dmnen som gurkmeja eller ita tillskott
ricker inte.
Angela Fleischman hoppas fa medel
att starta en ny storre studie med
fokus pa bland annat viktkontroll.
- Eftersom hilsosam vikt ir
central vid MPN, séiger hon.
Vilka reaktioner har din
forskning fatt sa hir langt?
- Mycket stort intresse fran
patientforeningar, tyvirr betydligt
mindre fran vetenskapliga etablis-
semanget.
Nordiska niringsrekommendationer
liknar medelhavsdiet med samma andel
kolhydrater-protein-omiittat fett och beto-
ning pa fullkorn och fiber. Kan den fungera lika bra?

- Alla dieter som &r hjértkérlviinliga kan rekom-
menderas. Att hantera sina riskfaktorer f6r kardio-
vaskulér sjukdom som 6vervikt, kolesterolviirden och
blodtryck bér vara nummer ett vid MPN, och édven vid
annan kronisk hematologisk sjukdom, siger Angela
Fleischman. m

Studie i @mnet: Mendez et al, Mediterranean Diet
Intervention in Patients with Myeloproliferative Neoplasm;
Blood, November 15, 2022

Forskningsstudien Livsstilsverktyget vid Gbgs universitet
ger vetenskapligt underbyggda rad och rekommenderar
béade medelhavskost och ny nordisk mat. Har hittar du
aktuellt webbinarium med lékaren Anders Rosengren.

www.livsstilsverktyget.se

19



TEMA LIVSKVALITET

20

Traning redan vid
diagnos ger bast effekt

Fysisk aktivitet minskar symtom som fatigue, depression, oro och dngest
hos patienter med olika typer av cancersjukdom. Vid Karolinska institutet
i Solna ligger man just nu i startgropen med en ny studie om fysisk aktivitet
och livskvalitet, dar dven patienter med blodcancer kommer att inkluderas.

Text: Rita Bergqvist Foto: Martin Stenmark

YVONNE WENGSTROM AR professor vid Karolinska insti-
tutet och har arbetat linge som onkologisjukskoterska,
med framfor allt bréstcancerpatienter. Hon berittar
att hon i borjan av sin yrkesbana kéinde viss osiikerhet
nir hon fick fragor om fysisk aktivitet.
- Jag maste vara drlig och séga att jag tillhor
dem som har sagt till patienter att de kan
ta det lite lugnt under sjukdom och
behandlingsfas, vilket dr sorgligt,
sdger hon.
Idag vet man att trining med
mattlig intensitet fére, under
och efter cancerbehandling kan
ddmpa symtom som trétthet/
fatigue, depression och oro/
angest.
Utover sitt arbete som sjuk-
skoterska pa Tema cancer vid
Karolinska universitetssjukhuset
leder Wengstrém en forskargrupp pa
elva personer som bland annat studerar
olika aspekter av livskvalitet och fysisk aktivitet
hos cancerpatienter.
- Min stora frustration ir att det dr vildigt svart att
fa det hir att bli en del av behandlingen, d&ven om det

LION-STUDIEN

Den nystartade LION-studien vid Karolinska institutet
kommer att vara 6ppen fér patienter vid Karolinska
universitetssjukhuset. Syftet ar att underséka effekten av
fysisk aktivitet pd symtom som fatigue, I&g fysisk funktion

finns Oar av excellens i landet. Vi har ett jittejobb att
gora, att fa ldkare och sjukskoterskor att ppna dorren
och prata med patienter om vikten av det hér.

FOR HEMATOLOGISKA SJUKDOMAR ir kunskapsunderlaget
begrinsat, men det mesta tyder pa att samma
effekter giller &ven for blodcancerpatienter.
- Den bésta triningen under pagaende
behandling dr en kombination av
styrke- och konditionstréining. Det
viktigaste dr att man borjar dir
man &r, s man inte tar ut sig fér
mycket, utan successivt 6kar
intensiteten i triningen, siger
Yvonne Wengstrom.
Bist effekt far de som trinar
redan i samband med diagnos och
behandlingsstart.
- Man forlorar vildigt mycket
muskelmassa och styrka, kondition och
vilbefinnande under pagaende behandling
om man inte ir fysiskt aktiv. Bérjar man trina
efter avslutad behandling brukar det ta ett ar innan
man aterhidmtar sig till samma nivaer som man var pa
innan man fick sin diagnos och behandling.

eller oro/nedstdmdhet. For att vara aktuell fér studien
ska man inte ha spridd sjukdom, behandlingen ska vara
avslutad och det ska ha gétt max sex ménader sedan
behandlingsslut.
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- Det lonar sig att téinka prehabilitering, och den
borjar samtidigt som man far sin diagnos.

Det finns ett fatal situationer dér tréning inte &r
lampligt - forsta dygnet efter cytostatikabehandling,
vid feber, om man har vildigt lagt blodvirde eller
instabila skelettmetastaser.

- Manga deltagare i vara studier har tajmat sin
trining sa att de har trinat precis innan cytostatika-
behandling. Efter nagra behandlingar brukar de uppleva
att de hiimtar sig fortare efter behandlingarna. Det &r
ett tips fran coachen, siiger Yvonne Wengstrém och
skrattar.
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LEDARLEDDA TRANINGSPASS HAR visat sig vara extra
effektivt. Den som kénner sig osiiker kan prata med
sin likare eller kontaktsjukskoterska, som ocksa
kan remittera vidare till fysioterapeut, menar
Yvonne Wengstrom.

- Det som egentligen &r viktigast ér att det aldrig
ir for sent att borja, och att all aktivitet &r bra.
Jag vet ju hur fatigue kan ta sig uttryck, vissa dagar
kommer man knappt ur siingen. Om man da utmanar
sig sjélv lite grann och kiimpar och tar en kortare
promenad. Sa kan man ga lite lingre dagen efter.
Och lite lingre niista. W
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"Det viktiga idr att man lar kinna sin kropp”

Tillgéng till kroppens eget lugn-och-ro-system kan hjélpa mot smartsam
polyneuropati. Det menar Camilla Tell, fysioterapeut vid Neurocampus pé

Sophiahemmet i Stockholm.
Text: Gunilla Eldh Foto: RPT

EN VALKAND BIVERKNING av tuffa cancerbehandlingar ir
polyneuropati eller toxisk neuropati, som orsakas av
att nerverna tagit skada av cellgifterna. Ett symtom
kan vara langvarig och ofta svarbehandlad smirta.

- Da dr det viktigt att fa en individuell beddmning, vilka
faktorer som paverkar sjélva smirtan och hur smért-
upplevelsen kan forvirras av andra faktorer, till exempel
oro eller att man blir irriterad och frustrerad 6ver att ha
ont, séiger Camilla Tell, legitimerad fysioterapeut, specia-
listomrade smirta och smértbehandling samt mental
hilsa vid Neurocampus pa Sophiahemmet i Stockholm.

Nir smértan sitter in 6kar utsondringen av kroppens
stresshormoner.

— Stress ir en vildigt stark drivkomponent
till 6kad smirtupplevelse. Det kan leda till
en 0kad anspinning, forhéjt andnings-
ldge och ett osymmetriskt rorelse-
monster.

Att ha langvarig svarbehandlad
smirta forsimrar livskvaliteten.

Sémnproblem &r vanligt och att
det begrinsar det sociala livet.

- Hur smirtan paverkar en ir
individuellt sa jag fragar mig alltid
hur jag bést kan stotta just den
personen som jag har framfor mig.

For att paverka smirtupplevelsen finns det flera
saker man kan g6ra, menar Camilla Tell.

- Det viktiga dr att man far tillgang till sitt lugn-och-
ro-system. Det dr nagot man kan 6va upp med hjilp av
olika tekniker. Medicinsk yoga &r fantastiskt, men en
del féredrar qigong eller mindfulness. For andra kan
en skogspromenad eller att bara andas djupt och lugnt
vara minst lika avstressande. Det viktiga &r att man lar
kénna sin kropp och hur man kan lugna nervsystemet
med egna verktyg och strategier, siger Camilla Tell.

HON REKOMMENDERAR ATT man forsoker hitta en balan-
serad fysisk aktivitet som underlittar andning, 6kar
blodcirkulation och rorlighet.
- Vid smirta &r det vanligt att en del
muskler blir spiinda vilket gor det svarare
att koordinera rorelser. Rorlighets-
trining ger béttre hallning och
koordination och da belastar vi
kroppen mindre.

- Forsok giirna hitta tillbaka till de
fysiska aktiviteter du uppskattade
innan du blev sjuk, till exempel

genom att avlasta kroppen, delta
kortare tid eller bara ta del av det
sociala umgiinget, siger Camilla Tell. m
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Imponerande verksamhet
i BLCF:s lokalforeningar

Text och foto: Hadkan Sjunnesson

REHABILITERING UNDER OCH EFTER en behandling av en
blodcancersjukdom var ett av &mnena nir Blodcancer-
forbundet samlade foretriddare for lokalféreningarna.
Under tva halvdagar i maj holls ordférandemétet

i Stockholmsfororten Alvik dér representanter f6r nio
av forbundets 16 féreningar slét upp pa plats och diskute-
rade gemensamma utmaningar.

DET AR BLODCANCERFORENINGARNA som utgor grunden
for Blodcancerférbundets arbete lokalt och regionalt.
Lokalféreningarnas foretridare delade med sig av hur
cancerrehabiliteringen ser ut 6ver landet och det &r
stora variationer. Inom vissa kommuner och regioner
fungerar det bra, medan rehabiliteringen i andra delar
av landet dr mycket eftersatt.

Foretridarna beréttade ocksa om sin lokala verksam-
het och det &r imponerande hur mycket som arrangeras
i form av moten och aktiviteter for forbundets dver

Hogt i tak och kreativa diskussioner
pd ordférandemétet som hélls den
15-16 maj.

HAEMA #2 2024

5200 medlemmar. Det handlar om st6d- och kamrat-
verksamhet i form av caféer, guidade vandringar,
samtalsgrupper, utflykter och utbildningar i form av
foreldsningar av professionen.

Lokalforeningarna bidrar éven till kunskapsspridning
och paverkansarbete nér det giiller savil forskning,
behandlingar, diagnoser och rehabilitering, som tips
for att hantera symtom, biverkningar och viktiga
vardagsfragor som till exempel sex- och samlevnad.

MOTET INLEDDES MED att Blodcancerférbundets nya
generalsekreterare Sofia Segergren presenterade sig
och fick svara pa fragor. Av reaktionerna att doma,
landade hennes efterléngtade nérvaro vil och hon fick
ett mycket gott mottagande.

Stdmningen var kreativ och positiv och diskussions-
intresset stort, vilket badar gott infér kommande
arbetsar. m
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BLCF:s nya generalsekreterare!

Sofia Segergren, ny generalsekreterare i Blodcancerférbundet,
har gedigen erfarenhet av bdde patientféreningar och politiken.
Narmast pd hennes agenda ar att satta sig in de frdgor som
medlemmarna och styrelsen prioriterar.

Text: Gunilla Eldh Foto: Susanne Kronholm

HON STAR STADIGT i den starka varvinden, utstralar
bade energi och lugn.

- Jag ir bra pa att lyssna in, och forstar att ménniskor
kan ha olika perspektiv — &ven i en organisation som
driver gruppens gemensamma intressen, siiger hon.

Blodcancerférbundets nya generalsekreterare Sofia
Segergren, 52 ar, ser fram emot att méta medlemmarna
och fortsitta opinionsarbetet for bittre vard och
behandlingar i hela landet.

- Patientféreningar spelar en viktig roll for att
ménniskor i hela landet ska fa tillgang till nya behand-
lingar och bra rehabilitering. Den erfarenheten har
jag med mig fran mina ar som férbundssekreterare
i Epilepsiférbundet och som kommunikator i Person-
skadeférbundet. Bada dessa patientgrupper behover
ju specialistlikare i neurologi som det ir brist pa
i stora delar av landet.

I Personskadeférbundet jobbade hon bland annat
med internkommunikation och med ett smértprojekt.
- Manga medlemmar i Personskadeférbundet har

neuropatisk smérta, nervsmirta, pa grund av sina
skador. Det kan ju &ven blodcancerpatienter fa, ofta
som biverkning av tuffa behandlingar. Jag vet hur stora
insatser som krévs for att komma till réitta med den
typen av smirtproblematik, siger Sofia Segergren.

NAR HON ARBETADE PA Personskadeférbundet hamnade
medlemmarna i politisk motvind och hon fick kavla
upp drmarna.

- Man drog ner pa socialférsikringarna och folk
blev utforsikrade vilket ju drabbade vara medlemmar.
Ténk dig att du fatt veta att du aldrig skulle bli frisk
och arbetsfor och sedan ska du plétsligt férsorja dig
sjilv dnda.

Grunden i opinionsarbetet var den medlemsunder-
s6kning som Sofia Segergren holl i. Kampanjen
kulminerade i Almedalen dir man lyckades lyfta
medlemmarnas situation i Nyhetsmorgon i tv4.

- Vi hade medvind. Det aret var det fokus pa utfor-
sikringarna och vi hade ju patientperspektivet sa
tajmingen var perfekt.

SOFIA SEGERGREN HAR OCKsA inblick i varden fran
professionsorganisationer. Som kommunikatér pa
fackforbundet Sveriges Arbetsterapeuter lirde hon
sig vad rehabiliteringen betyder for livskvalitén, inte
minst efter en svar sjukdomsperiod med tuffa behand-
lingar.

- Det dr sa viktigt att fa de vardagliga rutinerna att
fungera med bland annat rétt hjilpmedel. Bist &r ju
om arbetsterapeuten jobbar i team med en fysiotera-
peut som hjélper till att fa i gdng kroppens funktioner,
och psykolog eller kurator som kan ge stod till patien-
ten och anhériga.

Nér hon gick vidare till kommunikationsavdelningen
vid Sveriges ldkarférbund fick hon ansvar f6r den
interna kommunikationen mellan ledning, fértroende-
valda och medlemmar.
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Det kan vara lattare att dricka
sig till energi én att bara Gta
fast mat.

- Dir var vi ju fler medarbetare och hade storre
muskler. Jag skrev forbundssidan i Lékartidningen och
stottade professionsavdelningen nir det géillde de
fragor som forbundsledningen drev. Det ir ju viktigt
att ledningen vet var medlemmarna star och att
medlemmarna vet hur ledningen tillvaratar deras
intressen och varfér man prioriterar vissa fragor.

Det gar inte att ta miste pa Sofia Segergrens engage-
mang i de organisationer hon varit anstélld men viljan
att paverka har funnits sedan hon var ung.

- Jag gick det som kallades Forvaltningslinjen pa den
tiden, vid Hogskolan i Orebro, en bred samhiillsveten-
skaplig utbildning. Det var da mina virderingar
formades, hur viktigt det &r att man engagerar sig
i samhillsfragor.

HON AR UPPVAXT i Surahammar och hennes ”ingangs-
jobb” var inom Centerpartiets ungdomsférbund i Orebro.

- Den tiden gav mig viilldigt mycket, inte minst
kunskap om organisationer som jag haft nytta av i mitt
yrkesliv. Jag fick ta eget ansvar, lirde mig att vaga ta
initiativ och styra upp saker. Nér jag senare blev kommu-
nalpolitiker i Vallentuna fick jag ldra mig att hantera
motstridiga intressen och asikter, bade inom det egna
partiet och mellan samarbetspartierna, sa den politiska
virlden kan jag vid det hér laget.

Blodcancerférbundets
nya generalsekreterare
har sin bas pd kansliet
pd Kungsholmen

i Stockholm.

Hennes engagemang for att forbéttra ersittnings-
trafiken pa Roslagsbanan under en lang avstingnings-
tid gjorde att hon blev ”uppkryssad” i valet.

- Da var jag jittepeppad att ta en storre roll i kommun-
politiken. Nér det var dags att vilja gruppledare riickte
jag upp handen och det slutade med att jag var vice
ordférande i kommunstyrelsen och arvoderad politiker
pa deltid.

I VALLENTUNA VAXTE hennes barn upp, en son som gar

i gymnasiet och en dotter som pluggar i Géteborg. Nu ir
hon i full fird med att bygga nytt hus dér tillsammans
med sin nya man.

- Vi hoppas kunna flytta in vid arsskiftet, och sa
drommer jag om att ha ett viixthus. Att fa ett fro att gro
och vixa till en planta, det ir lika fascinerande varje gang.

Triadgardarbetet har hjélpt henne under en period
nir hon hade det stressigt. Hon har ocksa haft stor
nytta av att halla i gang med konditionstréning,
danspass och yoga.

- Tréningen har gett mig vildigt mycket under livet.
Den ir avstressande och bra for hiillsan. Jag har haft
diskbrack tidigare som jag var ju tvungen att trina mig
tillbaka ifran. Yogan dr ocksa bra for psyket och
kéanslolivet nir det snurrar lite f6r fort, en rutin att
halla sig i for balans, séiger Sofia Segergren. B
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Med dragspel och
fiol f6r forskningen

Med Mendelssohns violinkonsert i e-moll fortsatter Uppsalamusikern
Matti Andersson och kollegan Nils-Erik Sparf samla in pengar fill
Blodcancerfonden. | dagslaget ér ett tiotal konserter inplanerade

fram till och med maj nasta ér.
Text: Hakan Sjunnesson Foto: Jérgen Sélde

FOR ATTA AR SEDAN fick Matti Andersson diagnosen
myelom. Vettskrimd startade han da sin forsta insamling
till Blodcancerfonden. Sedan dess har han tack vare
nya effektivare behandlingar och vard kunnat leva ett
bra liv.

Nu vill han fortsétta ge hopp till andra som far diagno-
sen och ska paborja behandling.

- Jag mar for nidrvarande bra. Var fjirde vecka limnar
jag blodprover, cancern haller sig for tillfillet pa mattan.
Jag tycker att jag kan leva ett gott liv med min fantastiska
fru, familj, sldkt, véinner och inte minst med mitt accor-
deon, dragspel med melodibas, som verkligen fyller
min tillvaro och ger livet stor mening. Jag kiinner mig
alltid sa n6jd efter formiddagarnas 6vningspass. Pa
eftermiddagar och kvéllar &r jag en fri och ledig pensionir.

NARMAST PA PROGRAMMET star Sverigeturnén med Felix
Mendelssohns violinkonsert i e-moll dér 1 000 kronor
av gaget fran varje spelning gar till Blodcancerfonden.

- Jag hade min f6rsta kontakt med den hir fantastiska
Mendelssohnkonserten nir jag gick pa hogstadiet
i Uppsala. Min musiklirare tipsade mig om den och
jag fick lana hem LP:n. Jag blev fangad direkt, séiger
Matti Andersson.

Nér han berittade det for sin tre ar dldre musiker-
kollega Nils-Erik ”Nisse” Sparf, visade det sig att han
ungefir samtidigt borjat studera in samma konsert.

- Nisse sa lite skimtsamt f6r nagra ar sedan att “den
konserten ér ju egentligen skriven for fiol och dragspel”.
Mendelssohn skrev konserten for violin och stor orkester
men jag tilltalades av tanken att i stiillet spela den pa
fiol och dragspel som kanske ger den en lite folkligare
karaktdr. Musik som inte spelas faller i glomska. Jag

ser som min uppgift att halla musiken i ging” som
Povel Ramel en gang skrev.

Mendelssohn ir bara bérjan. Under 2025 fortsétter
Andersson och Sparf med andra stora, kéinda violin-
konserter for instrumentsittningen fiol och dragspel.

- Nista konsert vi tinker ta oss an ér den av Jean
Sibelius fran 1904, séger Matti Andersson.

SOM AMBASSADOR FOR Blodcancerfonden har han sedan
2016 samlat in 6ver 320 000 kr till blodcancerforskning
med sina konserter, CD:s och andra projekt. Han har
bara métt positiva reaktioner pa insamlingarna.

- Jag ar djupt tacksam f6r var och en av er som bidragit
till detta, sdger Matti Andersson. Det &r manga som
kénner sig ber6rda av blodcancer. Kanske for att man
kénner nagon som drabbats och da vill vara med och
bidra. Mina givare har varit vildigt uppmuntrande.

Matti Andersson tycker att medlemskapet i Blod-
cancerférbundet ger mojligheter.

- Det ger mig ett forum dér jag kan fa del av nya forsk-
ningsresultat som ger hopp om framtiden bade for mig
sjilv och andra blodcancerpatienter. Dessutom erbjuds
jag en méngd intressanta seminarier som beror olika
problemomraden inom cancervarden, séiger han.

Han vill bidra till att forskningen kan hitta nya
behandlingsformer f6r bland annat myelom sa att andra
kan fa chansen att bli botade i framtiden.

- Om jag med hjélp av min musik kan géra mina med-
ménniskor uppmirksamma pa vad som hénder inom
blodcancerforskningen ir jag glad och n6jd. Att jag kan
inspirera dem att vilja bidra till nya forskningsframsteg,
det kéinns som ett bra sitt att jobba med vilgérenhet
for Blodcancerforbundet och Blodcancerfonden. m
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Matti Andersson spelar accordeon, ett dragspel med melodibas. Tillsammans med violinisten
Nils Erik Sparf ger han sig ut pd Sverigeturné med Mendelssohns violinkonsert.

MATTI ANDERSSON har vid sidan om att vara accordeonist
ocksd varit verksam som pianist, kontrabasist, flsjtist och
dirigent i olika sammanhang. Han har sedan bérjan pé
1980-talet jobbat med utbildning och fortbildning i musik
pd bl.a. Kungliga Musikhégskolan i Stockholm och ofta
anlitats som konsult och féredragshdllare pa olika musik-
institutioner runt om i Sverige. Matti Andersson ar utbildad
pd musikhégskolorna i Géteborg och Stockholm.

NILS-ERIK SPARF dr verksam som solist och kammarmusiker
Sver hela varlden och finns representerad pa ett stort antal
inspelningar (Deutsche Grammophon, BIS, Vanguard m.
fl.). Han har erhdllit flera utmdrkelser, som Expressens
musikpris Spelmannen, medaljen Pro Musica Antiqua och
Hugo Alfvén-priset samt medaljen “Litteris et Artibus”.
Sedan 1992 dr han ledamot av Kgl Musikaliska Akademien.

Matti Andersson insamlingar till Blodcancerfonden
sedan 2016 har hittills gett 321 350 kr.

o Konserten “Livrddd men levande” 2016 med Matti Ason
Band blev ocksd en CD (Spotify) och gav 90 000 kr till
fonden.

« Stodkonserten med Matti Ason Band 2019 gav 60 000 kr.

o Mattis musikadventskalender 2021 samlade in 94 350 kr,
65 000 kr 2022 och 12 300 kr 2023.

HAEMA #2 2024

KOMMANDE KONSERTER

Sa har ser konsertschemat ut vid Haemas pressldggning:

« BODA utanfér Rattvik, 6 juli 2024: Mendelssohns
violinkonsert p& Boda kammarmusikfestival.

« OSTERBYBRUK, 24 augusti 2024: Mendelssohns
violinkonsert pd Mats Bergstréms sensommarfestival.

. NORDINGRi\, Mannaminne, 28 augusti 2024:
Mendelssohns violinkonsert.

« BORLANGE, Wasabryggeriet, 25 september 2024:
Mendelssohns violinkonsert.

« ENKOPING, Varfrukyrkan som fyller 900 &r, 18 januari
2025: Mendelssohns violinkonsert.

« VANERSBORG, musikféreningen, 2 februari 2025:
Mendelssohns violinkonsert.

« VISBY, 23 februari 2025: Mendelssohns violinkonsert.

« JAMTLAND och HARJEDALEN, turné 6-10 maj 2025:
Mendelssohns violinkonsert.

o KRISTINEHAMN, datum inte faststdllt, Kammarmusik-
foreningens 25-arsjubileum: Mendelssohns violinkonsert.

Ytterligare ett tiotal arrangérer dr intresserade sé hall utkik
pd BLCF hemsida och p& www.mamamusik.se
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"Livs

gnistan ar

bdasta medicinen”

| &r firar projektet som samlar patientféreningar i Orebroregionen fem ar.

I LIVSGNISTAN INGAR dtta cancerpatientféreningar,
diiribland Blodcancerféreningen i Orebroregionen.
- Livsgnistan borjade som ett trearigt projekt, sa
kom pandemin men vi fick fortsatt stod fran Regionalt
cancercentrum, RCC Mellansverige. I februari fyllde
vi fem ar, siger Lena Lundqvist, ordférande
i Livsgnistan.
Varje onsdag har Livsgnistan
Oppet hus.
- Den sociala gemenskapen med
andra som forstar hur man kéinner
sig dr vildigt viirdefull. Ibland gor
vi skogspromenad med gymnastik,
ibland har vi féreldsningar och
uppskattade utflykter och sa har
vi alltid en sommarfest. Vi har
ocksa haft medicinsk yoga, dans och
en grupp for anhoriga. T host ska vi fa
till en bildterapigrupp som leds av en
kurator som har jobbat pa onkologen.

AKTIVITETER OCH GRUPPER annonseras pa anslags-
tavlan pa hematologen och onkologen vid Universitets-
sjukhuset Orebro, pa foreningens hemsida och pa
facebook. En uppskattad aktivitet dr vattengympa,
med grupper i Orebro, Karlskoga och Lindesberg.

- De som kommer till oss och gar in i nagon aktivitet

ar ofta tacksamma och tycker att de ger dem sa mycket.
Ett aktuellt exempel pa det &r en kvinna med blodcancer
som genom oss fick triiffa en annan person med samma
diagnos och borjade i vattengympa.
- Det finns ingen bittre medicin dn Livsgnistan”,
siiger Tina Karlsson som &r nyvald ledamot
i styrelsen for Blodcancerféreningen
i Orebroregionen.

LIVSGNISTAN KAN OCKsA ge hand-
fasta rad till patienter som “fallit
mellan stolarna” i varden.

- Vi kan ge dem rag i ryggen sa
de vagar stélla fragor nér de ér
tveksamma och oroliga. Vi kan
upplysa om vad alla cancer-

patienter har ritt till, exempelvis
en kontaktsjukskoterska och en
vardplan, siger Lena Lundqvist som
fick en cancerdiagnos for 28 ar sedan.
Varje termin férsoker man ocksa fa till en
samtalsgrupp for cancerbehandlade, som leds av
en leg. psykoterapeut.

- Nér man dr firdigbehandlad pa sjukhus &r man
ofta lite tilltufsad och kan behova stdd, séiger Lena
Lundqvist. m

Text: Gunilla Eldh

Gotland fortsatter vaxal

BLODCANCERFORENINGEN GOTLAND har nu 6ver 100
medlemmar. Pa bara nagra ar har medlemsantalet
Okat med 110 procent.

- For den som drabbas dr det bra att veta att man
inte dr ensam. Vi kan vara ett stod for varandra, ge
tips och rad och triffas och prata, séger Desirée

Birath, ordférande i Blodcancerféreningen Gotland.
Foreningen ordnar bland annat utflykter, i sommar
ar det 7arets socken”, Hablingbo, som far besok.
- Det &r alltid vildigt roligt och mycket skratt pa
Gotlandsforeningens tréffar, siger Linnéa Enmark,
lokalforeningsansvarig i Blodcancerférbundet. m
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Under véren har Blodcancerférbundet och ndgra av e
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komplikationer och utmaningar under cancerbehandlingar.
De finns pd Blodcancerférbundets Youtubekanal och

i vart evenemangsarkiv/eventarkiv:

www.blodcancerforbundet.se/evenemang/arkiv/

¢ MYELOM - om komplikationer/biverkningar vid olika
behandlingar, inklusive dagens och morgondagens
behandlingsmgjligheter.

¢ INFEKTIONER - bade vanliga och mer sdllsynta
infektioner vid blodcancerbehandling. Hur ser symtomen
ut, hur kan dessa infektioner upptéckas och vilka behand-
lingsmajligheter finns?

o CANCERREHABILITERING OCH STOD. Om
vardprogrammet fér cancerrehabilitering och den
psykologiska, fysiska och sociala rehabiliteringen, fatigue
och hjarntrétthet, kost och ndring, sexuell halsa och
existentiella frégor.

e TOXISKA NEUROPATIER som man kan drabbas av
vid cytostatikabehandling. Om fysioterapi och tréning
och om hur man kan hantera och behandla langvarig
smdrta och smdrtrehabilitering.

* KOST OCH MAG- OCH TARMBESVAR, om behand-
lingsméjligheter vid magtarmpdverkan vid blodcancer-
behandlingar. Om hur anpassad kost och matvanor kan
minska besvdren.

¢ FATIGUE/HJARNTROTTHET om varfsr man far
minnesstérningar och hjarntrétthet efter blodcancer-
behandling och vilka mgjligheter som finns fill sjalv-
Iakning och rehabilitering.

INTERNATIONELLA TEMADAGAR | SEPTEMBER
Under "blodcancermdnaden” september kommer vi att uppmdérksamma
internationella temadagar for féljande diagnoser:

e WORLD LEUKEMIA DAY - 4 SEPTEMBER

e WORLD MULTIPLE MYELOMA DAY - 5 SEPTEMBER

e MPN AWARENESS DAY - 14 SEPTEMBER (myeloproliferative neoplasier)

e WORLD LYMPHOMA AWARENESS DAY - 15 SEPTEMBER (temaféreldsning 13 september)

e CML AWARENESS DAY - 22 SEPTEMBER (kronisk myeloisk leukemi)

HAEMA #2 2024
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Vinnare, nr 1 2024

Vinnarna far tva trisslotter
som skickas till dem efter publicering.

~
o

- SES MELLAN SRRIV- BARN- | HAR | ELDI
Foto: Pixabay KAKELPLATTOR ﬁF DONET b BORDS- [KOSSAN| OPPEN
HASTKARL AVD._| FYRA | 5PIS

GRANN- OGONA-
@B |B

FRU

BORJAR|

g’\n>®0

FINT
NATRIUM| C.

JATTE- | FOR DEN
HALY

SKICK- [50M SAK{
ATTA E LG |NARHOJ S
SER LURA
i S UV A
SIKTIG TUPPEN

o >[4z m|=

3
4
6
8
1
9
4
)

WIDH|OIN |~ |IN), OO
= IN|JOJO O |WEIN | |O
RO |IN|OIJOoO | W
OIWINIA~|IN|OJOV|O|—
N|H NI |OINJW|—|0
OO |W|PHININ
DOIN|WIN |0 |=JOo 01|

U P [P 7R | O[]
BADADE | STAD | TALAS TITTHAL PETGORA| LEK Al O0TUR
R U (2D M F k% B R |0 a/O0|S|I|S
UNDER - se BORDA L[‘(EK
WF6[R|s|6k T INITIEFEIL [Als|TlL
MB UPP- = LIND- +—{resrus]
OR|DUR|O|N|=|AIL [B|Y|L oY |R|A
SKA WESTI ..
v N JE [U|IT|RJA|L |2%F (L G|IAT |V I|A|G
™ FErRYSEEERIT T B
KVAVET BWI OWI M A MWA G NTIDNINGL I
2 NIARPT|A|GIP RIA|T|A|RPMIEIDID|T |G
HAN VULKAN KAN
e N O | A [* A R & E [ TIN|A L T|Y IN|GLA.

Sudoku Kryss

Vinnare av "Sudoku-1-2024": Vinnare av "Kryss-1-2024":
Margita Jordborg, Stockholm Anne Naharma, Farsta
Inga-Britt Lindberg, Pited Sven Andreasson, Surte
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Blodcancerforbundets kansli

GENERALSEKRETERARE

Sofia Segergren

070-494 67 93
sofia.segergren@blodcancerforbundet.se

ARBETANDE STYRELSEORDFORANDE
Peder Skarstedt

070-216 22 20
peder.skarstedt@blodcancerforbundet.se

FORENINGSKOORDINATOR
Linnéa Enmark

070-010 02 09
linnea@blodcancerforbundet.se

MEDICINSKT SAKKUNNIG

OCH FORSKNINGSANSVARIG
Olina Lind

08-546 40 540
olina@blodcancerforbundet.se

HAEMA #2 2024

VIK. EKONOM

Jason Wei

070-717 88 37
jason@blodcancerforbundet.se

KOMMUNIKATOR

Hdakan Sjunnesson

070-273 8972
hakan@blodcancerforbundet.se

VIK. MEDLEMS- OCH KONTORSSERVICE
Annelie Landin

Tel: 08-546 40 540

Vardagar 10.00-12.30
annelie@blodcancerforbundet.se
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KRYSSET!

Ta chansen och vinn!

Du som svarar ratt pd haemakrysset och/eller sudokut
&r med i utlottningen av tvaé trisslotter.
Vinnare av férra numret finner du pd sidan 32.

Senast den 20 juli 2024 ska |6sningarna vara oss tillhanda.

Mark kuverten "Kryss-2-2024" resp. "Sudoku-2-2024" och
skicka dem i separata kuvert fill:
Blodcancerférbundet, Franzéngatan 58, 112 16 Stockholm

Du kan ocksé ta en bild av din férdiga korsords- och/eller
sudokulésning och mejla den bilden och ditt namn, telefon-
nummer och postadress till info@blodcancerforbundet.se

Namn:
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AstraZeneca

Varmt valkommen till cancer.nu

Cancer.nu ar till for patienter som har drabbats av
cancer samt deras narstaende.
Har finner du information samt material som
kan vara till din hjalp.

Besdk cancer.nu
Kronisk Lymfatisk Leukemi

Brostcancer ¢ Lungcancer
Prostatacancer ¢ Aggstockcancer

Stod till dig som drabbats av cancer

Att upptacka, behandla och leva med cancer

AstraZeneca AB, Life City, Solnavagen 3 | 08-553 260 00 | www.astrazeneca.se

SE-14874-09-23-ONC



Posttidning

Ej retur
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En barbar infusionspump foér
subkutan infusionsbehandling’

SMART TEKNOLOGI

Touchscreen och bluetooth™

@ ANVANDARVANLIG

Intuitiv design fér smidig hantering

@ FLExIBEL

3-i-1, en pump till tre sprutstorlekar
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