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COMMITTED TO IMPROVING THE
LIVES OF PATIENTS WORLDWIDE

Pa Celgene arbetar vi med forskning och utveckling inom lakemedel for
behandling av inflammatoriska sjukdomar och cancer. Inom inflammatoriska
sjukdomar inriktar vi oss pa psoriasis, inflammatoriska ledsjukdomar och
Crohns sjukdom, och inom onkologi fokuserar vi pa multipelt myelom (MM),
myelodysplastiskt syndrom (MDS), kronisk lymfatisk leukemi (KLL), non-
Hodgkins lymfom (NHL) samt cancer i lungor, &ggstockar, bukspottkortel och
brost.

Vi satter patienterna framst, och vi stravar efter att utveckla nya och
innovativa lakemedel som gor skillnad. Vart engagemang i att stodja
patienterna &r starkt. Alla som kan ha nytta av foretagets upptackter ska ha
majlighet att anvanda dem.

En viktig uppgift for oss ar att upptécka och utveckla lakemedel som
forbattrar livet och gor en pataglig skillnad i manniskors liv. For att forvantade
behandlingsresultat ska uppnas ar det viktigt att vara lakemedel anvands pa
basta satt. Darfér arbetar vi med information och utbildning i ndra samarbete
med lakare, sjukskoterskor och andra yrkesgrupper inom varden.

Celgene AB

Kista Science Tower
164 51 Kista, Sweden
Tel +46 (0) 8 703 1600
www.celgene.se
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KANSLINYTT

Ny ekonomihantering

Under varen har Blodcancerforbundet beslutat att forlagga var eko-
nomihantering till Revisorskompaniet. Nar féreningarna far fakturor
fran oss kommer de saledes se annorlunda ut an tidigare.

Felsanda Haema

Vid utskick av Haema har det kommit till forbundets kdnnedom att
posten lyckats skicka buntar, innehallande fler tidningar till en adres-
sat. Om detta skulle ske igen ber vi er att hora av er till kansliet pa
haema@blodcancerforbundet.se och spratta bunten av tidningar
och lagga de felaktigt skickade tidningarna pa brevladan.

Sommarledigt kansli

Under veckorna 27-29 kommer férbundskansliet ha begransad be-
manning. Telefontiderna kommer f6ljas men minnesbladen kommer
endast skickas ut tva ganger i veckan.

So6k medel for omvardnadsprojekt!
Nu finns det mojlighet att sbka medel for omvardnadsprojekt. Se
mer information om detta i tidningen.

Vill du vara med?

Nu ar det hog tid att anmala ditt intresse till att vara med i Blodcan-
cerférbundets styrelse. Hor av er till valberedningen ordf.sthim@
blodcancerforbundet.se

Glad sommar!

Kansliet

REDAKTORSSPALTEN

Nar Kerstin Holmberg valdes till forbunds-
ordférande 2011 uttryckte hon att en av de
saker som hon vill jobba med &r att forbatt-
ra cancerrehabiliteringen. P4 manga platser
ar den obefintlig och pa de hall den finns ar
den ofullstandig. Cancerrehabilitering mas-
te vara nagot man blir erbjuden under hela
sjukdomsprocessen, helst redan vid diag-
nostillfallet. Ett framgangsrecept med goda
resultat i arbete for att fa till forbattring ar
samarbete och langsiktighet. Efter flera ars
arbete dar bade Kerstin Holmberg och jag
varit involverade kan vi gladjande konsta-
tera att det nationella varprogrammet for
cancerrehabilitering antligen &r klart. Nu
ska det "bara” inféras pa respektive lands-
ting och sjukhus.

Under varen genomférde Natverket mot
cancer ett seminarium i riksdagen om can-
cerrehabilitering, dar jag hade aran att vara
moderator. Detta seminarium féljer Natver-
ket mot cancer upp med en debatt mellan
bade nationella- och landstingspolitiker
fran de bade politiska blocken, den 1 juli i
Almedalen pa Gotland. Dit aker jag for fjar
de gangen och i ar ser det ut att bli an mer
intensivt an tidigare, da jag deltar vid minst
tre seminarier och arrangerar tva. Dess-
utom ingar det en massa intressanta och
trevliga tillfallen for samtal med alla andra
som ar dar. Almedalen ar helt underbart om
man som jag ar samhallsintres-
serad. | ar verkar man sprénga
alla tidigare rekord da det till
dags datum finns 3392 evene-
mang registrerade.

Glad sommar

Hasse Sandberg
redaktor
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LEDARE
KARA LASARE!

Sa var det sommar och skrattmaskolonin i Réstasjon ar storre an
nagonsin, figlarna susar runt s man far huka sig ibland. An sa
linge dominerarar lagtrycken den svenska sommaren medan det
verkligen ar hogtryck pa kansliet.

Blodcancerforbundet har deltagit i utarbetandet av de tva na-
tionella vardprogram, det om Akut leukemi och Cancerrehabi-
litering. Bada 4ar nu antagna och ligger ute pd SKL:s hemsida.
Dessutom ar Myelom i uppstartsfas och Maligna lymfom skall
just starta. Dock saknas det fortfarande patientrepresentanter i
arbetet med att utforma dessa nationella vardprogram, som lig-
ger till grund for hur blodcancerpatienter ska behandlas. Om du
vill delta i detta arbete, far du giarna hora av dig.

Alla forberedelser infér Almedalen och diverse internationella
moten tar ocksa tid. Jag har forsokt att begransa det internatio-
nella arbetet men jag maste erkdnna att det ger mycket nya idéer
och kunskap. Vi ar priviligierade hir i Sverige, nir man jamfor
med 6vriga viarden men nir resurserna ar knappa far kreativite-
ten bli storre och dir kan vi ldra av dem.

Hemsidan ar under omarbetning och ska bli klar under hosten.
Var forhoppning ar att den kommer att innehalla mycket mer
information och bli ldttare att hitta i.

Forbundssekreteraren Hasse Sandberg kommer ha en vilbehov-
lig semester i hela sex veckor, sa ni far rikna med simre service
under denna tid. Sen far vi ta itu med nya utmaningar under
hosten. Vi vill garna ha mer medverkan av er i tidningen. En
insandarspalt dr en sak vi tankt infora, dar kan ni skriva och ge
ros eller ris, komma med kommenterar och forslag. Vi tar ocksa
gdrna emot era berittelser om era upplevelser av er sjukdom och
er behandling.

Sommaren star for dorren och for Hasse dterstar Almedalen och
samtidigt dker jag till Prag och deltar i motet Partners for pro-
gress dar jag nog ocksa far lara mig mer om HTA (se artikel
langre fram).

Hir i Sundbyberg dr det kallt och grétt just nu, men jag far 6nska
er alla en skon och solig som-
mar.

KERSTIN HOLMBERG

Foto: Hasse Sandberg



Reseberattelse fran

Mount Sinai Medical Center, New York

Jag fick under hosten 2013, mycket
tack vare ett stipendium fran Blod-
cancerfonden, mojlighet att utbilda
mig tre minader vid Mount Sinai
Medical Center i New York. Ut-
bildningen, en sa kallad randutbild-
ning, var inom hematopatologi och
cytogenetik och ingdr i specialist-
utbildningen for att bli hematolog.
Hematopatologi ar den avdelning
ddr man analyserar och diagnosti-
cerar sjukdomar i blod-, benmarg-
och lymfoida organ. Under min vis-
telse dar fick jag rotera mellan olika
laboratorier for att lira mig olika
delar av diagnostiken.

Forsta manaden spenderade jag un-
der handledning av professor Vesna
Najfeld pa cytogenetika laborato-
riet dir man analyserar kromoso-
mer och kromosomavvikelser i tu-
morceller. Kromosomavvikelser har
stor betydelse vid manga hematolo-
giska sjukdomar da bade prognos
och behandling paverkas utifran
vilka avvikelser som finns i tumor-
cellerna. Forutom cytogenetik dar
man analyserar kromosomerna i
sin helhet gors ocksd analyser av
mutationer i specifika gener. Meto-
der for dessa genanalyser kallas for
FISH (fluorescent in situ hybridiza-
tion) och PCR (polymerase chain
reaction). De genetiska mutationer
man analyserar pa detta sitt ar
bland annat BCR-ABL vid kronisk
myeloisk leukemi och JAK2 vid
myeloproliferativa sjukdomar.
Nista placering var pa hematopa-
tologen dir man via mikroskopet
studerar blod, benmirg och lymf-
kortlar mm. Efter att benmargs- el-
ler lymfkortelprovet dr taget pre-

parerar och fixerar man provet,
skar det i tunna skivor och sedan
fargar det for att kunna visualisera
cellerna. Mikroskopisk undersok-
ning dr grunden for diagnostik av
hematologiska sjukdomar och jag
fick lira mig hur man kanner igen
blodets och benmargens olika celler
och sjukdomar.

Den mikroskopiska undersokning-
en kombineras ofta med analys av
cellytan via en metod som kallas for
flodescytometri. Vetskap om vilka
markorer de sjuka cellerna uttrycker
pd ytan kan anvindas vid diagnos,
for att mata andel sjuka celler vid
uppfoljning och diarmed utvirdera
effekten av given behandling. Vilka
markorer som uttrycks pa cellytan
ar ocksa viktigt vid val av behand-
ling d& det finns lakemedel som ar
riktade mot vissa av dessa ytmarko-
rer, tex rituximab/Mabthera. Stora
delar av denna placering fick jag gé
med en mycket erfaren och duktig
hematopatolog vid namn dr Attilio
Orazi som bland annat ir med och
utarbetar World Health Organiza-
tions (WHOs) klassifikation for he-
matologiska tumorer.

Forutom placeringarna péa olika he-
matopatologiska laboratorier fick
jag mojlighet att folja med en grupp
amerikanska hematologer och traf-
fa patienter pa deras klinik for my-
eloproliferativa sjukdomar. Mycket
av handliaggning och behandling ar
lika mellan USA och Sverige men
den stora skillnaden ar att de i USA
gor mer omfattande utredningar
och har titare mellan likarbesoken
jamfort med i Sverige. Till storsta
del beror detta inte pa att de anser

att varden blir battre utan snarast
ar det forsakringsmaissiga skal i och
med deras privata sjukvardssystem
som ligger till grund for skillnaden.
Ett annat tecken pa detta dr att la-
karna maste fa godkdnnande fran
forsakringsbolagen vid insdttande
av varje ny medicin for varje en-
skild patient.

Min placering i USA avslutades
med att jag medverkade vid Ame-
rican Society of Hematologys arliga
konferens i New Orleans. Konfe-
rensen ger bade en mojlighet till
vidareutbildning inom hematologi
men framforallt mojlighet att ta del
av de viktigaste framstegen inom
hematologisk forskning. Vid denna
konferens presenterades bland upp-
tickten av en ny forvarvad genetisk
mutation i ett protein kallat calre-
ticulin eller CALR, vid myelopro-
liferativa sjukdomar. Detta ar ett
viktigt fynd som kommer att bidra
till forbattrad diagnostik och kom-
mer att inforas i ndsta version av
WHOs diagnostiska kriterier for
myeloproliferativa sjukdomar.
Sammanfattningsvis skulle jag vilja
framfora ett stort tack till Blod-
cancerfonden for stipendiet som
mojliggjorde denna utbildning for
mig. Det var en mycket larorik vis-
telse dar jag fick mojlighet att ar-
beta med nagra av virldens framsta
doktorer inom respektive omraden.
Tack vare denna utbildning har jag
fatt en djupare forstaelse for sjuk-
domsbiologin och karaktirisering-
en av olika hematologiska sjukdo-
mar. Tack!

Malin Hultcrantz




Svenska
palliativregistret

— ett vardefullt redskap for att standigt
forbattra den palliativa varden

Nar det inte langre finns nagon bot for den som

ar svart sjuk inriktas behandlingen pa att géra den

sista tiden i livet sa bra och vardefull som majligt.

Da byter varden riktning, man gar fran kurativ/

botande till palliativ/lindrande vard.

| den palliativa varden ingar aven att ta hand

om anhoriga, ge stod och hjalp till familj och

narstaende inkl barn.

Ordet palliativ vard kommer fran
latinets pallium som betyder man-
tel. Manteln 4r en symbol for om-
sorgen om den doende manniskan
och dess narstdende.

Detta galler oavsett diagnos, alder,
sjukdom och plats som patienten
vardas pa. Palliativ vard ska ges till
alla, overallt.

Enligt WHO (virldshilsoorganisa-
tionen) ska palliativ vard tillgodose
de fysiska, psykiska, sociala och
andliga behov (Tabell 1)

Svenska Palliativregistret (SPR) ar
ett nationellt kvalitetsregister som
startades 2006. Syftet med regist-
ret dr att forbdttra varden i livets
slut oavsett diagnos och vardgiva-
re. Syftet ar att pd patientnivd mita
hur enheter lever upp till definiera-
de kriterier for god vard i livets slut
och darigenom stodja ett kontinu-
erligt forbattringsarbete som syftar
till optimal vard for dessa patienter.
Data som samlas in bidrar till en

aktiv forskning och utveckling av
palliativ vard.

Svenska Palliativregistret ar foku-
serat pa varden sista veckan i livet;
som symtomlindring, munvérd,
smartlindring, illamiende, om pa-
tienten vardas dar han/hon vill do.
Avd 141, Hematologen pd Sahl-
grenska universitetssjukhuset som
nastan enbart har hand om patien-
ter med hematologiska sjukdomar,
gick med i Svenska Palliativregistret
iapril 2010.

MATERIAL OCH METOD

Alla patienter som avled en forvan-
tad dod pa avd 141, Sahlgrenska
registrerades i SPR genom att an-
svarig SSK fyllde i en dodsfallsenkat
som senare kompletterades elektro-
nisk av SSK Kerstin Krantz eller dr
Hege Garelius. I tilligg registrerade
sektionsledaren alla patienter som
avled ovintad eller avled pd annan

T 7
AML 32
Lymfom 31
Myelodysplastisk 10
syndrom
Akut lymfatisk leukemi 4
Hemaofagocytos 2
Myeloproliferatly 2
spukdom
[Kronisk myeloisk leukemi 1
ITP immunologisk 1
trombocytopen purpura

avdelning om de formellt tillhorde
hematologen.

RESULTAT

Totalt avled 109 patienter i perio-
den april 2010- mars 2013 varav
81 patienter avled pd avd 141 (4
blev inte registrerade), 25 avled pa
CIVA (central intensiv avdelning), 4
dog som utlokaliserad patient och
4 patienter avled ovintat. Nittifem
procent av de vintade dodsfallen
var registrerade.

Vi registrerade 69 min och 40
kvinnor. Alder var mellan 19-90 r,
mediandlder 66 ar. De flesta patien-
ter avled av AML (akut myeloisk
leukemi), lymfom och myelom, ta-
bell 2. De flesta patienter var vanta-
de dodsfall utifran sin sjukdomshis-
toria. Nio patienter avled i sviterna
efter allogen stamcellstransplanta-
tion och en avled efter transplanta-
tion med navelstrangsblod. Median
vardtid pa avd 141 var 9 dagar. Fi-
gur 1 visar hur varden har varierat
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under de tre aren vi har haft Pallia-
tivregistret

DISKUSSION

Vi ser av Palliativregistret att vi har
flera patienter som dor pa utloka-
liserat avdelning. Vi menar att vi i
perioder har for fa vardplatser, och
det dr ofta att patienter som inte
behover akut hematologisk vard i
form av cytostatika eller vard efter
transplantation, blir lidande.

SPR registrerar enbart patienter
som dor en forvantat dod. Inom he-
matologin hander det att patienter t
ex far en akut hjarnblodning pga.
laga trombocyter, dessa patienter
registreras inte. Det kan i var spe-
cialitet kannas lite dumt, da vi alltid
maste ha en beredskap for att det
ovintade kan ske.

Vi ser ocksd att en stor andel av
vara patienter (25 av 109 eller
23%) avled pa CIVA. Under ak-
tuella period var CIVA inte med i
SPR, och vi hoppas de snart blir

med, da vi behover bra information
om den palliativa varden ocksi pa
intensivavdelningarna.

Vad har vi forbattrat pd avd 141
for vara palliativa patienter? Vi har
infort en palliativ likemedelsmall.
Denna mall innehaller likemedel
som skoterskorna kan ge vid be-
hov mot smirta, illamaende, ang-
est, oro och rosslig andning. Vi har
blivit battre pd att smartlindra och
att lindra andnod. Vi behover for-
battra oss pa att friga om patien-
terna mar illa och var patienterna
vill vardas i livets slut. Vi ar bra pa
narvaro i dodsogonblicket och vi
har blivit battre pa att ge en aktiv
munvard istallet for dropp till pa-
tienterna. Vi ar bra pa att informera
nirstiende om att doden ar foresta-
ende, mindre bra pa att informera
patienterna. Relativt f3 patienter
dor med trycksar. Vi har inte gjort
smartskattning utifrdn VAS eller
annat hjilpmedel. Vi forsokte detta

en period, men lyckades inte med
att genomfora detta som en rutin.

Likarna behover forbattra sin in-
formation till patienterna och vi
SSK behover tillsammans med USK
bli bittre pa att dokumentera mun-
vard.

Svenska Palliativregistret gor att vi
tvingas ta stdllning till om vi har
gjort det vi skulle pd en rad omra-
den. Om vi inte har gjort det, kan
vi ganska snabbt se pa vilka omra-
den vi inte hiller méittet, och sitta
in forbattringsatgirder hir. Vi kan
nadr som helst gd in i registret och
hiamta ut aktuella uppdateringar
dar vi latt ser om vi har blivit battre
eller samre senaste manaderna. Det
fungerar bra som ett redskap till
forbattring, och dr med pa att sikra
att vi haller god kvalitet pa varden i
livets slutskede.




PRISET PA

LAKEMEDEL

en het potatis | hela Europa!

Prissattning av cancerlakemedel ar komplicerat och skiljer sig mellan olika lander

i Europa. Att forska fram nya lakemedel mot blodcancer kan i manga fall vara

extremt dyrt. Det ar darfor viktigt att det finns ett snillrikt system for prissattning

av lakemedel. For att 6ka kunskaperna om detta deltog fran Blodcancerférbundet

forbundsordférande Kerstin Holmberg och forbundssekreterare Hasse Sandberg

i en HTA (HealthTechnology Assessment) utbildning i London.

Utbildningen handlade om hur
man prissdtter och betalar like-
medel och bedrevs pa The London
School of Economics and Political
Science och leddes av professor Pa-
nos Kansvos. Det var 23 deltagare
fran hela Europa med overvikt pa
ost.

— Efter en tva dagars kurs vill jag
inte pastd att jag ar expert pa detta
omrade, men jag vill andd ge er
en inblick i detta oerhort kompli-
cerade drende. Det ror stora eko-
nomiska virden och framfor allt
etiska virden. Man madste forsta att
penningsicken inte dr odndlig och
tar man ut i ena dnden mdste man
spara i andra. Fragan ar varfor man
madste spara just pa sjukvard och
medicin, nidr man spenderar mas-
sor med pengar pd annat i samhal-
let utan ndgon diskussion alls, siger
Kerstin Holmberg.

I Sverige ar det TLV (Tandvards-
och likemedelsformansverket) som
skoter utredning och forhandling
om priset for de receptbelagda 13-
kemedel och NLT gruppen (Nya la-
kemedelsterapier) bestimmer mot-
svarande pd de likemedel man far
inneliggande pa sjukhus.

— Sjalv dr jag patientrepresentant
for Natverket mot cancer i NLT-
gruppen. TLV har aven ett ”Dia-
logforum” host och var diar dessa
fragor diskuteras med patientorga-
nisationerna, dar dven vi medver-
kar, berattar Kerstin.
Tagordningen vid godkdnnande av
ett nytt likemedel ar: Efter att la-
kemedelsbolaget funnit en substans
man vill testa, genomgar likemed-
let klinisk provning i tre steg, fas 1
-3 och diverse studier. Under den
tiden stdr likemedelsbolagen for
kostnaderna. Om studierna ar lyck-

ade ansoker likemedelsbolaget om
godkdnnande hos EMA (European
Medicines Agency) som bedémer
och godkinner likemedelet. Pas-
serar de nalsogat hos EMA ir de
godkannda i hela EU. De kan ocksa
vilja att ansoka enbart i ett land,
i Sverige dr det Likemedelsverket
som bedomer och godkanner. Vilka
lander de valjer ar upp till bolagen
och det blir de som de bedomer har
mojlighet att betala. Sen vidtar pris-
sattning (HTA) processen som va-
rierar fran land till land och till och
med inom ldnderna (som i Sverige).
I Sverige tar denna HTA-process
lang tid, fran ett upptill tva ar. Un-
der tiden rader full anarki i pris-
sattningen och bolagen kan passa
pa att ta ut helt osannolika priser.
P4 grund av att vi har tvd instan-
ser hidr i Sverige som prissatter 13-
kemedel kan det bli extra trassligt.




Under tiden fore TLV prissittning
har det hint att enskilda landsting
gatt in och forhandlat och kom-
mit fram till hemliga avtal for bara
detta enskilda landsting. For att
rada bot pa detta har man genom-
fort ett projekt ”Ordnat Inforande i
Samverkan”, som ir en del av den
nationella likemedelsstrategin. In-
forandet av nya likemedel skall pa
sa satt bli mer jamlik och mer kos-
tandseffektiv.

Hur gir det till ndr TLV bed6mer
prisnivdan? Som hjilp att bedoma
har man infort begreppet QALY. 1
QALY = 1 &r forlingd o6verlevnad
med full livskvalité, ett halvt ar
overlevnad med halv livskvalité =
0,25 QALY.

I England har man en bestimd
summa for 1QALY till 30 000 £.
I Sverige dr summan mer flytande
mellan halv till en miljon kronor.

Man tar hinsyn till diagnosens
svarighetsgrad och bedomer hur
mycket pengar som kan sparas om
vardkostnaderna for patienten blir
lagre. Det kan dven finnas etiska as-
pekter att ta hansyn till.

— I vissa lander har man dven en be-
griansning pa antalet behandlingar,
exempelvis i England kan man fa
hogst tre behandlingar med ett dyr-
bart likemedel som ligger pad gran-
sen i vad giller TQALY. I Sverige
har vi inga sddana begrinsningar,
vad jag vet, sager Kerstin Holm-
berg.

EMA bestammer hur linge likeme-
delsbolagen har ensamritt pa den
effektiva substansen, vanligen i 10
ar. Direfter far originallakemedlet
bytas ut mot generika. Likemedels-
verket godkinner dessa som skall
innehalla samma effektiva substans
som originalet men kan variera i

farg och form och andra kemikalier
for att framstilla likemedlet. Nar
generika kommer sjunker kostna-
derna drastiskt, med ett takvirde av
65%. Ett nytt problem ar nu nir de
modernaste biologiskal likemedlen
har gjort sin entré pa dessa gar det
inte att gora generiskalikemedel,
bara biosimmular och dessa pris-
satts i stort satt lika med originalen.
Det finns mycket mer att beritta
fran denna kurs bland annat om
apoteken men det fir vi ta i nista
nummer.

Kerstin Holmberg




Foto: Magnus Gotander

Pentti Tuulivaara tvekade aldrig nar han fick fragan om att prova ett nytt
lakemedel. "Och det hjalpte "t?lé§tan direkt, det kinns som omijag fatt

mirakelpiller’ §ager'han.. =

~"Jag
- fattrena
“ mirakelpillren”

Goteborgaren Pentti Tuuli-

A "

vaara var sinnebilden av en
riktig kraftkarl. Nar han inte
arbetade som svetsare pa
Gotaverken styrketranade
han med sina vanner eller
jobbade i tradgarden. Men
sa for tolv ar sedan fick han
beskedet att han hade drab-
bats av polycytemia vera, en
ovanlig form av blodcancer
som varken han sjalv eller
nagon i hans narhet hade

hort talas om.

rena

Det blev nagra jobbiga ar med ordk-
neliga blodtappningar, forstorad
mjalte, stickningar och krypningar i
hela kroppen, obehagskinslor som
gjorde ndtterna outhardliga. Och
inte blev det bittre nir sjukdomen
sd smaningom utvecklades till en
annu allvarligare diagnos, myelofi-
bros.

— Jag tvekade aldrig nir jag fick
mojligheten att vara med och prova
en ny medicin — och jag blev bittre
nastan direkt. Jag har fatt rena mi-
rakelpillren, sdger han nojt.

Det var Pentti Tuulivaaras arbets-
kamrater som forst markte att allt
inte stod ratt till.

— Vi brukade tridna tillsammans
efter jobbet och de kommenterade
flera gnger att jag var rod bade i
ansiktet och i 6gonen, berittar han.

P4 vardcentralen noterades ett sky-
hogt hb-varde och han remitterades
till den hematologiska kliniken vid
Sahlgrenska Universitetssjukhuset.
Dirifrdn ringde sedan en overlika-
re och sag till att Pentti Tuulivaaras
sambo dkte och himtade honom
pa jobbet for omedelbart sjukhus-
besok.

— Doktorn var lite upprord att jag
var pa jobbet och inte hemma,
minns han med ett leende.

Det togs ett stort antal prover och
sedan viantade 17 tappningar pa nio
veckor.

— Det dr klart att jag blev orolig,
men det hir med obotlig blodcan-
cer forsokte jag lata bli att tinka
pa.

Vid polycytemia vera blir andelen
roda blodkroppar abnormt stor




vilket gor blodet tjockt och trog-
flytande, nagot som ofta kriver re-
gelbundna blodtappningar for att
minska risken for hjart-karlkompli-
kationer.

VARST PA NATTERNA

Pentti Tuulivaara rasade tio kilo i
vikt, han var kraftlos och orkade
nédstan ingenting. Symtomen med
krypningar i hela kroppen var sir-
skilt svara pa nitterna.

— Det var omojligt att ligga still.
Man vinde sig hur ménga ganger
som helst. Det hjalpte inte att mas-
sera ben eller armar, det kryper lik-
som inuti benen, forklarar han.
Aven dagarna var pafrestande. Det
mirktes extra mycket efter malti-
derna da det blev hopplost att for-
soka sitta still.

- Jag gick och gick hir hemma,
varv efter varv genom rummen, be-
rattar han.

Under de hir aren rakade Pentti
Tuulivaara dessutom ut for fler hal-
soproblem. Han fick en besvirlig
infektion i tarmen som han beskri-
ver pa ett talande vis:

— Jag satt pa toa i tre manader. Det
gjorde inte precis allmantillstdndet
battre.

Han fick ocksd astmabesvir och —
for ndgra ar sedan — en stroke.

— Men allt har gétt bra och nu kin-

ner jag mig fullt frisk. Det har nog
varit virre for min kvinna dven om
hon ar tilig.

”AR GARNA FORSOKSKANIN”
Efter ett par dr utvecklades Pentti
Tuulivaaras sjukdom till sekundar
myelofibros, med ytterligare av-
magring, svettningar, skelettsmar-
tor och tilltagande mjaltforstoring.
Han tvekade aldrig nir hans lika-
re, hematologen Peter Johansson,
2009 foreslog att han skulle delta i
fortsdttning pad ndsta sida

Pentti Tuulivaara och Tuula Ruuska njuter av sin valskotta tradgard utanfor Goteborg - och att
Pentti kanner sig fullt frisk igen efter framgangsrik behandling mot den ovanliga blodcancerfor-
men myelofibros.

"
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“Alla vill kanske inte vara forsokskanin, men
det ville jag. Jag hade sa svara symtom att
jag var beredd att préva nastan vad som
helst’, forklarar Pentti Tuulivaara.

en klinisk studie for att prova en ny
behandling.

— Det var s besvarligt att jag hade
gjort vad som helst. Alla vill kan-
ske inte vara forsokskaniner, men
det ville jag. Och jag kan inte siga
annat 4n att det ar fantastiskt. Jag
blev bittre nistan direkt. Antligen

kunde jag sova, det slutade krypa i
kroppen och mjalten har minskat i
storlek med 15 centimeter. Jag kall-
lar medicinen for mirakelpiller!
Overldkare Peter Johansson, som
ar en av de ledande experterna pa
denna typ av blodcancer, berittar
att studien som Pentti Tuulivaara
kom att delta i var en av de tvd
stora internationella studier som
genomfordes for att bedoma effek-
ten av en sa kallad JAK-himmare
vid myelofibros.

— Pentti var den forsta patienten i
Sverige som fick den hir behand-
lingen, sager Peter Johansson. Ef-
fekten var vildigt snabb och ar
fortfarande, efter snart fem Aar,
mycket god.

Numera dr Pentti Tuulivaara 72
och har gatt i pension fran Gotaver-
ken dar han trivdes utomordentligt
bra med sitt omvixlande arbete.
Han jobbar girna i villatridgarden
och njuter av att vara utomhus pa
tomten i Olofstorp strax utanfor
Goteborg. En ging i manaden far
han sina virden testade och en gang
i kvartalet traffar han Peter Johans-
son, som han ger hosta betyg.

— Jag fortsitter med mina mirakel-
piller, kanske sa linge jag lever. Det
enda jag onskar nu ir att fler ska
fa sa har bra hjilp. Jag har forstatt
att en del kan fa biverkningar av
den har medicinen, men jag har inte
haft ndgra besvir alls.

OM JAKAVI, DET FORSTA LAKEMEDLET MOT MYELOFIBROS

Myelofibros uppkommer genom en defekt i den sd kallade JAK-STAT-
signalvdagen som har en nyckelfunktion i blodkroppsbildningen och
i kroppens immunologiska och inflammatoriska reaktioner. Jakavi
verkar genom att blockera de enzym (JAK1 och JAK2) som driver pa

sjukdomens utveckling.

De studier som ldg till grund fér godkannandet av Jakavi har visat att
behandlingen ger en pataglig lindring av sjukdomssymtom, okad hal-
sorelaterad livskvalitet och forlangd overlevnad. Godkannandet fran
den europeiska likemedelsmyndigheten avser behandling av sjuk-
domsrelaterad splenomegali (mjaltforstoring) eller symtom hos vux-
na patienter med primar myelofibros (dven kallat kronisk idiopatisk
myelofibros), post-polycytemia vera myelofibros eller post-essentiell

trombocytemi myelofibros.

Likemedlet har i studier ocksa visat god effekt pa polycytemia vera.

OM MYELOFIBROS
Myelofibros ir en ovanlig och
livshotande form av blod-
cancer som kinnetecknas av
fibros, ett slags arrbildning,
i benmirgen. Bindvav bil-
das i benmairgen vilket for-
samrar benmirgens formaga
att producera blod. Istallet
bildas blod i andra delar av
kroppen, framst i mjilten
och levern. Sjukdomen kan
uppstd av sig sjilv och kall-
las d& primar myelofibros el-
ler, som i Pentti Tuulivaaras
fall, som en vidareutveckling
av polycytemia vera. Da talar
man om sekundar eller post-
polycytemia vera myelofibros.
Sekundiar myelofibros kan
ocksda utvecklas ur essentiell
trombocytemi, post-essentiell
trombocytemi myelofibros.
Bland symtomen vid myelo-
fibros kan magbesvir, smarta
under revbenen, tidig maitt-
nad, klada, nattsvettningar
samt ben- och muskelsmartor
namnas.
Infektionskansligheten  okar
liksom blodningsbenidgenhe-
ten.

Ett vanligt och allvarligt sym-
tom vi myelofibros ar mjalt-
forstoring, splenomegali.
Detta kommer sig dels av att
mjalten  borjar  producera
blod, dels av att bindvavsbild-
ningen i mjalten okar. Mjilten
kan vixa till flera gdnger sin
normala storlek, i vissa fall
upp till tio kilos vikt och 36
centimeters langd.

Omkring 50 personer insjuk-
nar varje ar i Sverige och be-
handlingsmojligheterna  har,
fram till nyligen, varit ytterst
begransade. I augusti 2012
godkandes Jakavi, det forsta
likemedlet for behandling
av patienter som drabbas av
denna pldgsamma och livsho-
tande sjukdom.




Nu nar sommaren ar hir far vi for-

hoppningsvis en massa hirliga so-
liga dagar. Da kan det vara mysigt
att soka sig till skuggan med nigot
kallt att dricka och en god bok.
Dirfor lottar Haemaredaktionen ut
tva bokpaket med olika innehall.
Paket 1. Deckare

Paket 2. Kokbok

Skicka vykort till
Blodcancerforbundet,

Box 1386, 172 27 Sundbyberg
Mirk kuvertet med Sommarbok
och vilken du helst vill ha. Vi vill
ha vykorten senast den 18 augusti.

VINNARE & LOSNINGAR FRAN # 1 ¢ 2014

Ev. vinstskatt betalas utav vinnaren
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Informationsméte om myelom for patienter och nérstaende

et o
Lordag 11 oktober 10.00-16.30
Sheraton hotell, Tegelbacken 6, 101 23 Stockholm
lan i samarbete med Celgene inbjuder till
ote med forelasnil om myelom

Dagens program:
09:30 Registrering med frukost
10:00 Start av seminarie

10:10 Vad &r sjukdomen myelom

e TR X
Py =B WL

11:30 Patientens beréttelse
12:20 Lunch

13:20 Sjukgymnastik och praktiska tips i rehablitering

Rehab for livet

Rehab hos oss handlar om att vaxa, utvecklas
och skapa nagot nytt. Ditt skraddarsydda pro-
gram kan innehalla allt fran vattengymnastik, tid
for reflektion och samtal med andra, till forelas-
ningar om t ex fatigue. Och viktigast av allt — du
far vardefull kunskap och verktyg med dig hem.

14:20 Framtida behandlingar

15:00 Pallativ vard

16:30 Dagen avslutas

Anmalan gors senast den 26 september via weblank
http://simplesignup.se/event/46746

Vid fragor, kontakta Ulla Lindblom pa Blodcancerforbundet, tel.
08-546 405 40

www.brackediakoni.se/sfaren

RehabCenter Sftiren

Blodcancerfonden

delar ut 1 000 OOO kronor

till utvecklingsprojekt inom
hematologisk vard och omvardnad

Blodcancerfonden har tidigare delat ut flera miljoner i forskningsanslag
och under aren ett antal miljoner kronor i utbildningsstipendier
som bada har bidragit positivt till varden av blodcancersjuka.

Dock har vi tidigare varit tvungna att avsla flera mycket bra omvardnadsprojekt.
Nu riktar vi fondens uppmarksamhet mot detta viktiga omrade.
Dessa nya pengar skall anvandas till projekt som direkt syftar till férbattring
av vardens kvalitet och patienternas livskvalitet. Foretrade skall ges at sddant
utvecklingsarbete som inte tacks av sedvanliga forskningsfonder.

Ansokningar gors pa sarskilt formular och sénds till fond@blodcancerforbundet.se
alt. till adressen nedan senast den 1 oktober 2014.
Formular finns pa www.blodcancerforbundet.se inom kort.

Blodcancerfonden
Box 1386, 172 27 SUNDBYBERG
Tel: 08-546 405 40
E-post: fond@blodcancerforbundet.se




BLODSJUKAS FORENING
VID NUS
I en patientforening blandas ofta
glidje med sorg pa ett patagligt sitt.
I borjan av dret gick var vice ord-
forande Sven Erik Marklund bort.
Han var med och bildade var for-
ening 1984 och har sedan dess varit
verksam i styrelsearbetet. En klippa
att luta sig mot dd han dven var be-
hjalplig vid bildandet av Blodcan-
cerforbundet. Vi minns honom med
tacksambhet.
Arsmatet, traditionsenligt avhallet i
mars manad far visa pa gladjen.
Nya ledamoter invaldes och vil-
komnades i styrelsearbetet. Irene
Bergstrom till ledamot och Ben-
jamin Nassiri Kinnunen som vice
ordférande. Lars Skagerlind till
suppleant.
Forutom sedvanliga drsmotesfor-
handling bjods det pd en guidad
visning av "Rock Art in Sapmi” pd
Gammlia Museum i Umea.
Foreningens sommarutflykt den
13 juni kommer dven den att ga i
kulturens tecken. Vi gor en guidad
tur inom Umed — Kulturhuvudstad
2014. Stadens historia berattas och
vi besoker gamla kulturmarken och
byggnader. Besok av Umedalens
Skulpturpark samt ett besok pd det
nybyggda Bildmuseet vid alven far
sta for nutiden. Skargardslunch av-
njuts vid vackra Skeppsviks Herr-
gard.
Utflykten ar ett arligt dterkomman-
de arrangemang som brukar locka
manga glada medlemmar.
Styrelsen vill onska alla medlem-
mar, ovriga foreningar och kansliet
en riktigt TREVLIG OCH SKON
SOMMAR.

Styrelsen genom

Ewa Jonsson

NORRBOTTEN
Blodcancerforeningens 159 med-
lemmar visas genom att bld ndlar
illustrerar stodmedlemmar och de
grona patienter.

Man ser hur stort Norrbotten ir.
Koncentrationen av medlemmar
ar I det s.k fyrkantenomradet BO-
DEN LULEA PITEA.

Sedan finns ett mindre antal sprid-
da i glesbygden!

STOCKHOLM
Jaha, sa har dnnu en termin flugit
ivag! Under vdren har vi haft ett
medlemsmote som handlade om re-
habilitering. Detta ar ndgonting som
vi arbetar en hel del med tillsammans
med RCC. Vi kommer att borja med
att titta pa hur rehabiliteringsproces-
sen ser ut for myelompatienterna och
vilka behov de egentligen har. RCC
var ocksd och presenterade sin orga-
nisation for oss pa arsmotet i april.
D3 valdes tvd nya medlemmar in i
styrelsen. Vi hilsar Ulf Mejhert och
Bo Karlsson vilkomna och passar
aven pa att tacka av Annica Onsjo.
I slutet av maj anordnades en utflykt
till Birka med manga anmailda. Ty-
varr blev uppslutningen till Do-In
kursen sa liten att den fick avbokas.
Till hosten kan vi se fram emot bade
en lymfom- och en myelomdag. Aven
andra aktiviteter planeras och forslag
pd sadana tas tacksamt emot. Vi
kommer aven att starta upp Café for
Nirstaende och Café for Yngre kom-
mer att forsatta som tidigare.
Vi tar ocksd tacksamt emot anmal-
ningar om att bli stodperson. Ett extra
stort behov finns inom de lite mer sall-
synta sjukdomsgrupperna PV och ET.
Ha en riktigt fin sommar!
Styrelsen genom
HelenaTorser Andersson

LANDET RUNT

SODRANYTT

Nar detta ldses hoppas jag vi har
en harlig sommar, och ni alla njuter
ute i solen.

Ser vi tillbaks pd det senaste halv-
aret sd har foljande hant:

I slutet av november var det dags
for det arliga Julbordet, detta aret
avnjots i Bromélla med stort delta-
garantal och mycket god mat.

I slutet av mars var det drsmote i
Lund. Efter drsmotet fick vi lyssna
till Stephan Scheding.

I maj var det tid for utflyke till
Walldkra stenkarlsfabrik.

Framat ar foljande aktiviteter pla-

nerade:

e Den 14 augusti blir det en his-
torisk vandring pa Bickaskogs
slott.

¢ Lymfomdagen den 15 september
med forelisning mm pa Lasaret-
tet i Lund.

¢ Lundadagen den 23 oktober, ni
kan anmala er redan nu.

¢ Det drliga julbordet blir den 29
november, som detta ret plane-
ras att avnjutas i mitten av Skéne.

Harliga sommarhalsningar !!!
fran Sodras styrelse genom
Jorgen Jonsson
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Smabibenre

Snart nytt och frascht pa webben!

Internet foréandras hela tiden

och kraven pa webbplatser-
na forandras. Utseendet och
innehallet pa Blodcancerfor-
bundets webbplats har varit
oférandrad under flera ar.
Nu ar det antligen dags for

en rejal uppfraschning.

Blodcancerforbundet hade tidigare
sin webbplats hos ett webbforetag
som hastigt bestimde sig for att lag-
ga ned sin verksamhet. For att inte
forbundet skulle std utan webbplats
bestaimdes fort att webbplatsen
skulle flyttas till Yourvoice som ar
en del av samma foretag som har
hand om vért medlemsregister.

FORANDRADE SUFTMONSTER
Nu har det gatt flera r och bade be-
hoven och sittet att surfa pa inter-
net har forandrats. Nar vi inledde
arbetet med den nya webbplatsen
studerande vi genom statistik hur
den typiske besokaren pa webb-
platsen dr och kunde konstatera att
hela 43 procent besoker Blodcan-
cerforbundet sida via mobiltelefon
och/eller surfplatta. Ndgot som
avgjorde att den nya webbplatsen
kommer att f3 en responsiv design,

det innebdr att layouten forandras
beroende pd vilken skdrmupplos-
ning besokaren har. Aterstar att se
om Blodcancerforbundet kommer
vara den forsta cancerorganisatio-
nen med denna design...

— Vi kunde dven gliadjande konsta-
tera att besokarna stannar forhal-
landevis lange pa webbplatsen, over
tvd minuter och foretradesvis pa
sidorna  om blodcancerdiagnoser.
Denna vetskap gjorde att vi kommer
att lyfta upp och gora det littare att
hitta information om diagnoserna.
— Vi kan anta att som nydiagnosis-
terad eller anhorig soker man all
form av information om sin diag-
nos. Tidigare var det svart att hitta
informationen, ndgot som vi vill
forandra, forklarar forbundssekre-
terare Hasse Sandberg.

FILM SOM ETT KOMPLEMENT
Under hosten i samband med for-
bundets nya webbplats lanseras
kommer vi dven producera infor-
mationsfilmer om ndgra utvalda
blodcancerdiagnoser. Syftet med
filmerna ar att 6ka informationstill-
gangligheten for vdra medlemmar.
Filmerna ska inte ersdtta annan typ
av information, endast komplet-
tera. Det kommer vara fyra-fem
stycken korta filmer som kommer
berora sjilva diagnosen, symtom
och behandlingen.

Vi har valt att producera informa-
tionsfilmer for diagnoserna Kronisk
myeloisk leukemi, Myelom och
Hotskins lymfom. Mottagandet
av filmerna tillsammans med om
vi kan fi externt stod avgor om vi
kommer g& vidare med fler filmer,
forklarar Hasse Sandberg.

VILL DU INGA

| REFERENSGRUPP?

Just nu soker vi tv4 till tre per diag-
nosfilm till var referensgrupp. Det-
ta innebar att du fir mojlighet att
komma med din feedback pad vara
filmer under sjalva produktionspro-
cessen. Syftet dr att fa s bra filmer
som mojligt. Om du ar intresserad
av ingd i var referensgrupp kontak-
ta oss pa hasse@blodcancerforbun-
det.se senast den 30 augusti!

FORHOPPNINGSVIS
FLER FILMER
— Om informationsfilmerna mottas
positivt och ni medlemmar efterfra-
gar fler informationsfilmer dr vér
forhoppning att vi kan hitta stod
frin lakemedelsindustrin till att
producera filmer for fler diagnoser.
Vi ser dven en utvecklingspotential
i att gora filmer om behandlingar
och biverkningar som flera diagno-
ser har gemensamt, forklarar Hasse
Sandberg.

Hasse Sandberg




Nya mojligheter
vid aterfall i myelom

Varje ar far drygt 600 personer i Sverige diagnosen my-
elom, en elakartad typ av benmargscancer. Sjukdoms-
utvecklingen kan kontrolleras med lakemedel, men forr
eller senare drabbas snart sagt alla patienter av aterfall
och utvecklar resistens mot behandlingen. I det ldget
star likarna infor en svar utmaning da inget av de be-
fintliga behandlingsalternativen ger tillfredsstillande ef-
fekt.
I samband med 19th European Hematology Association
Congress i Milano presenteras data fran fas Ill-studien
PANORAMA-1 dir den s kallade pan-DAC-himma-
ren panobinostat provats som tilligg till standardbe-
handling med bortezomib och dexametason. Resultaten
visar att tilligg av panobinostat forlanger den progres-
sionsfria Overlevnaden (PFS), det vill siga tiden utan
sjukdomsutveckling med 37 procent eller fyra manader,
fran 8,1 till 12 manader, jamfort med placebo.

Kdlla: Onkologi i Sverige

Malsokande mordarceller
nytt vapen mot lymfom och
leukemi

Akademiska sjukhuset ar forst i Europa med att intro-
ducera en ny sorts immunstiarkande behandling (CAR
19) mot vissa former av leukemi och lymfom. Patientens
egna immunceller, sd kallade T-celler eller mordarceller,
modifieras genetiskt och omprogrammeras for att bli
effektivare pa att soka upp och doda sjuka cancerceller.
— Malgruppen dr patienter med lymfom och vissa for-
mer av leukemi som inte langre kan botas med gingse
behandlingar. Detta ar forsta gdngen sddan immunstar-
kande behandling ges i Europa. I USA har ett femtiotal
patienter behandlats, varav manga mycket framgéangs-
rikt. Det finns fall dir patienter som varit doende bo-
tats, sager Gunilla Enblad, overlikare och professor i
onkologi pa Akademiska sjukhuset.

Kalla: Onkologi i Sverige

Positivt utlatande for ny
antikropp mot leukemi

Det vetenskapliga rddet inom europeiska likemedels-
myndigheten dr positiv till att Gazyvaro (obinutuzumab
(GA101)) ett nytt malinriktat likemedel, godkanns for
behandling av patienter med kronisk lymfatisk leukemi
(KLL). Nyligen publicerade studieresultat visar att be-
handling med Gazyvaro, i kombination med klorambu-
cil, gav forlangd overlevnad och en signifikant minskad
risk for sjukdomsaterfall, jimfort med klorambucil som
enda behandling. Behandling med Gazyvaro och klora-
mbucil visade sig ocksd vara signifikant bittre an kom-
binationen av antikroppen MabThera och klorambucil.

Kalla: Onkologi i Sverige

NOTISER

KI Innovations bakom
Sveriges forsta kommersiella
biobank for stamceller

Det nystartade bolaget Cellaviva planerar Sveriges for-
sta kommersiella biobank for navelstrangsblod. Dar-
med kommer forildrar att f4 en unik chans att spara
stamceller frin nyfédda barn.

Killa: Onkologi i Sverige

Overlagset behandlingsresultat
med JAK-hammare mot
obotlig blodcancer

JAK-hdmmaren Jakavi leder till att nirmare fyra ganger
fler patienter med polycytemia vera, en obotlig form av
blodcancer, nar behandlingsmalen in om de fir den
basta idag tillgangliga behandlingen.
— JAK-hdmmare har potential att bli ett vardefullt be-
handlingsalternativ vid polycytemia vera, sager overla-
kare Peter Johansson, en av de ledande experterna pa
denna typ av blodcancer.
Resultaten av den aktuella fas Ill-studien presenteras
vid Europas storsta blodcancerkongress, EHA 2014,
som startar idag i Milano.

Killa: Onkologi i Sverige

Lovande resultat vid

kronisk lymfatisk leukemi

Asco 2014. Det nya likemedlet ibrutinib forlangde livet
hos patienter med kronisk lymfatisk leukemi eller sma-
celligt lymfocytiskt lymfom, jamfort med antikroppen
ofatumumab.
Resultatet bygger pa en uppfoljning av 391 patienter
i en randomiserad studie. Samtliga deltagare hade fatt
aterfall i sjukdomen efter tidigare behandling och an-
sags inte klara behandling med sd kallade purinanalo-
ger, till exempel for att de var for gamla eller hade andra
sjukdomar.
Studien fick avbrytas i fortid d& den bromsande effekten
pa sjukdomen var battre bland dem som fatt ibrutinib.
Kalla: Dagens medicin

Bevis for Qancerstamceller
hos manniska

Genom att kartligga det celluldara ursprunget for vik-
tiga cancermutationer har ett internationellt forskarlag
for forsta gangen lyckats identifiera cancerstamcellerna
hos patienter med blodsjukdomen myelodysplastiskt
syndrom, ett slags forstadium till akut myeloid leukemi.
Studien, som publiceras i vetenskapstidskriften Cancer
Cell, ger darmed definitivt bevis for att cancerstamceller
forekommer hos manniska.

Killa: Onkologi i Sverige
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SOMMARHALSNING FRAN
SKARABORG

Arsmatet dr avklarat. En ny supp-
leant Margot Karlsson har halsats
vilkommen i var styrelse nar Ginni
Hellstrom avgick. En enkdtunder-
sokning gjordes i slutet av forra
aret och borjan pa detta ar. Utefter
denna har vi gjort var Verksam-
hetsplan for ar 2014. Vi har nu ge-
nomfort var forsta aktivitet pa for-
sok med att fa traffa medlemmar i
narheten av dir de bor. T fem stader
Lidkoping, Mariestad, Skara, Skov-
de och Falkoping har vi triffats pa
caféer och bara suttit och pratat,
inget planerat program. Det har
varit mycket uppskattat och vi har
ndtt de som inte kommer sé ofta pa
andra aktiviteter och det var detta
som var vart mal. I host dterkom-
mer denna form av traffar. Det vi
mirkte var att ndr vi ringde till
medlemmar och bjod in dem kom
det fler 4an om bara inbjudan fanns
pé det material vi skickat ut. Styrel-
semedlemmarna var ansvariga for
cafétraffen i narheten av det omra-
de de bodde i men vi virvade dven
in var Hedersmedlem Christina
Bergdahl som ansvarig for Skara.
For de fondpengar vi fatt har vi re-

ducerat priset pd resan i Goteborgs
skdrgard med bat vi gjort tillsam-
mans med Vistra. Nio medlemmar
fran var forening fick njuta av Go-
teborgs skargard, dta god mat och
ta del av det underbara vidret och
triffa nya bekantskaper.
Taugusti reser vi pa Gota Kanal med
16 slussar dter mat pa baten och de
som oOnskar bor kvar i Sjotorp de
andra medresenirerna dker hem ef-
ter batresan. I september bor vi pa
Mossebergs Kurort en natt och far
anvinda oss av anliggningen i tva
hela dagar. Bada dessa aktiviteter
har reducerade priser for vara med-
lemmar. P4 kurorten fir var och
en sjilv boka den behandling man
onskar for nagra racker kanske det
som ingdr i priset. Det viktiga ar att
vi har plats att traffas pa for samtal.
Vi har bjudit in Vistra att vara med
pa dessa aktiviteter. I host planerar
vi att en kurator ska kunna hjilpa
oss med vilka olika mojligheter och
rattigheter vi har. Kanske kan hon
hjalpa oss var vi kan s6ka fondme-
del for t.ex. rekreation. Julbordet
planerar vi att ha pd Nordpolen.
Trevlig sommar onskar vi er alla.
Vid pennan
Marie-Anne Blondell

OREBRO
Blodsjukas forening i Orebroregio-
nen holl i tisdags sitt drsmote i VIP-
matsalen pa USO.
Arsmétesordférande var Katarina
Malmkvist och efter omval av den
sittande styrelsen bestdr den av
Monika Knutsson, ordforande, Ur-
ban Flodstrom, vice ordforande,
Erland Bohlin, sekreterare, Ing-
Marie Eklind, kassor, Birgitta Wi-
dén, ledamot och Anders Eklind,
Bengt Nyqvist och Rolf Rehnholm,
suppleanter. Birgitta Carnell, som
avgatt ur styrelsen, avtackades med
blommor.
Efter arsmotet berdttade sjuksyst-
rarna Marie Strom och Katarina
Ronquist om den studieresa de
gjort med bidrag fran foreningens
gavofond till en kongress i London
om transplantationer av  stamcel-
ler frdn benmirgen pd patienter
med blodcancer. Ibland kan det
ske med patientens egna stamcel-
ler, ibland méste ndgon annan vara
givare. Markvardigt nog hade den
ena av deltagarna, Katarina Ron-
quist, senare sjdlv drabbats av just
den cancerformen och hon kunde
nu presentera sin bror, som fung-
erat som givare.
Efter det engagerande foredraget
foljde kaffe/te med smorgas, sed-
vanligt lotteri och trevlig samvaro.
Vid pennan
Erland Bohlin




VASTERNORRLAND
Vid foreningens senaste medlems-
mote, den 21 maj, fick vi lyssna till
arbetsterapeut Maria Roos som pa
ett erfaret och engagerat sitt fore-
liste om fatigue” (trotthet) och
om cancerrehabilitering.
Hon definierade begreppet fatigue
som en ihdllande subjektiv kinsla
av fysisk, psykisk, kinslomissig
och kognitiv trotthet. Trotthet ar
mangfacetterat och det vanligast
forekommande symtomet vid en
mingd olika sjukdomstillstand.
Dessutom kan sivil behandlingar
som oro, smirta, inaktivitet och
annat resultera i fatigue. Maria gav
oss manga goda rdd om hur vi i
olika trotthetsstadier pd basta sitt
kan ta vara pd den ork som dnda
kan finnas. Viktigt ar att utifrdn det
egna perspektivet vilja repektive
vilja bort det som ar viktigt och
mindre viktigt. Egna intressen ska
prioriteras. Genom att vilja energi-
beparande sitt och hjalpmedel kan
vardagen underlattas. Fysisk aktivi-
tet 4r bra men ska anpassas till den
egna sjukdomssituationen.
Maria informerade om att hon
hade deltagit vid framtagande av
de forslag till nationella mal for
cancerrehabilitering som ska fore-
liggas riksdagen i juni. Forslaget
innebar att cancerrehabilitering ska
ingd i varje patients individuella
vardplan och att varje patient ska
fa information om cancerrehabi-
litering. Patient som har behov av
rehabilitering ska fa kontakt med
den behandlingsprofession som ska
finnas. Om minderdriga barn finns
i anhorigkretsen sd ska de sarskilt
beaktas. Det primidra malet med
cancerrehabilitering dr att patien-
ten ska kunna leva aktivt och lara
sig leva med en cancerdiagnos.
Motet avslutades med fika och da
gavs mojlighet att sitta i diskus-
siongrupper utifrin den egna sjuk-
domsdiagnosen.
Gunwor Swenning
Blodsjukas forening i
Visternorrland

JONKOPING

Jonkoping har bildat en egen sek-
tion under Sydostra blodcancerfor-
eningen

I samband med foreningens julbord
vid Ullinge vidrdshus 2013 fick
”Jonkopingsbordet” en forfragan
fran styrelsen om intresse fanns att
bilda en ”filial” i Jonkoping. Efter
diskussion var samtliga positiva till
forslaget.

Bakgrunden till etableringen av en
filial i Jonkoping hinger samman
med att bade Ostergotland, Kal-
mar och Jonkoping ingér i Sydostra
sjukvardsregionen, ett stort geogra-
fiskt omrdde med manga medlem-
mar. Med andra ord krivs det fler
lokala ideella insatser for att tillva-
rata forenings medlemmars intres-
sen pa ett bra sitt.

Vér mélsittning ar att:

Under trivsamma former samla
medlemmar fridn hela regionen i
Jonkopings lan. Vi planerar att in-
bjuda till varierande aktiviteter/fo-
reldsning host och var, med borjan
torsdagen den 14 augusti da bétre-
san pd sjon Sommen (Tranastrak-
ten) dger rum. Batresan giller for
alla medlemmar och anhoriga i
Sydostra foreningen. Information
fran Jonkopingssektionen kommer
ocksa att finnas pa (BFSO) hemsi-
da. Kontakta girna Solveig Einars-
son, 0733281299 eller via e-post
solveig_einarsson@telia.com

Foto: Ingvar Knutsson

OREBRO

Blodsjukas forening i Orebroregio-
nen gjorde sondagen den 18 maj
sin traditionella varutflykt. 36 del-
tagare inte bara fran Orebro och
Nora utan ocksi fran Karlstad,
Hillefors, Lindesberg och Eskilstu-
na samlades i Nora i stridlande sol.
Nora 4r ju i sig sjalv en sevardhet,
sarskilt pd forsommaren, men hu-
vudpunkten pd programmet var ett
studiebesok i Gothlinska garden.
Detta borgarhem skapades av kro-
nofogden Agathon Gothlin i slutet
av 1800-talet. Det skdnktes av hans
dotter Ingrid, som bodde kvar dar
till sin dod i borjan av 1960-talet,
till en stiftelse, som vardar det nis-
tan ororda hemmet, dir en rostfri
diskbdnk dr det modernaste insla-
get. Den kunniga och littsamma
guiden var kladd i tidstrogna kla-
der.

En mycket smaklig lunch servera-

des pd Rosengdrden strax utanfor

Nora och sedan 6nskade ordforan-

den Monika Knutsson alla de n6jda
deltagarna en skon sommar.

Vid Pennan

Erland Bohlin

LANDET RUNT
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BLODCANCERFORENINGEN
I ORNSKOLDSVIK
P4 Kanotcentralen i Sjilevad har
Blodcancerforeningen den 4 Juni
haft sin arliga och uppskattade var-
fest. Trots att solen inte visade sej
fran den vackraste sidan sd hade vi
en trevlig kvill med god mat och
dryck. Historieberdttandet ar ro-
ligt vid grillen. Lotterierna var som
vanligt vildigt latt att sdlja da det
alltid 4r fina och méinga vinster.
Detta tack vare vara medlemmars
generositet att ta med vinster.
En 6nskan om en fin sommar avslu-
tade vi kvillen.

Lotta Haggstrom

TRAFF | ESKILSTUNA
Blodsjukas forening i Orebrore-
gionen hade en medlemstraff pd
Milarsjukhuset i Eskilstuna den 1
april 2014. Vi var 20 personer som
deltog och lyssnade pd overlikare
Franco Pasquariello som forelaste
om Myelom.
Han berattade och visade olika bil-
der pa bland annat olika mediciner
och eventuella biverkningar och
goda resultat for en del patientfall.
En del fragor och olika erfarenhe-
ter diskuterades ocksa. Han visade
dven pd vidare forskning med nya
mediciner som testades bland an-
nat i USA. Han pratade dven om
att Myelom &r intressant for likare
att forska om och slutade med att
sdga att om tre dr vet vi inte hur be-
handlingen av patienter ser ut. Han
avtackades med blomstercheckar.
Vi var fyra fran var styrelse som
deltog och undertecknad berittade
om vér foreningen och om Blod-
cancerforbundet och om véra olika
fonder och vad pengarna anvindes
till.
Efter kaffe och en god rakmacka
som Christine Rosén hade ordnat
med och hon hade dven ordnat med
lokal, fick hon en fin varbukett som
tack.
Motet slutade med att vi fick 7 nya
medlemmar och Urban, Birgitta
och undertecknad akte glada och
néjda ater till Orebro och Rolf dkte
hem till sej i Eskilstuna.
Vid pennan
Monika Knutsson

SYDOSTRA

Sydostra Blodcancerforeningen har fatt en ny ordférande
Blodcancer foreningen i sydostra sjukvardsregionens ordfo-
rande sedan 2 ar, Kjell Quarfot, har flyttat till Nykoping och
avgick darfor vid foreningens drsmote den 19 mars.

Ny ordférande blev Torgny Kindh fran Loftahammar (ligger norr
omVistervik). Torgnysomidagarnyblivenpensionar,harsinbakgrundsommiljo-
konsult med inriktning mot pappersindustrin. Han fick sin forsta kannedom om
Blodcancerforeningen nar hans sambo 1998 fick diagnosen Polycytemia vera.
Torgny kommer att fortsitta pd den vig som styrelsen med Kjell i spetsen
har gétt, men kommer ocks3 att vilja satsa pd den sodra delen av foreningens
omrade. Foreningen har av naturliga skil haft sin tyngdpunkt i Ostergotland
pa grund av flest medlemsantal. Det ar darfor viktigt att stodja den nybildade
sektionen for Jonkopings lidn i deras arbete. Aven Kalmar lin skall aktiveras
mer tycker Torgny och det ar vil naturligt nér han sjilv bor dir. Torgny kom-
mer ocksd att verka for att hemsidan skall vara en naturlig informationskalla
for medlemmarna.

Torgny Kindh.




NYATAGI
BLODCANCERFORENINGEN
IVASTSVERIGE

SAMARBETE MED RCC

Var forening har vid styrelsemotet
den 19:e februari haft besok av la-
karna Nils Conradi och Herman
Nilsson-Ehle, bada aktiva inom
Regional Cancer Centrum i Gote-
borg. De berdttade om deras syn pa
cancervard i allmanhet, samarbetet
mellan RCC och vardprocessagar-
na inom Vistra Gotalands Regions
sjukhus samt med ett stort antal
patientforeningar for cancersjuka.
Deras fokus ligger bland annat pa
den psyko-sociala rehabilitering av
cancerpatienter och deras anhoriga.
For detta samarbetar RCC framst
med patienter med olika cancerdi-
agnoser och dven med narstidende.
Patienter kommer troligtvis att
rekryteras till de tre olika proces-
serna, lymfom, myelom och leu-
kemi. Vi kdnde under motet att vi
kan ha stor omsesidig nytta av ett
samarbete, 4ven om RCC Vist inte
arbetar med formell representation,
men i stillet med arbetsgrupper dar
man bidrar pd personlig titel. Var
forening kan hjilpa till med att
formedla behovet av patientdelta-
gande till vira medlemmar, samt
att informera vdra medlemmar av
det som RCC kommer fram till.
Efter ett langt samtal skildes vi at
med gemensamt Onskemdl om att
fordjupa vart samarbete.

STYRELSEN

Sedan arsmote den 19:e mars har
var lokala forening en ny ordforan-
de. Efter ndgra ar limnar Leif La-
chonius taktpinnen och ordforan-

dehammaren till Ronald van Veen.
Vi tackar Leif for hans engagemang
i foreningen, dar han bland annat
hjalpte till med att organisera den
mycket uppskattade Blodcancer-
traffen i Svenska missan i fjol. Leif
kommer nu att fortsitta som leda-
mot i foreningen samt som medlem
i forbundsstyrelsen.

PLANERINGSARBETE
Ordforandebyte var den enda for-
andringen som rostades fram vid
arsmotet. De ovriga styrelsemed-
lemmarna sitter kvar. Sedan dess
har styrelsen paborjat ett plane-
ringsarbete gillande de aktiviteter
och insatser som vi ska organisera
och stodja under detta verksam-
hetsar. Vi har pratat om att fort-
sdtta med vara medlemstraffar med
forelasningar, utflykter, fikatraffar,
informationsbesok till sjukhus, fi-
nansiell stod till utbildningsresor
for sjukhuspersonal, sponsring av
TV-apparater och ndgra tidningar
till diverse hematologavdelningar
inom regionen samt utveckling av
var stodpersonsverksamhet. Led-
stjarnan dr malsittningen fran vira
stadgar. Eftersom vi vill utveckla di-
alog och samarbete med vara med-
lemmar mera, har vi skickat ut en
enkdt dir medlemmarna kan skriva
vad de vill f4 ut ur foreningen. Vi
ska ta med deras svar i prioritering-
en av alla vdra idéer. Om du, nir
du laser detta, har synpunkter om
det vi ska genomfora detta dr, ar du
vilkommen att skriva eller ringa
ordforande.

AKTIVITETER
Vid arsmotet hade vi en presenta-
tion av kuratorerna Helena Hirvi

och Elin Ottoson som har tagit
fram en ny folder. Denna folder,
Samhilleligt stod till dig som dr pa-
tient pd hematologen, innehdller in-
formation om det stod som samhal-
let kan erbjuda nir man blivit sjuk
och inlagd pé sjukhus. Den tar bl a
upp sjukpenning, stod till anhoriga,
att soka stod hos vissa fonder mm.
Foldern togs fram med hjalp av en
patientgrupp och RCC, och finns
numera i patientparmen pa sjukhu-
set. Det vore bra om vi kan fa feed-
back fran patienter som besoker
andra sjukhus om de har likadana
foldrar eller behover detta. Pa detta
satt kan vi forbattra var informa-
tion till patienter i regionen.

Den sista stora aktivitet som vi ge-
nomforde denna var var en battur
i Goteborgs sodra skirgard. Denna
resa erbjods dven till medlemmar
i Skaraborgs blodcancerforening.
Ca 38 medlemmar deltog denna
underbara 16rdag, 24 maj, i det
fina viadret. Vid 10-tiden kastade
Ellen av Bohuslin, ett mer dn 125
ar gammalt skepp, loss och tog oss
via Brinno till bryggan i Onnered.
En god lunch avsmakades pa bryg-
gan och sedan tog vi baten tillbaka
till Maritiman. I Goteborgs Hamn.
Det var en skon resa och alla del-
tagare var jattenojda. Samarbetet
med Skaraborgs forening ledde till
att vi kan delta i en resa pa Gota
Kanal senare i sommaren. Vi ser
fram emot detta.

Tack for denna géng,

Ronald van Veen,
ordforande
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Blodcancerforbundets foreningar

Ar du patient eller anhérig, kanske vill du helt enkelt ge ditt stod till blodcancersjuka runt om i vart land — valkommen att bli medlem.

BLODSJUKAS FORENING BLODCANCERFORENINGEN | SYDOSTRA BLODSJUKAS FORENING

PA GOTLAND
Therese Sjogren
Sommerskegatan 2, 621 53 Visby

Bankgiro: 5290-6609, tel: 070 438 16 29

BLODSJUKAS FORENING |
SODRA SJUKVARDSREGIONEN
Anita Myrkvist

Jarnvéagsgatan 9, 340 10 LIDHULT
Plusgiro: 32 34 48-1, tel: 035-911 22

BLODCANCERFORENINGEN
SKARABORG

Marie-Anne Blondell

Sodra vagen 24, 465 Nossebro
Tel: 0732-910025

Bankgiro: 138 05 62-7

BLODCANCERFORENINGEN
VASTSVERIGE

Ronald van Veen

Hallonvagen 19, 448 37 Floda
Bankgiro: 384044-4, tel: 0733776020

BLODCANCERFORENINGEN
HALLAND

c/oThereseTellgvist

Doktorsgatan 6, 305 75 Getinge
Bankgiro: 5102-3091. tel: 035-707 50

SJUKVARDSREGIONEN

c/o Kjell Quarfot

Ostra Villavagen 18, 611 36 Nykdping
Bankgiro: 680-4405, tel: 070 22 90 325
kjell.quarfot@hotmail.se

BLODSJUKAS FORENING |
OREBROREGIONEN

Monika Knutsson

Ringgatan 26, 703 42 Orebro
Plusgiro: 19 21 34-5, tel: 019-611 19 15

BLODCANCERFORENINGEN

| STOCKHOLMS LAN

ordf Lise-Lott Eriksson

Box 1386, 172 27 Sundbyberg

tel: 0722-68 52 25
stockholm@blodcancerforbundet.se
Plusgiro: 67 75 69-6

BLODCANCERFORENINGEN |
UPPSALA SJUKVARDSREGION
Lena Lambrell

Kristinagatan 12, 745 30 Enkoping
076 80 49 551

lenalambrell @telia.com

| VASTERNORRLAND

c/o Ann-Christine Lindqvist
Katarinavagen 10, 856 43 SUNDSVALL
Plusgiro: 495 19 14-3, tel: 060-12 98 07

BLODCANCERFORENINGEN
JAMTLAND/HARJEDALEN

Torsten Andersson

Orionvagen 10, 831 55 Ostersund
Plusgiro: 33 85 82-0, tel: 070-3256531

BLODCANCERFORENINGEN

| ORNSKOLDSVIK

c/o Marie Lindgren

Banafjal 176, 891 96 Arnasvall
Plusgiro: 1469477-2, tel: 070-6684481

BLODSJUKAS FORENING VID NUS
c/o:Ewa Jonsson

Kronoskogsvigen 113, 90361 UMEA
Tel: 090-701868, 070-3928142
Plusgiro: 482 58 51-1

BLODCANCERFORENINGEN

| NORRBOTTEN

Margot Rosenberg

Gitarrstigen 10, 982 35 Gallivare
Plusgiro: 91 93 80-6, tel: 0970-107 78

”Arets syster”

Du som &r jobbar som sjukskéterska inom hematologin kan pa detta sitt nominera "Arets syster”.

Med arets syster vill vi att ndgon nominerar sin kollega som p3 ett fortjanstfullt satt gjort en vardefull insats i omvardnaden
av patienter/nérstaende eller pd ndgot annat sitt fatt sina kollegor att kdnna sig inspirerade eller virdefulla i klinikens arbete.
Hon ska vara verksam inom hematologin och verkligen brinna for sitt kall. Vem som helst pa arbetsplatsen kan nominera.
Vinnaren far ett stipendium pa 3 000 kr inklusive deltagande vid érets utbildningsdagar i Lund,
deltagaravgift, kost och logi. och gratis medlemskap i HEMSIS 2015.

Den som nominerar vinnaren far ett presentkort pa 250 kr fran SF-bio.

Motivering och kandidatens namn, arbetsplats och e-postadress skickas till janetmarie@telis.com senast den 7/9.
Styrelsen utser vinnaren och priset delas ut i Lund den 17/10.

VILL DU VETA MER OM MULTIPELT MYELOM?

Du som patient eller anhorig kan beséka www.mm-info.se. Dar hittar du ocksa information

kring symtom och hur sjukdomen kan paverka vardagslivet for de som drabbas.

WWW.MM-INFO.SE

Janssen-Cilag AB Box 7073, 192 07 Sollentuna, Tel 08-626 50 00, Fax 08-626 51 00, www.janssen.se

JC-110330-1

Janssen-Cilag AB
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TA CHANSEN OCH VINN!

De tva forsta 6ppnade ratta I6sningarna av Haemakrysset
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