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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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Redaktionsrad bildat

Antligen har Haema blivit med ett redaktionsrad. Detta nummer &r
det forsta som Leif Lachonius och Ewa Ekstrand ar involverade i till-
sammans med Haemas redaktor Hasse Sandberg och ansvarig utgi-
vare Kerstin Holmberg, i arbetet med tidningen. Var forhoppning ar
atttillsammans ska vi kunna gora en battre och inte minst tidsmassigt
tillforlitligare tidning. Om du vill inga i redaktionsradet, skriv da till
haema@blodcancerforbundet.se

Ny hemsida
Antligen har férbundets hemsida, blodcancerforbundet.se, fatt en
behdvlig uppfraschning.

Snart forbattrad hantering av minnesgavor vid begravningar.

| samband med uppdateringen av hemsidan kommer aven vi for-
battra hanteringen av minnesgavor pa sa satt att givarna sjalva far
vélja utseende pa minnesblad och skriva in sin text. Mojligheten att
ringa in sina gadvor kommer kvarsta.

KML broschyren uppdaterad och tryckt

Tidigare fanns bara den uppdaterade versionen av informations-
broschyren for Kronisk myeloisk Leukemi pa forbundets hemsida. |
samband med att den trycktes uppdaterades texten ytterligare.

KLL broschyren uppdaterad och tryckt
Efter att ha tagit slut har vi uppdaterat och tryckt upp informations-
broschyren for Kronisk Lymfatisk Leukemi.

Fler uppdateringar pa gang

Flera av Blodcancerforbundets uppskattade informationsbroschyrer
uppdaterades redan 2011. Med den gladjande utveckling vi ser pa be-
handlingsfronten for flera av blodcancerdiagnoserna finns det ateri-
gen behov av en uppdatering. N&st pa tur star troligtvis Myelom och
Myelofibros.

REDAKTORSSPALTEN

Nar vi for ungefar ett ar sedan drog upp
planerna for det har aret och aven grov-
planerade vad Haema skulle innehalla var
tanken att detta nummer skulle vara ett val-
nummer. Det skulle saledes utkomma innan
valet men vi kan nu konstatera att sa blev
inte fallet. | samband med arbetet infor val-
numret skickade vi tillsammans med de an-
dra medlemsorganisationerna i Natverket
mot cancer ut en omfattande enkat till riks-
dagspartierna. Tyvarr bidrog sena svar fran
ett par riksdagspartier och att arbetet med
sammanstallning och analys av svaren tog
langre tid &n planerat. Nagot som innebar
att enkéaten inte gick att anvanda pa det satt
som vi forst tankt.

Men vart arbete var verkligen inte forga-
ves. Natverket mot cancer skickade istallet
ut ett pressmeddelande dar vi gav ris och
ros till riksdagspartierna. Detta pressmed-
delande ligger till grund for vart framtida
opinionsarbete, mer om detta langre fram
i tidningen.

Jag vill avsluta med att puffa for var nya
facebooksida som pa mindre dn en manad
har fatt dver 600 personer som
gillar sidan! Det ar roligt och
enkelt satt att sprida informa-
tion om vad vi arbetar for.

Hasse Sandberg
Hasse Sandberg redaktor
o
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Redaktionen ansvarar ej for insant, ej bestallt material.

Vi férbehaller oss rétten att redigera inkomna bidrag.
Allt material lagras elektroniskt.

Eftertryck forbjudes utan redaktionens medgivande.

Blodcancerforbundet ansvarar ej fér produkter och
tjanster i tidningens annonser.

MEDDELA ADRESSANDRING
GI6m inte att meddela adressandring

eller om medlem avlidit.
Tack for din hjalp.
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LEDARE
KARA LASARE!

S4 blev det host och de Vitkindade gissen har mellanlandat vid
Réstasjon. Har tillbringat en mycket varm sommar pendlande
mellan landet och kansliet. I forra ledaren 6nskade jag er en so-
lig sommar och jag blev verkligen bonhord. Hade 32.4 grader i
absolut skugga hos oss i Roslagen, det slar vart tidigare rekord
stort. Hosten har inneburit mycket jobb, men nu borjar det falla
pa plats. Hemsidan ar sjosatt och de forsta filmerna om KML
finns att studera och under den nirmaste tiden kommer fler di-
agnoser. Det ar ocksd ett stort tryck pa vara diagnosbroschyrer
dar vi uppdaterar och trycker nya upplagor, det ar roligt att se
att de dr sd efterfrigade. Genom Nitverket mot cancer har jag
har ju engagerat mig i likemedels- och forskningsfragor och ge-
nom det har jag senaste manaden deltagit i LIF:s (de forskande
likemedelsbolagen) nyinrattade Medborgarforum som skall bli
ett diskussionsforum for professionen och allminheten/patienter.
Ett annat inspirerande mote var Forska!Sverige som dr ett brett
samarbete mellan universiteten, patientorganisationer och na-
ringslivet med flera. Dar diskuterade vi bland annat de vikande
antal kliniska provningar som gors i Sverige och hur vi skall fa
dem att bli fler igen. Fler seminarier foljer och det ar fantastiskt
att f gora papekanden om vad vi patienter vill och att maktha-
varna lyssnar pa en. Sen sist har vi ater samarbetat med Svensk
forening for hematologi (hematologi likarna) och stott en skri-
velse Om begransad anvindning av likemedel innan avslutad
prisforhandling mer om det i artikel lingre fram i tidningen. Nu
pa hemmaplan inriktar vi oss fraimst pd det kommande ordfo-
randemotet. Dar vi skall lara oss mer om halsoekonomi, som ar
en av de stora politiska fragorna just nu. Vi skall summera vad
vi gjort, bra eller daligt och bestimma inriktningen pa nista ars
arbete. Inte minst skall vi stotta valberedningen eftersom det blir
ovanligt médnga i forbundsstyrelsen som inte kan eller vill viljas
om vid nista stimma. Kdnner du att du vill engagera dig i vart
arbete eller kdnner nidgon annan person som du tycker skulle
passa i var organisation, foreningarna eller forbundet, hor av dig
till valberedningen (adress finns pd hemsidan, www.blodcancer-
forbundet.se).

KERSTIN HOLMBERG

Foto: Hasse Sandberg
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hande

sedan?

Det borjade med att For-
bundet fick en inbjudan till
vernissage pa en fotoutstall-
ning i Goteborg, dar insam-
lade pengar skulle ga till
Blodcancerfonden. Under-
tecknad fick det stora nojet
att representera var organi-
sation och redogora for hur
vi delar ut pengar till olika

andamal.

Jag stamde traff med Natasha och
Philippa Davin den 28 september,
for att hora hur resultatet blev.

Jag blev mycket forvanad nar Na-
tasha klev in genom cafédorren, for
in kliver en mycket frasch stralande
ung dam som jag inte kinde igen.

Forra gangen vi traffades saknade
hon allt har och det marktes tydliga
spar efter hennes tuffa behandling.
Tyvirr kunde inte Philippa nirvara
men jag fick 4nd4 svar pd mina fra-
gor.

Natasha berittade att, till vernissa-
gen kom drygt 600 personer och till
hela utstallningshelgen vytterligare
1 000 besokare. Nar det giller in-
samlade pengar sa ar dagsresultatet
770 000 kronor. Dar gar 170 000
till cancerfonden och resterande
delas mellan Blodcancerfonden och
ett forskningsteam inom dggstocks-
cancer. Alltsa far Blodcancerfonden
300 000 kronor.

Utstallningen omfattade 25 bil-
der som auktionerades bort under
kvallen till ett lagstapris av 10 000
kronor. Nio av dessa bilder fick ny
agare. I Ovrigt sd skianktes det bade
sma och stora belopp. Redovisning-
en dr i dagsliget inte klar men “tje-
jerna” funderar pd att redovisa det

som finns idag och blir det slutredo-
visning resterande pengar kommer
in.

Natasha studerar pa Chalmers till
civilingenjor inom vidg och vatten
och har precis borjat skolan igen
for de tva sista aren av sin utbild-
ning. Du kan ldsa mer om “tjejer-
na” pa deras hemsida: varkamp-
motcancer.se

Philippa ar utbildad fotograf,
mycket duktig sadan, och lillasys-
ter. Hon lider av fibromyalgi och
kan vara forkaring till att hon inte
kunde narvara.

Vi inom Blodcancerférbundet ar
fulla av beundran Over initiativet
till denna insamling, eller som Na-
tasha sa, ibland kindes det som vi
tog vatten over huvudet,

Men tack vare slikt, kompisar och
goda vanner kunde vi slutfora in-
samlingen.

LEIF LACHONIUS




Ledande

experter

I ny stor informationssatsning

Starten pa Blodcancerférbundets stora satsning pa

webbaserad utbildning kring olika former av blodcancer

ar en succé.

—Vi har fatt manga uppmuntrande kommentarer efter
lanseringen av de forsta filmerna om KML, berattare

forbundssekreterare Hasse Sandberg. Informationen

om filmerna sprids vidare av patienter och anhoriga via

sociala medier och nar pa sa satt manga som har behov

av lattillganglig information och ytterligare kunskap.

Satsningen, som mojliggors genom
stod fran flera foretag, utgors av
informationsfilmer dir nagra av
landets ledande experter pa olika
former av blodcancer medverkar.
Produktionerna genomfors med
gemensam form och dramaturgi
for att pa sikt bygga upp en hall-
bar plattform som dr pedagogiskt
effektiv och foljer ett monster som
ar late att kdnna igen. P4 det har
sattet breddar forbundet sitt infor-
mationsmaterial genom en ny och
modern kanal.

— Tanken bakom filmerna ar att
erbjuda viktig information pa ett
enkelt sitt, siger Hasse Sandberg,
som ansvarar for projektet. Vi
tycker det dr viktigt att hjalpa till
att oka kunskapen hos alla som ar
berorda av blodcancer och vi ar re-
dan igang med ytterligare produk-
tioner.

INTERNATIONELLT ERKANDA
EXPERTER

Den forsta filmen om KML, kro-
nisk myeloisk leukemi, lanserades
pa den internationella KML-dagen
den 22 september — samma dag
som Blodcancerforbundet presente-
rade sin nya responsiva webbplats.
I filmen medverkar professor Johan
Richter, Lund, och Lotta Ohm,
overlikare vid Karolinska Univer-
sitetssjukhuset i Solna. Bada ir in-
ternationellt ansedda experter pa
KML dir nya behandlingar bidra-
git till att forvandla denna sjukdom
fran att vara en dodlig blodcancer
till ett kroniskt tillstand som patien-
terna kan leva med ar efter ar.

Nu tas ndsta steg i utvecklingen
dd den fortsatta forskningen kon-
centreras pd att uppnad sa kall-
lad behandlingsfri remission. Ett
omfattande provningsprogram ar

igdng for att utvardera mojlighe-
ten att avsluta behandlingen nir
det inte lingre gar att hitta ndgra
spar av leukemiceller i blodet. Flera
svenska sjukhus deltar i detta ange-
lagna forskningsprojekt, s kallade
stoppstudier, daribland EURO-SKI
som stods av Blodcancerfonden.

— Det ir glddjande att ledande leu-
kemiexperter sa generost staller upp
for att pa det har sattet hjalpa bade
patienter och nirstdende, siger
Hasse Sandberg. Fran Blodcancer-
forbundets sida vet vi att patienter
med kunskap kan stalla krav, ifra-
gasitta och be om forklaringar eller
en fornyad bedomning av en annan
lakare. Det ar ett forhdllningssatt vi
vill stodja och uppmuntra.
Tidpunkten for lanseringen av den
forsta filmen var val vald till den
dag dd KML uppmairksammas ver
hela varlden.




Dagen, 22/9, ar vald mot bakgrund
av att kromosomerna 9 och 22 ir
centrala i utvecklingen av sjukdo-
men. Det ar de tvd kromosomerna
som bytt DNA-material med varan-
dra och bildar den sa kallade Phi-
ladelphiakromosomen som ligger
bakom uppkomsten av just kronisk
myeloisk leukemi.

Anders Land, producent och tek-
niskt ansvarig for projektet vid
produktionsbolaget Populate, hade
ndgra intensiva veckor efter inspel-
ningen for att fa filmen, som bestar
av fyra delar, helt klar till lanse-
ringsdagen.

— Den stOrsta utmaningen dr att
gora informationen begriplig och
intressant, samtidigt som den ska
vara ganska detaljerad, sager han.
Malgruppen for de hir filmerna vill
veta ganska mycket.

I sin professionella producentroll

ror sig Anders Land ofta mellan vitt
skilda dmnesomraden och tycker
att produktionerna for Blodcancer-
forbundet kanns viktiga.

— Arbetet ar valdigt meningsfullt
och jag hoppas forstds att manga
ska fa hjilp av filmerna. Projektet
ligger ocksa helt ratt i tiden, poang-
terar han. Trendanalytiker menar
att ar 2020 kommer rorliga bilder
att utgora 80 procent av innehal-
let pa webben, och vi konsumenter
vinjer oss vid att ta till oss informa-
tion via film.

P4 fragan vad han sjalv lart sig un-
der den forsta inspelningen svarar
Anders Land:

— Det mest sldende ar att de moder-
na likemedlen kan hjilpa sd manga
att overleva jamfort med for bara
tio ar sedan. De flesta kdnner nog
inte till att det skett sd stora fram-
steg i forskningen kring blodcancer.

Producenten Anders Land ger nagra sista
instruktioner till KML-experterna Johan
Richter och Lotta Ohm infor inspelningen
av den forsta informationsfilmen i den nya
satsningen pa webbaserad utbildning.

Johan Richter och Lotta Ohm ar startklara
for inspelning och Tim Vagbratt fran Popu-
late sakerstaller att utrustningen ar perfekt
riggad for att sétta igang.

\

Forbundssekreterare Hasse Sand-
berg understryker att filmerna inte
ar tinkta att ersitta annan typ av
information utan ska ses som ett
komplement till det skriftliga mate-
rial som redan finns.

Forbundet har tillsatt en sarskild
referensgrupp bestdende av patien-
ter som l6pande granskar informa-
tionsfilmerna for att sikerstilla att
de landar pa ratt niva nar det galler
bdde innehall och tilltal.

— Bakgrunden ir att si minga som
3 700 personer 1 Sverige varje ar
drabbas av ndgon form av blodcan-
cer, sager Hasse Sandberg. Nar de
och deras nirstaende plotsligt stills
infor en rad svéra fragor vill vi vara
helt sdkra pa att vi kan bistd med
basta tankbara hjalp.




Ordet cancer ar for manga
stigmatiserande och nagot
som man har svart att tala
om. Detta fick Jill uppleva
da sjukvarden undvek att be-
ratta vad de befarade. Den
diagnos som hon seder-
mera fick ar sallsynt gor det
komplicerat att traffa andra i
samma situation. Dessutom
innebar hennes behandling
vad man narmast kan be-

skriva som moment 22.

Vid en rutinkontroll av Jills tarm-
sjukdom Morbus Chron upptacktes
att hon hade hoga trombocytvar-
den. Hon blev darefter remiterad
till hematologen for provtagning
utan att ndgon berittade vad man
befarande att hennes virden kunde
vara. Vil pd hematologmottag-
ningen pa Udevalla sjukhus skulle
Jill genomga ett benmargsprov.

— Till en borjan vagrade jag att ge-
nomga provet, ingen hade berittat
for mig varfor jag skulle genomga
testet och sjalv forstod jag inte hel-
ler att man befarande cancer, trots
att pad skyltarna invid 1 hemato-
logmottagningen stod bland annat

= Ensam i ett
moment 22

lungcancer. Efter overtalade och att
likaren pad hematologmottagning-
en forklarade att det var just for att
gora benmargsprovet som jag blivit
remiterad genomfordes provet, be-
rattar Jill Johansson.

Blev kallad till aterbesok till he-
matologmottaningen innan den
utsatta tiden for att fa svar pa be-
nargsprovet. Det skulle ta tva till
tre veckor att fa svaren men efter
mindre an tva veckor blev Jill upp-
ringt och kallad till hematolog-
mottagningen.

— De ringde precis nir vi hade be-
sok och jag ville inte ta och resa den
langa vagen vi har till Uddevala.
Sjukskoterskan sa att de hade fatt
ett aterbud och det var viktigt att
hon kom, ndgot som visade sig vara
en vit 1ogn, forklarar Jill.

Hennes benmairgsprov visade att
hon hade den sillsynta blodcancer-
sjukdomen Essentiell Trymbosytos
som innebar att antalet trombocy-
ter dr hogre dn normalt och att or-
saken ar okand.

NOJD MED VARDEN
SOM HON HAR FATT

— Bade min distriktslikare och per-
sonalen pd hematologen i Udevalla
ar duktiga, men informationen
kunde ha varit battre. Att tassa som
en katt runt het grot nar de befa-
rade att jag hade cancer var fel sitt.
De hade varit bittre om de hade be-
rattat vad de befarade att jag hade

for dd hade jag kunnat forbereda
mig, menar Jill.

Sjukdomen ar ovanlig, i Sverige upp-
ticks cirka 80 nya fall varje ar. Att
essentiell trombocytos dr sillsynt
gor det svart att traffa likasinade.

— Jag dr en sddan som vill ta reda
pa sa mycket, vill vara aktiv i be-
handlingen. Forsoker vara palast.
Blodcancertriffen som genomfor-
des i oktober 2013 uppskattade
jag mycket. Dir fick vi som deltog
information pa ett mycket bra sitt
om de sd kallade myeloprolifera-
tiva sjukdomarna, dit ET hor, till-
sammans med polycythemia vera
och myelofibros. Det vore bra om
man kunde sld ihop ett mote om
aret regionalt. Inser att det inte gdr
att ha informationstraff endast for
ET. Det vore bra om det kunde bil-
dadas ett nationellt nitverk for ET,
menar Jill.

UPPLEVER DET
SOM ETT MOMENT 22
— Efter att ha varit brevbarare i 6ver
30 &r drjag van att hélla igang. Men
jag gillar verkligen inte trottheten
som slar ut mig. Det dr fruktansvart
att bli sa svag. Det beror nog pa att
mitt blodvirde ar lagt. Nar trom-
bocyterna ska ned med min medi-
cin Hydrea s& minskas antalet roda
och vita blodkroppar. Jag ar under
utredning nu, for att se om min ET
har gatt 6ver till Myelofibros.
Hasse Sandberg




Fran broms till bot:
Fortsatta framgangar pa
vagen mot att bota
kronisk myeloisk leukemi

Vid Europas storsta blodcancer-
kongress som pagar i Milano pre-
senteras nya overtygande data for
likemedlet Tasigna mot kronisk
myeloisk leukemi.
Langtidsuppfoljningar visar att Ta-
signa ar fortsatt overlagset for att
nd och bibehélla omitbara ming-
der cancerceller i blodet, bade for
nydiagnostiserade patienter och for
dem som under lang tid behandlats
med idldre likemedel.

— Vi hyser idag gott hopp om att
manga KML-patienter i framtiden
ska kunna klara sig utan likeme-
del, siger professor Johan Richter,
ordforande i Svenska KML-grup-
pen och en de ledande experterna
pé kronisk myeloisk leukemi.
Kdlla: Onkologi i Sverige

Klartecken for uppfoljare
till Mabthera

Likemedlet Gazyvaro (obinutu-
zumab) rekommenderas godkan-
nande for behandling av kronisk
lymfatisk leukemi, enligt ett beslut
av den europeiska likemedelsmyn-
digheten EMA.

Kalla: Dagens medicin

Malstyrd behandling

ger hopp vid
svérbehandlad leukemi
Varje dag diagnostiseras en person i
Sverige med kronisk lymfatisk leu-
kemi, den vanligaste typen av leu-
kemi. Standardbehandlingen mot
symtomgivande KLL ar cellgifter
och monoklonala antikroppar. Till
en borjan svarar de flesta patien-
ter bra pa behandlingen, men si
smaningom fir de flesta aterfall i
sjukdomen och behover ytterligare
kraftfulla behandlingar med allt t4-
tare mellanrum - tills medicinerna
helt forlorar sin effekt eller patien-
ten inte langre klarar av biverk-
ningarna. Hittills har alternativen
varit begridnsade nir patienten inte
langre dr hjilpt av sin behandling.

NOTISER

KLL-studie

fick avbrytas i fortid
Zydelig har provats vid KLL i fas
[I-studien Study 116 dir tidigare
cellgiftsbehandlade KLL-patienter
lottades till behandling med anti-
kroppar (rituximab) i kombination
med antingen Zydelig eller placebo
(overksam substans). Efter sex ma-
nader kunde man se att 6ver half-
ten, 54 procent, av patienterna i
placebogruppen hade forsamrats i
sin sjukdom, medan motsvarande
andel i Zydelig-gruppen bara var
sju procent. Med sa stora skillnader
mellan grupperna ansdgs det inte
lingre etiskt forsvarbart att inte
lata samtliga patienter ta del av den
nya behandlingsmojligheten varfor
man beslutade att avbryta studien
i fortid.

Kalla: Onkologi i Sverige

Nytt medel mot KLL

Roche har fatt godkant i Europa for
sitt nya antikroppsbaserade prepa-
rat mot kronisk lymfatisk leukemi.
I slutet av juli meddelade likeme-
delsforetaget Roche att de fatt till-
stand att marknadsfora sitt likeme-
del Gazyvaro, obinutuzumab, inom
EU. Likemedlet dr en monoklonal
antikropp riktad mot CD20 och
har godkants for behandling av
kronisk lymfatisk leukemi, KLL
Killa: Lakemedelsvirlden

Kl utvecklar
cancerdiagnostik

och behandling I nytt
europeiskt konsortium
KI vill vara med och skapa for-
battrade behandlingsmetoder for
cancerpatienter i Sverige och &v-
riga vérlden. Det hir dr en unik
mojlighet att bidra och darfor
gar vi nu in i det europeiska kon-
sortiet dir all kompetens for en
avancerad cancerforskning finns
samlad, sdger Ulrik Ringborg, pro-
fessor vid Karolinska Institutet.
For att pa ett effektivt sitt kunna ut-
veckla en individualiserad behand-
ling kriavs bdde stora patientvoly-
mer och avancerade teknologiska
resurser. Mdanga linder, inklusive

Sverige, ar alldeles for sma och ar
darfor beroende av samverkan med
internationella  cancerforsknings-
centra. I EU péagar dirfor sedan
drygt tre ar tillbaka ett stort samar-
betsprojekt, Eurocan Platform, dar
23 av Europas mest forskningsin-
tensiva cancercentra deltar.

Kalla: Onkologi i Sverige

Stamcellstransplantation
fortfarande bast vid
myleom

Jamfort med modern likemedels-
behandling ger stamcellstransplan-
tation battre Overlevnad vid ben-
margscancersjukdomen  myelom,
enligt en ny studie i New England
Journal of Medicine.

— De hir resultaten visar att vi har
gjort ratt i Sverige dd vi fortsatt
att ha transplantation som forsta-
handsalternativ for patienter som
kan transplanteras, trots att det
kommit mer skonsammare alterna-
tiv i ladkemedelsbehandlingen.

Det sdger Ulf-Henrik Mellgvist,
overldkare inom hematologi och
verksam vid Sahlgrenska universi-
tetssjukhuset i Goteborg och Sodra
Alvsborgs sjukhus i Boris.

Kalla: Dagens medicin

Nytt lakemedel
mot myelom |
lakemedelsformanen

TLV (Tandvards- och likemedels-
formansverket) har meddelat att
Imnovid (pomalidomid) ska ingd
i likemedelsformanen. Imnovid i
kombination med dexametason ir
godkiant som behandling av rel-
apserande (aterfall) eller refraktir
(svarar ej pa behandling) myelom
hos vuxna patienter som har fitt
minst tvd tidigare behandlingar,
inklusive bade Revlimid och bor-
tezomib, och som har uppvisat for-
samrat sjukdomstillstand efter den
sista behandlingen. Imnovid, i kom-
bination med ldgdos dexametason,
har bade visat sig forlanga patien-
ters liv samt hélla sjukdomen under
kontroll under en langre tid jamfort
med hogdos dexametason

Killa: Onkologi i Sverige




Vi kan hjalpa patienter med myeloproliferativa neoplasier mycket béttre i dag
an for tio ar sedan. Diagnostiken ar snabbare och sakrare och vi har battre
behandlingar. Det &r gladjande att patienterna inte langre behéver vanta pa
att forskningen ska gora framsteg, sager professor Claire Harrison.

Foto: Bosse Johansson

Forbattringar for
MPN-patienter

kommer allt snabbare
— Internationell toppforskare
pa blixtvisit i Sverige

- Framstegen kommer bara
snabbare och snabbare nar
det galler de myeloprolife-
rativa neoplasierna. Det ar
fantastiskt att fa vara med
om denna utveckling efter-
som den innebar sa stora
forbattringar for patien-

ternal

Orden ar professor Claire Harri-
sons, internationellt framstdende
klinisk forskare pa omradet my-
eloproliferativa neoplasier. Hon
besokte nyligen Sverige i samband
med ett hogprofilerat mote om
kunskapsutvecklingen pa MPN-
omradet.

Professor Harrison ar chefslikare
vid Guy’s and St Thomas Hospital
i London och ett virldsnamn inom
forskningen om kroniska myelo-
proliferativa neoplasier, framforallt
den allvarliga blodcancerformen
myelofibros. Claire Harrison har
varit huvudprovare i en rad stora
studier, daribland en av de tva som
lag till grund for godkannandet av
det forsta likemedlet for behand-

ling av myelofibros, en sa kallad
JAK-hammare.

Mpyelofibros karaktariseras av for-
storad mjalte och anemi, blodbrist.
Uttalad trotthet, nattliga svett-
ningar och viktnedgang ar vanliga
symtom och forstoringen av mjal-
ten kan orsaka bland annat smar-
tor och obehag i buken. Prognosen
varierar kraftigt beroende pd en
rad faktorer som sammanfattas i
riskgraderingsskalor.  Overlevna-
den efter diagnos ligger i studier pa
mellan ett par ar och drygt elva ar.
Behandling med JAK-hammare for-
langer overlevnaden och minskar
mjaltens storlek och sjukdomssym-
tom som trotthet, smarta, klada
och magproblem.

STORA FORBATTRINGAR

FOR PATIENTER

— Vi har fétt ett likemedel som far
patienterna att md biattre. Mdnga
berdttar att de tack vare detta nu
ater orkar gora sadant som de bru-
kade gora innan de blev sjuka. De
lever langre med béttre livskvalitet,
sager professor Claire Harrison.
Claire Harrison forutspar att ut-
vecklingen av nya och bittre be-
handlingar av myeloproliferativa
neoplasier kommer att g& snabbare
och snabbare, men pdminner sam-

tidigt om att sakerheten satter vik-
tiga granser for utvecklingstakten.
Likemedelsforetag har nyligen fatt
avbryta langt komna satsningar pa
att ta fram nya JAK-himmare, pa
grund av allvarliga och ovintade
biverkningar hos patienter.

— Det har lirt oss en lixa om att
inte ga for fort fram.

STAMCELLS-
TRANSPLANTATION
MOJLIG FOR FLER

Vid myelofibros ar stamcellstrans-
plantation fortfarande den enda
botande behandlingen. Det ar en
kravande behandling, och de flesta
av patienterna dr for gamla och i
for daligt tillstdnd for att limpa sig
for denna behandling. I de fall dir
stamcellstransplantation ~ bedoms
som medicinskt mojlig har patien-
ten dnda ofta ett svart beslut att
fatta.

— Det ér patienten som mdste be-
sluta. For vissa ar det viktigaste att
ta chansen att bli botade trots ris-
kerna. Andra viljer hellre att leva i
ytterligare ndgra 4r med behandling
som gor att de mdr bra. Jag tycker
att badda typerna av patienter ar
mycket modiga, siger Claire Har-
rison.

Det har ocksa visat sig att behand-




ling med JAK-himmare kan for-
battra patienternas tillstind sa att
stamcellstransplantation blir mojlig
for fler an tidigare.

HOPPAS HITTA
SJUKDOMSORSAKER

Claire Harrison ser fram emot de
ndarmaste dren med stora forvant-
ningar pa fortsatta forbattringar
for patienter med myeloprolifera-
tiva neoplasier.

— Det ar spannande tider! Utveck-
lingen fran en viktig genetisk upp-
tackt till effektiva behandlingar
har tidigare kunna ta 40 ar. Nu har
denna process gitt pa tio ar tack
vare bland annat nya molekylar-
och bioteknologiska méjligheter
och — inte minst — en mer intensiv
och omfattande global vetenskaplig
kommunikation, siger Claire Har-
rison.

Det dr inte mdnga har i virlden som
vet mer om de hir blodcancerfor-
merna an Claire Harrison, men det
finns en grundliggande friga dar
dven hon gar bet:

— Det ar viktigt att ta reda pa vad
som orsakar de hiar sjukdomarna.
En av patienternas vanligaste fra-
gor ar ”varfor fick jag den har sjuk-
domen?”. Det dr frustrerande att vi
inte vet.

Lyssna pa ljudbok

Ljudbok eller E-bok, vad ar skillnaden? Vi kommer i nasta

nummer av Haema att borja recensera bocker pa CD/DWD
skivor. Vi vill i detta nummer ge lite tips om hur det fungerar.
Det ar inte dyrbart, en MP3-spelare kan man koépa for ca.
300 kronor och det gar att ladda ca. 5 normalbdcker. Storlek
ungefar som ett halvt betalkort.

Jag borjar med CD-spelare som ir lite otymplig att bara med sig. Fordelen
med denna ir att det dr bara att 1dna en skiva pa biblioteket, stoppa in ski-
van och sedan lyssna.
Vidare till MP3-spelare som gar att ladda in flera bocker pd. Dom har istal-
let for en rorlig harddisk, ett ”Flashminne”, det finns inga rorliga delar i
denna spelare, och finns i olika storlekar. Fordelarna med denna spelare r
att den ar mycket liten och latt, praktisk att bira med sig. Som du ser hir pa
bilden till vanster s& dr den som ett halvt bankkort och vager bara 25 gram.
Skulle minnet inte racka till sd kan man kopa till ett extra minne pa 8 GB.
Min fru har en spelare som denna och hon klarar sig gott med originalet pa
4 GB. Det finns dven rostinspelning och radio i den. Det gar ocksa att ladda
ner musik och dé dr det en fordel att kopa till ett extra minne. Den finns
med svensk text. Har du en smartphone, dr du lyckligt lottad, for du kan
aven anvinda den som ljudbok.
Nir det géller E-bok, sd dr man lite last, da galler det att ha en skdrm av
ndgot slag t.ex. datorskdarmen eller en lisplatta. Du maste hela tiden ldsa
boken pa skarmen. Det gér att ha ljud paslaget, men omgivningen kanske
inte gillar det.
Nir det giller E-bok, sd dar man lite last, da galler det att ha en skdarm av
nagot slag t.ex. datorskdrmen eller en ldsplatta. Du maste hela tiden ldsa
boken pd skarmen. Det gdr att ha ljud paslaget, men omgivningen kanske
inte gillar det.
Idag har biblioteken ett vildigt bra utbud av MP3-bocker och nar man 13-
nar ar det viktigt att det 4r en bra upplasare. Ofta ar det kinda skddespelare
men dven forfattarna laser upp sina bocker. Ovanstdende MP3-spelare ar
bara ett exempel pa ett hundratal spelare som finns pd marknaden.

LEIF LACHONIUS
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Sociala medier,
ett satt att fa information
och kanna samhorighet

Sociala medier ar ett vitt
begrepp som innefat-

tar internetforum, sociala
natverkstjanster, bloggar,
videobloggar, poddradio
med mera. Det som ar unikt
jamfort med traditionella
medier ar att anvandarna
bidrar till att skapa innehal-
let. Facebook ar det mest
spridda och anvanda sociala
mediet med mer an 1,1 mil-

jard aktiva anvandare.

For manga blodcancerpatienter och
dess anhoriga ar Facebook en viktig
plats for att hitta information och
dela med sig av sina erfarenheter
med andra.

BLODCANCERFORBUNDET
ANDRAR INRIKTNING PA
FACEBOOK

Blodcancerférbundet har under
en langre tid funnits pd Facebook,
dock felaktigt som en profil istil-
let for som en sida. Nir profilen
skapades var det det enda sittet
som organisationer och foretag att
utforma en arena for information
och paverkansarbete pa Facebook.
Utvecklingen har sprungit ifran oss,
for profil pd detta sociala medium
ar endast till for personer, inte for
som i vart fall en ideell organisa-
tion.

Blodcancerférbundet har dirfor ta-
git beslutet att under hosten slicka
ned profilen pa Facebook och istil-

let anvianda oss av var nya sida.

— Blodcancerforbundets nya sida
pd Facebook kommer bli ett lyft.
Det blir ett enklare sitt att sprida
information om, och forstielse for
hur det ar att leva med blodcancer,
berittar Blodcancerforbundet for-
bundssekreterare Hasse Sandberg.
Samtliga av blodcancerdiagnoserna
ar enligt WHOs definition sillsyn-
ta, nagot som stiller sarskilda krav
om man som Blodcancerforbundet
har en malsittning att ge forutsatt-
ningar for dessa patientgrupper att
bade kinna regionalt och diagnos-
specifikt samhorighet.

— Jag dr overtygad om att Facebook
och mojligheten att skapa bade
oppna och stingda grupper kan
vara en del i arbetet for att ge blod-
cancerpatienter mojlighet att dela
med sig av egna erfarenheter, kdnna
samhorighet och fi den senaste in-
formationen om behandlingar, an-
ser Hasse Sandberg.

NAGRA FS")RENINGAR FINNS
REDAN PA FACEBOOK

Bade Stockholms- och Uppsalafor-
eningen var fore Blodcancerforbun-
det med att skapa en sida.

— Sjalvklart lyfter vi varandras si-
dor och tipsar om intressanta saker
som hiander, det ar just det som ar
unikt med sociala medier, att man
hjalps &t att fa
spridning.  Jag
vill uppmuntra
andra forening-
ar att folja dessa
foreningar som
ar ett foredome
i hur man kan
anvinda sociala
medier,  anser
Hasse Sandberg.

DIALOG, INTE MONOLOG.

En forutsdttning for en vil fung-
erande Facebooksida ir en levande
dialog. De traditionella mediernas
styrka dr valutbildade journalister
och stor spridning, men nackdelen
ar de sysslar uteslutande med mo-
nolog istéllet for dialog.

— Malsittningen med Blodcancer-
forbundets sida ar att den ska bjuda
in till dialog, men diskussioner om
behandlingar och spridning av re-
klam for vardinrittningar dr ndgot
som vi hoppas slippa, menar Hasse
Sandberg.

OPINIONSBILDNING

Tillsammans med Twitter ar Face-
book det mest anvianda och bista
sattet att bedriva opinionsbild-
ning. P4 Facebook ar det enkelt att
snabbt och enkelt fa spridning pa
Blodcancerférbundets prioriterade
fragor, rattvis blodcancervard, moj-
ligheten till rehabilitering och sats-
ning pad blodcancerforskning.

— For att politiker och andra makt-
havare ska ta notis och lyssna pa
Blodcancerforbundets fragor och att
viska fa en bra spridning pa vara fra-
gor ar det viktigt att si mdnga som
mojligt gillar Blodcancerforbundets
sida, forklarar Hasse Sandberg

STOD 0SS
GENOM ATT GILLA OSS!

facebook b
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Nu har 16ven blivit sd ddr vackert
gula och roda, pd sina hall kanske
forsta snon har lagt sig. D4 ar det
mysigt att utan att kdnna daligt
samvete krypa upp i en soffa i sall-
skap av en god bok. Dirfor lottar
Haemaredaktionen ut tva ljudbok-
sprenumerationer.

Vinnarna far under en ménads tid
mojlighet att lyssna pa obegransad
mingd bocker.

Skicka vykort till
Blodcancerforbundet

Box 1386, 172 27 Sundbyberg

Vi vill ha vykortet senast den

18 november

[T} o
VINNARE & LOSNINGAR FRAN # 2 « 2014
EV.VINSTSKATT BETALAS UTAV VINNAREN
VINNARE e P e e Eo L
Paket 1 Deckare =T A|BN|O|R|M|A[EE[F
Karl-Gunnar Jénsson  [Z2N| [0 |REH UM G| &
Laholm. 55| TIE|R|M|O|S|A|R|N
Elsa Giorne B| I | T 0|S|R|E|G
Norrképing. Al CEJA[M[EEHE]s
= 0| R[O[N[==={ [[N[T
Paket 2 Kokbok ~~|PIE|D|A|G|0|GEHE
Anita Wahlstrom LRI VIEINE PLEIAIN = —
Stora Melltsa. M [RIATKIE] L[ AT L[] HES
Tuula Kanerva RKDISOR%RAVAE%KKER
) | T|E|8|7|L|E|D|E|RM|B|A|R|G|A|D[*
Norrképing. =e[R[A|E[o[R[&|D[=%|E[L[I[T[L[A]G
Rl Alp[E|R[AID][E[#]0][R] s AlE]v]R]A]
Vinnare av Kryss i
Haema nr 2-2014
Anna-Lisa Carlsson 7|1/ 418/8]516/2]9
Hisings-Backa. 8/5/6]2]4|9])1]7]|3
Thorvald Jangvik 3|2 9|17 6]/8/5/4
Motala. 5/3(1]14|6(2(9|8|7
2/9|7(5/8|3|4]|1]|6
Vinnare av Sudoku 6l4(8(9/1/715/3|2
Anna-Lisa Lundberg 1/8l2]l3l9lal7!6]5
Sjdlevad. 473658291
Josefine Jonsson ol6ls5l712/113 als
Laholm.

Har du diagnosen Wa s oAdu intresserad a

komma i kontakt med ed samma diagnos, kan du a
dig till en nystartad stodgrupp for Waldenstroms.
Kontakta Lars Hjertstrom via e-post sa far du en kontaktlista.
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Cancerfragor
I nytt politiskt
landskap

Pa riksniva, liksom i manga
kommuner och landsting
har valet medfort ett nytt
politiskt landskap. Social-
demokraterna fick tillsam-
mans med Miljopartiet
uppdraget att bilda regering.
I kommuner och landsting
bildas olika koalitioner

med manga fragor att enas
kring. | samband med valet
stallde Blodcancerforbundet
i samverkan med Natverket
mot cancer en rad fragor till
riksdagspartierna och Femi-
nistiskt Initiativ. Nu borjar
vart bevakningsarbete runt
om i landet, att de valloften

som gavs genomfors.

De svar som lamnades fran respek-
tive parti betygsattes. Resultat: par-
tierna fick overlag godkant, dven
om det blottas stora kunskaps-
brister. Flera av allianspartierna
fick underkint for deras motstand
mot att gora de nationella vardpro-
grammen tvingande.

— Cancervard 4r inte fritt valt ar-
bete. En forutsittning for rittvis
cancervard ar att samtliga lands-

ting foljer de nationella vardpro-
grammen. Nir Centerpartiet sva-
rade att dessa program ... ska
fungera som en rekommendation
och dirmed inte vara tvingande”
sa man samtidigt ja till regionala
orattvisor. Det dr en utmaning for
de kommande fyra dren att over-
tyga samtliga allianspartier att
tvingande nationella vardprogram
ar viktigt och en forutsattning for
rittvis cancervird, forklarar Hasse
Sandberg.

I svaren pd enkiten saknades skar-
pa forslag fran allianspartierna och
Miljopartiet pa hur vi ska fi en
rattvisare cancervard.

— Att halla med om att cancervar-
den inte ar rattvis och sedan hin-
visa till en satsning for att korta
koerna i cancervarden ricker inte,
anser Hasse Sandberg.

STORA KUNSKAPSBRISTER

Enkitsvaren visade aven att det
finns stora kunskapsbrister, bland
annat vad giller vikten av diag-
nostiska center. Som svar pa den
frigan om de vill verka for diag-
nostiska center, lyfter samtliga
partier de goda exempel som finns
fran Danmark med sd kallade pak-
keforlob. Viktigt hir ar att veta att
diagnostiska center bara ar en liten
del av pakkeforlob, som framst ar
en standardplan dir maxvinteti-
den idr noga specificerad for olika
atgarder inom cancervarden.

— Diagnostiska center forutsatter
inte pakkeforlob men pakkefor-
lob forutsitter diagnostiska center.
Det visar inte minst de diagnostis-

| = ==

ka center i Kristianstad och Soder-
talje som kommit till innan pakke-
forlob inforts i Sverige, forklarar
Hasse Sandberg.

MOTSTAND MOT SLUTDATUM
FORTOBAK GAV UNDERKANT

Nigra av fragorna handlade om
motstdndet mot rokning och Nat-
verkets mot cancers stillningsta-
gande for ett slutdatum for tobak,
likt det som finns i Finland. Stall-
ningstagandet bygger pd insikten
om sambandet mellan rokning och
lungcancer, men dven att tobaksan-
viandande innebar 6kad risk for ett
stort antal andra cancerdiagnoser.
Hir stack moderaterna ut i sina
svar, och fick dirmed med rdge un-
derkant.

— Moderaterna menade att Sverige
inte ska ha ett tobaksforbud ef-
tersom de inte tror att ett forbud
innebar att manniskor slutar roka
bara for att det finns ett forbud.
Det 4r ett fegt resonemang. For det
stora flertalet skulle nog ett for-
bud vara verkningsfullt, speciellt
for den stora mingden yngre som
borjar roka, siger Natverket mot
cancers ordforande Katarina Jo-
hansson som adven dr besviken pa
Kristdemokraternas svar:
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— Kristdemokraterna svarade att
de girna ser ett slutdatum for to-
bak men att de samtidigt inte ville
ha ett totalforbud, utan kunde ac-
ceptera tobaksanvindning sa lange
det inte utgor ett folkhalsopro-
blem. Nir innebdr tobaksanvin-
dande inte ett folkhilsoproblem,
undrar Katarina Johansson.

Ett viktigt forsta steg for att mins-
ka tobaksanvidndandet ar att in-
fora exponeringsforbud och stan-
dardiserade tobaksforpackningar.
Aven hir fick Moderaterna under-
kant for sitt resonemang om att
exponeringsforbud och standardi-
serade forpackningar inte gdr att
inféra om man inte har ett forbud
mot tobak.

— I exempelvis Australien dr det
tillitet att roka, trots att de har
standardiserade forpackningar
och forbjud mot exponering av to-
baksprodukter. Samtidigt forstod
inte Natverket mot cancer Sveri-
gedemokraternas prioritering, da
de enligt sitt svar forst ville titta
pd hur ett exponeringsforbud kan
paverka de mindre butikerna. For
Nitverket mot cancer dr priorite-
ringen tydlig, for ett minskat antal
cancerfall maste tobaksanvindan-
det bort och ett forsta steg ar expo-
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neringsforbud, fortsitter Katarina
Johansson.

BJUDER INTILL FORTSATT
DIALOG

Natverket mot cancer, dir Blodcan-
cerforbundet dr en viktig del, samlar
patientorganisationer som arbetar
med ett stort antal olika cancerdi-
agnoser i kampen mot cancer och
for en rattvis cancervard: Natverket
mot cancer dr av naturliga skil na-
got av experter pd vad som fungerar
och fungerar mindre bra.

— I svaren pa var enkit kunde vi kon-
statera att det fanns kunskapsbrister
hos véra folkvalda, Miljopartiet sva-
rade pa manga av frdgorna att de inte
har tagit stillning och Feministisk In-
itiativ svarade att de tyvarr saknade
svar pa vara fragor. Samtidigt under-
strok Fi att de gdrna tar del av vara
insikter, erfarenheter och gedigna
kunskap. Den forfragan om vidare
dialog for okad kunskap om cancer-
varden tackade vi sjalvklart ja till och
passade samtidigt pa att bjuda in de
andra partierna till det samma, siger
Katarina Johansson.

VALLOFTEN ATT FOLJA UPP
De déavarande oppositionspartier-
na utlovade genomgdende mer dn

de da styrande allianspartierna i
sina enkdtsvar. I valtider ar det latt
att lova en massa.

— De valloften som flera av parti-
erna har i sina enkitsvar kommer
Blodcancerforbundet i samverkan
med Nitverket mot cancer sjalv-
klart att folja upp, anser Hasse
Sandberg

I den nyligen presenterade reger-
ingsforklaringen finns det flera
punkter som mdste bevakas si att
det blir vad vi kan hoppas pa.
Statsministern lyfte bland annat
att de nationella riktlinjerna ska
vara obligatoriska, for oss ar det
viktigt att de blir tvingande. En
nationell riktlinje kan vara obliga-
torisk utan att dirmed vara tving-
ande for sjukvarden att folja.
Vidare lyftes att regeringen vill
stirka rehabiliteringen, en fraga
som inte minst Blodcancerfor-
bundet kdmpat tillsammans med
Nitverket mot cancer for att for-
battra. Natverket genomforde tva
seminarier om rehabilitering, ett
i riksdagen under varen och ett i
Almedalen.

— Slutligen finns det ett antal fra-
gor som vi behover borra djupare
i, det handlar om kommissionen
for jamlik hilsa, den kommande
forskningspropositionen och for-
slag for att forbattra den psykiska
hilsan. Bade forbattringar forut-
sattningarna for att bedriva forsk-
ning och den psykiska hilsan hop-
pas vi inte stannar vid fagra ord
utan bra forslag till forbattringar,
anser Hasse Sandberg.
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Vi var tva sjukskoteskekollegor som
fick mojligheten att delta i en tva da-
gar kongressen i Florence i Society
for Haemapheresis (ESFH) regi. Nar
vi fick se programmet innan vi dkte
konstaterade vi att det var ett myck-
et spackat program fran morgon till
kvall. Vi beslutade oss for att resa ner
en dag tidigare for att f uppleva och
se Florence, nagot vi gjorde genom
att boka en endagars bussresa. Den
bussresan var helt fantastisk vi fick
bra guidning genom flera historiska
stader s som Siena, Chianti, San Gi-
mignano och Pisa. Vi fick hora om
virldens dldsta bank och maktkam-
pen mellan dessa stader. Rika famil-
jer byggde hoga torn och det var ett
tecken pd att man var rik. Pengar
var lika med makt. Vi sdg ménga
hoga torn pd var resa i Toscana.
I Siena finns ett sjukhus fran 900-ta-
let och som stangdes 1995. Det var
utsmyckat med vackra malningar pa
vaggar och tak. Har fick pilgrimer
aterhamta sig pa sin ldnga vandring.
Florence hade manga fina histo-
riska byggnader bland annat ”guld-
bron” Ponte Vecchio (bild 1) med
dess hemliga gang.

Kongressen holls i Vill Vittoria
(bild 2) som var centralt beldget.
Jag och min kollega var de enda
svenska sjukskoterskorna. Vi var
med pa nurses session och likarfo-
reldsningar som holls pa engelska.
D4 det hogt tempo pa foreldasning-
arna och Power Point bilderna var

Florence 19-20 maj
EFSH kongress

o pr=

.1,..-&-1- g

manga, var det svart att hinna an-
teckna. Losningen pa det vi foto-
graferade bilderna med en Iphone.

AXPLOCK AV
FORELASNINGARNA

Tvittning av stamceller for att bi-
verkningarna si som illamdende,
kriakning, oro, frossa mm. vid
transfusionen av stamcellerna ska
minska. Genom att ta bort granulo-
cyter (vita blodkroppar) samt mins-
ka mangden DMSO-16sningen som
stamcellsskorden bevaras i. Inne-
héller stamcellskoncentratet stora
mangder granulocyter okar risken
for biverkningar. Premedicinering
(likemedel) ges for att minska bi-
verkningar med det dr inget kom-
plett skydd.

Tvattning av celler tar bort toxiska
amnen sdsom DMSO och granu-
locyter. Pa sa sett minskar biverk-
ningarna vid ater transfusionen av
stamcellerna. Idag tvattar 10 % av
centra 1 Europa rutinmissigt sina
stamceller.

Fotofers dr en immunmodulerande
behandling som anviands bl.a. vid s.k
graft-versus-host disesase (GVHD)
som kan intriffa efter stamcell-
stransplantasion mfl sjukdomar.
Denna behandling dr kostnadsef-
fektiv for att patienten far firre in-
fektioner och darmed farre inlagg-
ningar pa sjukhus samt detta leder
ocksa till mindre likemedelskost-
nader.

En studie har genomforts for att
forsoka identifiera hogriskpatienter
for GVHD med hjilp av rutinblod-

prover.
JACIE ir en standard som har ut-
vecklats for att forbattra och hoja
kvalitén i sjukvarden och darmed
oka patientsikerheten. De bygger
pd att flera professioner samarbetar
tillsammans for att patienten ska
erhdlla basta varden. Checklistor
har upprittats for att uppna detta.
En del linder har utvecklat sin egen
standard tex. Spanien.

En sjukskoterska frin Belgien fore-
laste om basal afereskunskap. Idag
finns ingen utbildning for aferes-
sjukoterskor i Sverige. En hollandsk
likare har gjort utbildningsmaterial
om aferesbehandlingar for sjuksko-
terskor. Med detta utbildningsma-
terial har han lart upp personal i
Indien sd de kan utfora aferesbe-
handlingar. Materialet finns nu i
Uppsala sd vi far hoppas att det kan
komma till en utbildning snart.

Vi har lart oss mycket och skapat
manga nya virdefulla kontakter.
Nu efter semestrarna skall jag och
min kollega beritta for vira kolle-
gor om foredragen och vad vi lart
oss. Tack sa mycket for stipendiu-
met fran blodcancerférbundet.

Gudrun Edborg sjukskoterska

pa aferesavdelningen vid Klinisk
Immunologi & Transfusionsmedicin,
Universitetssjukhuset i Linkoping.




BEGRANSA
ANVANDANDET

av nya lakemedel
iInnan prisforhandling ar
avslutade!

Blodcancerférbundet fick en forfrigan fran SFH Val S
(Svensk forening for Hematologi) om vi ville vara -

med och skriva under ett konsensusdokument om be- onk Sk rehabl | Iterl ng
gransad anvindning av nya likemedel innan avslutad RO orset.s S hus..
prisforhandling. Dokumentet ar undertecknat av SFH q;K' }u k e
och ordforande i foreningens samtliga diagnosgrup-
per samtliga gruppledare for vara olika diagnoser.
Detta kunde ju vara kontroversiellt for var del efter-

Efter behandling av cancersjukdom é&r det vardefullt att
f4 mojlighet till rehabilitering som underlattar atergdng
till vardag och ibland arbetsliv. Att uppna en sa god

som det kan innebdra att ndgra av oss kan far vinta livskvalitet som méjligt dr ett viktigt mal.

pé nya likemedel. Efter moget 6vervagande och dis- Vi erbjuder ett tva veckors rehabiliteringsprogram
kussioner med Blodcancerforbundets foreningar runt som anpassas individuellt och innehaller fysik aktivitet,
om i Sverige har jag kommit fram till att det maste bli information och samtal inklusive avspinning och

ett slut pd den ohimmade prissittningen pa de nya mindfulness. Bra mojlighet att mdta andra ménniskor
likemedlen och att man far ett likemedel i ett lands- med liknande erfarenheter. Vacker natur ger avkoppling
ting men inte i ett annat. Detta kan ocksa leda till att och méjlighet till dterhdmtning.

stora summor pengar anviands for att bekosta lakeme-

del som senare inte bedoms som kostnadseffektiva i Mer Information pa +"

svensk sjukvard. Vira medlemmars 6verlevnad ar be- www.rks.se RédaKorset
roende av nya effektivare likemedel, vir mélsittning eller tel. 08-791 14 18 Réda Korsets Sjukhus

ar att fa ut dem till de av oss, som har mojlighet att
tillgodegora sig behandlingen. Tiden mellan godkan-
nande av likemedlet och prissittningen méste kraftigt

kortas, det gar i andra linder och maste ga oss ocksa. SODRA

Skrivelsen rorde om lite i grytan och vi har fatt ett svar Vill tacka Ingrid Malmgren, for alla vira trevliga
fran LIF (De forskande likemedelsbolagen) de ser moten som vi haft under 2013 i Malmo, 3 ganger
skrivelsen som en i grunden positiv reaktion pa den pa varen och 3 ginger pa hosten. Ingrid gor ett fan-
fantastiska medicinska utveklingen men ar naturligt tastisk jobb med att fa ihop olika uppdrag pa vara
vis bekymrade 6ver var syn pa kostnadseffektivitet. moten.

Det stir manga nya likemedel pd ko 1at oss hoppas Tack 4n en gang

att vi far tillgdng till dem sa snart det bara ar mojligt. gm Margareta Gullberg

Kerstin Holmberg

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 Janssen f




Blodcancerforbundets foreningar

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

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

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

BLODCANCERFORENINGEN
SKARABORG

Marie-Anne Blondell

Sddra 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/oThereseTellqvist

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

BLODCANCERFORENINGEN | SYDOSTRA
SJUKVARDSREGIONEN

c/o Jerker Pernrud

Stragatan 1, 58955 LINKOPING

Bankgiro: 680-4405, tel: 070-8887185
pernrud@gmail.com

BLODSJUKAS FORENING |
OREBROREGIONEN

Monika Knutsson

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

BLODCANCERFORENINGEN

| STOCKHOLMS LAN

c/o:Bennerstam

Skebokvarnsvagen 328, 12450 BANDHAGEN
Tel: 0722-685225

E-post: stockholm @blodcancerforbundet.se

BLODCANCERFORENINGEN |
UPPSALA SJUKVARDSREGION
Lena Lambrell

Kristinagatan 12, 745 30 ENKOPING
076 80 49 551

lenalambrell @telia.com

BLODSJUKAS FORENING

| VASTERNORRLAND

c/o Ann-Christine Lindqvist
Katarinavéagen 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

Kronoskogsvagen 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

') NOVARTIS

ONCOLOGY

Kampen

mot KML gar
vidare.

TAS200902:67

Novartis Lakemedel, Box 1150, 183 11 TABY, tel 08-732 32 00, fax 08-732 32 01 www.novartis.se
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TA CHANSEN OCH VINN!

De tva forsta 6ppnade ratta I6sningarna av Haemakrysset
och sudokut vinner vardera tva stycken trisslotter. Vinnare 5 7
till forra numrets tavling finner du pa sidan 13.

Senast den 18 november ska l6sningarna vara oss tillhanda.

Mark kuverten "Kryss 3-2014" resp. "Sudoku 3-2014" 6 2 8

och skicka dem i separata kuvert till

Blodcancerforbundet, Box 1386, 172 27 Sundbyberg. 5 3 1
LOSEN SUDOKU #3 » 2014 9|7 4|3

NAMN:

ADRESS; 115164
ORT 6 4
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AVSAN RETURADRE
Blodcancerférbundet
Box 1386

172 27 Sundbyberg

%D 5212
Vordefy

Hjalp oss att stodja forskningen!
Blodcancerfonden
Pg: 90 04 21-9

www.blodcancerforbundet.se




