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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, aggstockar, 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 ar starkt. Alla som kan ha nytta av foretagets upptéckter ska ha
mojlighet att anvanda dem.

En viktig uppgift for oss ar att upptacka och utveckla lakemedel som
forbattrar livet och gor en pataglig skillnad i manniskors liv. For att férvantade
behandlingsresultat ska uppnas ar det viktigt att vara lakemedel anvands pa
basta satt. Darfor arbetar vi med information och utbildning i nara 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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FORBUNDSNYTT

Nytryck och uppdatering av diagnosbroschyrer

Det har varit ett stort intresse for vara informationsbroschyrer om Ma-
ligna Lymfom och Myelom och den broschyr som trycktes sa sent som
2011 ar i det ndrmaste slut. Nar vi nu trycker om dessa tva broschyrer
passar vi samtidigt pa att uppdatera texterna.

"Nar pappa blev Skalle-Per” snart i nytryck

Blodcancerférbundet har tidigare haft en mycket uppskattad barnbok
som beskriver ur ett barns perspektiv hur det ar nar ens foralder blir
allvarligt sjuk. Vi ar mycket glada att vi snart kan trycka om den.

Syns battre i host med Blodcancerfondens reflex

| samma utférande som den rodvita rosetten kommer vi kunna moéta
hostens behov av att synas val i trafiken med en reflex. Den kommer
inom kort finnas att bestéllas pa sedvanligt satt samt séljas av forening-
arna. Overskottet gar oavkortat till Blodcancerfonden.

Nu bildas Natverken fér ovanligare blodcancerdiagnoser.

Vi kan gladjade konstatera att manga medlemmar med en ovanligare
diagnos har hort av sig med sitt namn, kontaktuppgifter och diagnos. Nu
kan vi antligen skapa natverk for er.

Malséattningen ar att det ska skapas natverk for varje ovanligare diagnos
och pa sa satt mojliggora att ni kan komma i kontakt med varandra och
darmed kunna utbyta erfarenheter. Forsta steg blir att under hosten ge-
nomfora ett mote, som ar tankt att innehalla diagnosforeldsning samt
diskussion om hur vi gar vidare i natverksbyggandet.

Om ni tips och idéer, tveka inte att hor garna av er till Sussi Hellblom,
sussie.hellblom@comhem.se alternativt 070-4026980.

Utokad telefontid
Fran och med 1 oktober kommer kansliet utdka sin telefontid, da har vi
Oppet varje vardag mellan klockan 9 till 12.

Utbildningsstipendier

Nu ar dags att sOka utbildningsstipendium ur Blodcancerfonden, for he-
matologpersonals vidareutbildning. Ansékningshandling finns pa hem-
sidan, sista dag ar den 15 oktober.

Kansliet

REDAKTORSSPALTEN

Detta nummer av Haema fokuserar pa en
av de roligaste och mest forhoppningsin-
givande delar i var verksamhet, forskning.
Det hander otroligt mycket intressanta och
spannande saker for flera av vara diagno-
ser. Nagra av dessa framsteg kan ni lasa om
pa sidan 12, notiser.

Genom flera ar av framgangsrikt insam-
lingsarbete i Blodcancerfonden har vi i ar
kunnat dela ut tvad miljoner i forskningssti-
pendium. Det ar jatteroligt och jag ar dverty-
gad om att det kommer bidra till forbattrade
mojlighet till bra behandlingar. Blodcancer-
fonden gar sannolikt mot ett rekordar, da vi
redan i mitten av september passerade en
miljon kronor. Ett belopp som vi vid ett fa-
tal tillfallen tidigare lyckats samla in under
ett ar. Genom detta kan Blodcancerfonden
fortsatta sitt viktiga arbete med att stodja
fort- och vidareutbildning samt forskning
inom hematologi. Vi kan bidra till att for-
battra saval vardkvalitet som livskvalitet for
blodcancersjuka och deras anhériga.

Stod Blodcancerfonden genom att ge regel-
bundna gavor, be er bank ordna en manat-

lig overforing till 90 04 21-9.

Hasse Sandberg
redaktor
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LEDARE
KARA LASARE!

Jag sitter vid Mississippiflodens strand, ett tig signalerar och
om man sluter 6gonen kan man tro att det ar en hjulingare
som ska komma. Jag dr i St. Cloud i Minnesota. Juni har varit
en hektisk tid med allt som skulle avslutas infor sommaren.

Sen har allt fortlopt lugnt pa kansliet. Ulla har hallit
stillningarna vid telefonen samt skickat minneskor. Hasse, var
forbundssekreterare har haft en valfortjant semester. For mig
har det varit att skriva pd diverse fakturor samt ha moten om
hur vi ska fordela vara forskningsstipendier. Hematologivarlden
hir i Sverige dr inte sd stor och for att undvika javssituation har
vi satt strikta regler for hur pengarna ska delas ut. Jag tror att
vi fatt en ordning som alla ska vara nojda med. Stipendierna
kommer att delas ut pd lymfomdagen den 15 september. Om
det varit lugnt under sommaren drar det nog igang under
hosten. P4 SKL dr det slutspurt for bade nationella riktlinjerna
for individuella vardplaner och cancerrehabilitering. I bada
grupperna ar Blodcancerforbundet representerade.

Sjdlva har vi ordférandemote och efterfoljande styrelsemote
att forbereda dir planerna for var verksamhet for 2013

ska behandlas. Den stora utmaningen ar det Nordiska
medlemsmotet till hosten 2013 i Goteborg. Fortfarande pa
planeringsstadiet men ramarna borjar falla pd sin plats. Vart
samarbete med handikapprorelsen och Natverket mot cancer
tar tid men dr mycket givande och vi knyter manga kontakter.

Nir jag kommer hem ska jag ta itu med potatisskorden. Det
lar inte bli sa arbetsamt i dr, eftersom vildsvinen redan tagit det
mesta.

Kerstin Holmberg

Foto ledare: Roger Wikstréom



Rekord

pa flera satt!

Traditionsenligt genomférde Blodcancerforbundet den

internationella lymfomdagen och i ar genomférdes

patientférelasningar pa tre platser i Sverige med stort antal

deltagare. | samband med detta delade Blodcancerfonden ut ett

sitt storsta forskningsstipendium hittills pa tva miljoner kronor.

Den internationella lymfomdagen
uppmirksammas pd olika sitt Gver
hela varlden, i Sverige genomforde
Blodcancerférbundet i samarbete
med Roche tre parallella triffar.
I Lund, Goteborg och Stockholm
traffades patienter och deras anho-
riga till ett par timmars intressanta
foreldsningar om maligna lymfom.
Totalt deltog en bra bit ver 200
personer vid motena.

— Vi valde for forsta gidngen att
genomfora den internationella
lymfomdagens moten pa eftermid-
dagen istillet for som brukligt pa
kvillen. Kan glidjade konstatera
att var framgingsrikt med ménga
deltagare, berittar forbundsordfor-
ande Kerstin Holmberg.

Dessutom passade Blodcancer-
fonden pa att for tredje géngen i
ordningen dela ut forskningssti-
pendium. Forsta gangen stipendiet
delades ut, 2007 var det totala sti-
pendiebeloppet en miljon. 2009 sa
delade Blodcancerfonden ut 1,5
miljoner och i ar delades rekords-
summan tvd miljoner ut. Det var
totalt tio stipendiater som genom
Blodcancerfonden fick viktigt stod
till sin forskning. Flera av stipendia-
terna var med pa lymfomdagen och
kunde diar motta bade blommor
och en stor check som bevis pd att
de hade tilldelas stipendium.

Fokus pa Blodcancerfondens forsk-
ningsstipendium 4r klinisk forsk-
ning och omvardnadsforskning.
Dessutom valde Blodcancerfonden
att prioritera unga forskare det vill
sdga doktorander och post dokto-
rer. En viktig anledning till detta ur-
val ar att dessa forskare har svirare
att fa stod fran andra forsknings-

finansidrer vars fokus ofta ar pa
etablerade forskare och preklinisk
forskning.
Det dr ménga intressanta forsk-
ningsprojekt som forhoppningsvis
kan forbéttra varden avsevirt for
Blodcancerpatienter i framtiden.
Nagra av dem presenterade i detta
nummer av Haema.
— Vi ser fram emot att kunna pre-
sentera resultatet av forskningen i
framtida nummer av tidningen si-
ger Haemas redaktor Hasse Sand-
berg.

Hasse Sandberg

FAKTARUTA

1. Johanna Ungerstedt — Redox reglering i
normal benmarg och vid myelodysplas-
tiska syndrom (MDS).

2. Malin Hultcrantz — Kliniska och epide-
miologiska studier kring blodpropp och
kardivaskular sjukdom som orsak till
sjuklighet och dodlighet hos patienter
med myeloproliferativa sjukdomar med
speciellt fokus pa mikropartiklar.

3. Erik Hulegardh — Kliniska och experi-
mentella studier av akuta leukemier
med sarskilt fokus pa sekundar akut
myeloisk leukemi.

4. Martin Jadersten - Identifikation av
sjukdomsframkallande mutationer vid
myelodysplastiskt syndrom.

5. Jan-Erik Johansson — Allogen ben-
margstransplantation vid KLL —en
nationell prospektiv studie.

6. Christian Kjellander — Kan PCR-tekno-
logi forbattra diagnostik och darmed
behandling och prognos hos hematolo-
giska patienter med feber.

7. Annika M Kisch — Erfarenheter i sam-
band med allogen stamcellstransplanta-
tion (SCT) och stamcellsdonation med
fokus pa patienter och syskondonatio-
ner.

8. Karin Bergkvist — Patienters och narsta-
endes erfarenheter fran tva vardmiljGer.

9. Christel Wendt — stamcellstransplanta-
tion och sexualitet.

10. SigurdurY Kristinsson — Blodproppar
hos patienter med myelom och dess
forstadier: Kliniska studier pa underlig-
gande orsaker och prognos

TEMA FORSKNING
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TEMA FORSKNING

\_/ik’_cen av _
inisk forskning

Svensk cancersjukvard star sig bra internationellt. Fler 6verlever sin

cancerdiagnos och behandlingsmetoderna ar idag effektivare, mer skonsamma

och malinriktade an tidigare. Manga cancerdiagnoser ar inte langre livshotande

utan raknas som kroniska sjukdomar. Lakarna har fler cancerlakemedel att erbjuda

an for tio ar sedan men for att annu battre och mer effektiva behandlingsmetoder

ska introduceras i varden kravs en bred klinisk forskning. Sverige har en stark

tradition av klinisk forskning men har de senaste aren tappat mark.

Efter andra virldskriget okade till-
vaxten fortare hir i Sverige dn i an-
dra krigsdrabbade liander i Europa.
Vi byggde ut sjukvarden och inves-
terade stora belopp pd forskning
och utbildning. Forskningen vid
vara universitet hade nidra samarbe-
te med avknoppningar som kom att
bli vara svenska likemedelsforetag,
diribland Draco i Lund, Hissle i
Goteborg, Pharmacia i Uppsala och
Kabi i Stockholm. Tillsammans blev
svensk klinisk forskning och svens-
ka lakemedelsforetag mycket fram-
gangsrika och minst fyra svenskar
i branschen har fitt Nobelpriset.
Dessa bolag slogs senare ihop med
andra internationella likemedelsbo-
lag och marknaden som dessa bolag
verkade pd var inte lingre bara Sve-
rige utan hela virlden.

SVERIGE HALKAR EFTER

Nir det giller den kliniska forsk-
ningen har Sverige halkat efter
jamfort med andra linder och fler
likemedelsprovningar laggs istdllet
i lander som Ryssland, Kina, Indien
och Brasilien. I dessa linder kan bra
kliniska studier goras till en lagre
kostnad. Sverige ddremot ér ett hog-
loneland, vi har langa avstind och
relativt f4 manniskor pa en stor yta.

En annan betydande orsak ir att
det som tidigare var ett fruktbart
samarbete mellan forskningen och
lakemedelsforetagen haller pa att
forsvinna mer och mer. I Sverige har
ansokningarna fran likemedelsbola-
gen till Likemedelsverket om att fa
starta en likemedelsprévning mins-
kat. Under 2010 var antalet igang-
satta kliniska provningar av nya
likemedel 25 procent ligre jamfort
med 2009. Den kliniska forskningen
har de senaste fem aren halverats.

FORSKNING

UTVECKLAR VARDEN

En minskad klinisk forskning ger pa
sikt simre kvalitet pa varden. Forsk-
ningen leder till en utveckling av
sjukvarden dar bade nya likemedel
och effektivare behandlingsmetoder
introduceras pa ett sikert och sys-
tematiskt siatt. Genom att integrera
den kliniska forskningen i den dag-
liga varden far svenska patienter till-
gang till den senaste medicinska ut-
vecklingen. Detta ar i en del fall helt
avgorande for vissa patienter. Om
svenska patienter ar med i kliniska
provningar lir sig lakarna hur pre-
paratet ska hanteras och startstrack-
an for att introducera lakemedlet,
ndr den vil finns pd marknaden, blir

betydligt kortare. For det ar sa hir,
om inte svenska patienter har varit
med i studier har inte likarna ndgon
erfarenhet av likemedlet och dr da
ofta mer restriktiva ndr det vil finns
har. Darfor blir patienterna i mangt
och mycket forlorarna nir de klinis-
ka provningarna minskar.

Sverige ar ett foregangsland nir det
giller kvalitetsregister, biobanker
och hilsodataregister. Vi har sedan
lang tid tillbaka rutiner och model-
ler for informationslagring som ar
av stort vdarde vid just forskning.
Vi har dven en hog andel forskar-
utbildad personal vid vara sjukhus
och universitet. Men med en alltmer
okad internationell konkurrens om
forskningsstudier si behover det
skapas incitament for forskning och
utveckling. Vill vi att likemedels-
bolagen ska vilja att ldgga kliniska
studier i Sverige sa behover vi se till
att vi levererar det vi lovar pa ut-
satt tid och inom den budget som
vi satt. Tydliga riktlinjer for hur 13-
kemedel introduceras behovs ocksa.
Varden maste vara jamlik och de re-
gionala skillnaderna maste minska.
Att forska fram ett nytt likemedel
ar mycket riskfyllt och kostar sto-
ra summor. Frin forskning till ett
marknadsgodkdnnande tar det mel-




lan 10 och 12 &r och kostnaden ar i
genomsnitt mer dn 1 miljard dollar.

PRIORITERA FORSKNINGEN -
FORALLAS BASTA

Att forska bor innebira ett lyft for
karridren for personal inom halso-
och sjukvirden och den kliniska
forskningen mdste integreras med
den dagliga sjukvarden. Forskning
ska inte ses som en konkurrent till
sjukvardsproduktionen utan det
madste finnas ett samspel och en
aterkoppling mellan delarna. En
okad klinisk forskning innebar ett
forbattringsarbete inom hilso- och
sjukvarden och darfor behover
forskare ges tid och forutsattningar
for att kunna bedriva sin forskning.
Idag ar det ett sa hogt tryck pa sjuk-
varden och det finns begrinsade
utrymmen att hinna med ndgon
forskning. Tidspressen i ldkarnas
vardag innebir ofta att patienterna
inte informeras om mojligheterna
att delta i studier som trots allt finns
hir. Landstingen, som ar de som
bestaller varden, maste ocksd ge
sjukvarden ett uppdrag att bedriva
forskning. Idag finns inget krav pd
att vara sjukhus ska bedriva ndgon
forskning. For att 0ka incitamenten
att ndgot hinder sa bor forskningen

redovisas i Oppna jamforelser pre-
cis som den vanliga sjukvirden gor.
D4 kan man tydligare se vilka klini-
ker som bedriver forskning.
Nir det giller forskning inom he-
matologi och onkologi si hinder
det just nu mycket. Det ar framst
vara universitetskliniker och region-
och lanssjukhus som ar med i like-
medelsstudier och de nya likemedel
som forskats fram dr mer maélin-
riktade och ger patienten mindre
smirta, ett langre liv och hogre livs-
kvalitet. Flera svdra hematologiska
cancerdiagnoser kan i dag dessutom
beskrivas som kroniska och inte
dodliga. Men for att patienterna ska
fa en chans att delta i studier maste
de tillsammans med sin behandlan-
de likare ha mojlighet att prata om
de studier som kan vara aktuella for
patienten att delta i.
Deltar inte varden i kliniska studier
ar man inte heller med i utveckling-
en av nya sjukvardsterapier, erfaren-
heten av nya innovativa likemedel
forsenas, vardpersonalen fir samre
vetenskaplig meritering och i var-
sta fall innebar det att patienterna
inte fér tillging till nya, moderna
och mer effektiva behandlingar som
skulle kunna ge dem en andra chans.
Hasse Sandberg

TEMA FORSKNING

FAKTARUTA

En klinisk likemedelsprov-
ning ar en undersokning av
ett likemedels sikerhet och
effekter. Provningarna kan
goras pa bade friska och sjuka
patienter och ofta jamfor man
en kontrollgrupp som inte far
det nya likemedlet som ska
testas med en grupp som far
det. Innan en likemedelsprov-
ning paborjas i Sverige krivs
ett godkannande fran Lake-
medelsverket och en regional
etikprovningsnamnd. Patien-
terna i studien maste skriva
pa ett samtycke men kan nar
som helst angra sig. Att vara
med ar alltid helt frivilligt.
Deltar man i en klinisk studie
har man en nigot titare kon-
takt med likaren och skoter-
skorna och man kan uppleva
att man blir mer delaktig i sin
egen vard. Ofta triffar man
dven samma likare vid varje
besok och omhindertagandet
ar mer strukturerat. Det finns
undersokningar som visar att
patienter som deltar i kliniska
studier ofta uppvisar battre
resultat, och detta oavsett om
patienten lottats att fa stan-
dardbehandling eller det nya
preparatet som ska testas.
Kliniska provningar delas upp
i olika faser. Dessa faser be-
namns Fas I, Fas II, Fas III och
Fas IV.

e Fas [; studie pa ett mindre
antal friska forsoksperso-
ner (25-50 personer/studie)

e FasIl; lakemedlet provas pa
patienter som har den ak-
tuella sjukdomen (100-200
patienter/studie)

e Fas III; jamforande studier
med placebo (sockerpiller)
eller annat likemedel (500-
5000 patienter/studie)

e FasIV;studier nar lakemed-
let godkants for okad kun-
skap om likemedlet i den
kliniska vardagen




TEMA FORSKNING

Stora skillnader

I sattet att genomfora allogen stamcellstransplantationer

(allo SCT) av maligna lymfom i Sverige!

Under perioden 1984-2007 ge-
nomgick drygt 200 patienter med
lymfomdiagnos allo SCT i Sverige.
Urvalet av patienter var sldende lik-
formigt pa de sex olika centra som
genomforde behandlingarna. Lika
sliende var att sittet att genom-
fora transplantationen skiljde sig
at hogst patagligt. Som ett exempel
anvindes nio olika forbehandlingar
till de 38 patienterna med kronisk
lymfatisk leukemi (KLL). Forvisso
gick det inte att se nagra tydliga
skillnader i resultat mellan de olika
orterna. Det ar dock vanskligt att
dra sikra slutsatser om resultatet
vid denna typ av s.k. retrospektiv
analys, i synnerhet nar behandling-
arna varit sd varierande.

Vi hematologer har blivit battre pa
att behandla véra patienter enligt
nationella riktlinjer. Den initiala be-
handlingen av en patient med KLL
skiljer sig idag inte mycket mellan
Umea i norr och Lund i soder. Vi
ar ocksa overens om vilka KLL-pa-
tienter som bor erbjudas allo SCT.
Diremot tycks enigheten upphora
nar “transplantatorerna” tar Over.
Tillvagagangssittet vid allo SCT ar
namligen inte reglerat i de nationel-
la riktlinjerna.

Spelar det da nagon roll hur trans-
plantationen genomfors? Rimligen,
men pa vilket satt? Framforallt blir
det svart att dra sdkra slutsatser
av behandlingens nytta nir varje
enskild behandling bara ges till ett
fatal patienter.

Hittade vi da ndgot av intresse vid
den retrospektiva genomgangen?
Ja, trots det “brokiga” patientma-
terialet fanns ett intressant fynd
bland KLL-patienterna. Patienter
som tre manader efter transplan-
tationen hade en mycket hog andel
T-lymfocyter av donatorursprung i
blodet hade en avsevart mindre risk
att fa aterfall och en betydligt storre

chans till langtidsoverlevnad. Dessa
s.k. chimerismanalyser har blivit
rutin att folja efter transplantation
men det saknas konsensus gillande
hur resultaten skall tolkas eller hur
man skall agera pa ett specifikt ut-
fall.

Avsikten ar att gd vidare med en ny
nationell studie dir patienter med
KLL skall foljas prospektivt. En sa-
dan analys blir sikrare 4n den re-
trospektiva eftersom man redan pd
forhand bestimmer hur patienterna
skall behandlas och foljas upp. Om
det gar att bekrafta fyndet att hog
andel T-lymfocyter av donatorur-
sprung skyddar mot dterfall och ger
okad chans till bot, oppnar sig ett
underlag for en behandlingsstudie
med dtgirder som har formdagan
att paskynda uppndendet av s.k.
full donatorchimerism. Exempel
pa sadana dtgdrder kan vara snabb
uttrappning av den behandling
som skyddar mot GVHD och/eller
tillforsel av T-lymfocyter fran den
ursprungliga  stamcellsdonatorn.
Dessa atgarder dr pa intet sitt ofar-
liga d& det finns en risk att utlosa

-
A\
svar GVHD som kan bli livsho-
tande. Det ar darfor viktigt att be-
handlingen sker inom ramen for en
kontrollerad studie med mojlighe-
ter att gora en strukturerad analys
av resultatet.

Denna studie av KLL-patienter som
genomgar allo SCT blir pd sitt sitt
historisk. Det blir forsta gangen
som hela Sverige enas om att trans-
plantera denna patientgrupp pa
samma sdtt oavsett behandlings-
ort. Forhoppningsvis blir dirmed
resultatet ldttare att tolka. Inget
hindrar att man framéver utvid-
gar detta tankesitt till att omfatta
alla patienter med malignt lymfom
som genomgar allo SCT. Om Sve-
rige skall kunna gora sin rost hord
internationellt madste vi nog ga
samman och presentera storre pa-
tientmaterial. Vi dr helt enkelt for
sma for att var och en skall tillitas

”kora sitt eget race”.
Jan-Erik Johansson
Overlikare, docent
Sektionen for Hematologi
och Koagulation, Sablgrenska
Universitetssjukhuset, Goteborg
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Studie kring
myeloproliferativa sjukdomar
med fokus pa blodproppar

Sveriges unika register

av hog kvalitet mojliggor
studier som denna

dar man bland annat
kartlagger forekomst av
blodproppar inom de
hematologiska sjukdomarna
polycytemia vera, essentiell
trombocytemi och

myelofibros.

Myeloproliferativa sjukdomar
(MPN) ér en grupp av kroniska
blodmaligniteter som drabbar ca
400 patienter 1 Sverige per ar. Den-
na grupp av sjukdomar bestar av
undergrupperna polycytemia vera,
essentiell trombocytemi och primar
myelofibros. Vid polycytemia vera
(PV) ses en 6verproduktion av roda
blodkroppar och dirmed ett hogt
blodvirde. Patienter med essentiell
trombocytemi (ET) har ett forhojt
antal blodplattar (trombocyter) och
primir myelofibros karakteriseras
av en okad halt av bindviv i ben-
margen. Uppkomstmekanismerna
for dessa sjukdomar har linge va-
rit i stort sett okdnda men ar 2005
identifierades en aktiverande for-
andring (mutation) i en gen kallad
Janus kinas 2 (JAK2). Mutationen
finns hos majoriteten av patienter
med PV och leder till en konstant
stimulering av blodbildningen. Mu-
tationen ses dven hos ca 50 % av
ET och PMF patienter. Patienter
med dessa sjukdomar loper en 6kad
risk for blodpropp och en nigot
forhojd risk for utveckling av akut
leukemi. Behandlingen har genom
aren bestitt av blodfoértunnande
medel samt olika typer av cellgif-
ter och andra benmirgshimmande

substanser. En del av dessa likeme-
del har visat sig medfora en okad
risk for transformation till akut
leukemi. Det oOvergripande malet
med vdra studier dr att med bdttre
kunskap om sjukdomsforlopp kun-
na forbattra terapin och dirigenom
forbattra prognosen for patienter
med MPN.

Viar forskningsgrupp har nyligen
visat att patienter med MPN, fram-
forallt PV och ET, har en god prog-
nos men att det finns en viss dver-
dodlighet i sjukdomarna nir man
jamfor med normalbefolkningen.
Vi har ocksd visat att hydroxyurea
(Hydrea®), den mest anvianda ben-
margshimmande medicinen, inte
verkar oka risken for 6vergang till
akut leukemi, ndgot som man tidi-
gare framfort.

Vi kommer nu att gi vidare med
att studera dodsorsakerna hos pa-
tienter med MPN och jamfora dem
med dodsorsakerna hos en frisk
kontrollpopulation. Vi kommer att
analysera olika grupper av dodsor-
saker och se hur panoramat utveck-
lats 6ver tid.

Aven forekomst av olika typer av
blodproppar samt blédningar kom-
mer att kartliggas och resultaten
kommer dven hir att jamforas med
kontroller fran normalbefolkning-
en.

Dessa studier bygger pa informa-
tion frdn cancerregistret, patient-
registret (tidigare slutenvardsre-
gistret) och dodsorsaksregistret.
Sverige har unika register av hog
kvalitet vilket mojliggor studier pa
gruppniva som dessa, mycket storre
studier dn vad som ar mojligt i an-
dra lander.

Forutom att undersoka sambanden
pa gruppnivd kommer vi att ga vi-
dare med att analysera markorer i
blodet som kan ha betydelse for ut-
vecklingen av blodproppar. Vi kom-

mer att analysera bl a forekomst av
ndgot som kallas mikropartiklar
i blodet. Dessa dar sma avknop-
pingar av cellmembran vilka kan
oka bendgenheten for blodpropps-
bildning. Man har tidigare visat
att en okad halt av mikropartiklar
i blodet ar associerat med en 6kad
risk for blodpropp vid andra icke-
hematologiska tumorformer och vi
vill nu undersoka om detta galler
aven vid MPN.

Resultat frdn dessa studier kan
oka kunskapen kring 6vergripande
sjukdomsmekanismer samt kring
riskfaktorer for blodproppar och
blodningar. Detta kan i sin tur bidra
till att individualisera riskbedém-
ningar och forebyggande behand-
ling och i forlingningen forbattra
prognosen for patienter med MPN.

Malin Hultcrantz
Doktorand, ST-ldkare
i internmedicin och hematologi

Foto: Hasse Sandberg
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...och hur har vi det

med sexualiteten idag?”

Det ar en fraga som séllan
stalls av sjuvarden, man tar
sallan upp hur behandling
kan paverka sexualiteten.
Inte heller patienten fragar
sa mycket om det. Manga
tanker inte pa att sexualitet
ar viktig for manniskan ska
ma bra och uppleva god

héalsa och god livskvalitet.

I dagens moderna mediesamhaille
med dokusdpor av skilda karakta-
rer ingdr anspelningar pa sexualitet
som en naturlig del. Nir det sedan
kommer in i sjukvdrden upplevs
det helt annorlunda och blir da ett
privat och kinsligt amne som ingen
vill tala om. Sjdlv borjade jag fun-
dera pa varfor detta var sd svart att
prata om efter att ha mott patien-
ter som genomgatt behandling med
bl.a. cytostatika for sin sjukdom.
Likarna berittade inte om vilka bi-
verkningar som kunde paverka den
sexuella livskvaliteten. Patienten
fragade inte heller sa mycket utan
det var kampen om Overlevnad
som blev det primara malet. Mdnga
tanker inte pa att sexualitet ar lika
viktig for manniskan precis som att
hon ska ata och dricka for att ma
bra for att uppleva god hilsa och
god livskvalitet. WHO definierar
sexuell hilsa som ett tillstaind av
fysiskt, kanslomassigt, mentalt och
socialt vilbefinnande i foérhallande
till sexualiteten; det ar inte bara av-
saknaden av sjukdom och skada.
Sexuell hilsa kraver en positiv och
respektfylld instillning till sexuali-
teten och sexuella forhillanden, sa-

vil som mojligheten att ha njutbar
och sikra sexuella upplevelser, som
ar fria fran tvang, diskriminering
och vald”.

Sjukskoterskan ska, i sin profes-
sion, ha ett holistiskt synsitt d.v.s.
se till hela manniskan inte bara till
sjukdomen. Det finns alltid en man-
niska bakom sjukdomen, som efter
avslutad behandling, ska aterga till
att leva ett normalt liv igen. Inom
hematologisk verksamhet finns det
alltid projekt att gora for den som
ar intresserad. D4 jag under arens
lopp sett hur vara behandlingar
paverkar patientens sexuella livs-
kvalitet var detta nagot jag ville
studera. Vad finns det for skriftlig
information om sex och samlevnad
for patienterna? Finns det sexuella
problem efter det att behandling-
arna var avslutade? Hur mar pa-
tientens partner? Vilka attityder har
personalen nir det galler fragor om
sex och samlevnad? Ett kort mote
med en professor pa stationen i Es-
16v och en ny klinikchef 2010 blev
starten i mitt forskningsarbete. Den
1 november 2010 blev jag antagen
som doktorand vid Malmé hog-

skola och ndgra manader tidigare
hade Region Skédne beviljat mig ett
anslag pa 60 000 kr for att utvar-
dera informationsbehovet om sex
och samlevnad hos véra patienter,
vilket nu dr min forsta studie som
ar i slutfasen.

Denna studie dr genomford med
enkiter till 350 patienter. Samiti-
digt ar en ny ansokan till etikprov-
ningsnamnden inlimnad for min
andra studie dar jag ska undersoka
patienters sexuella livskvalitet hos
dem som genomgitt autolog eller
allogen  stamcellstransplantation,
med fokus pa ett ar efter behand-
ling. Studien kommer att ske med
enkiter och intervjuer. Syftet med
studien dr att utveckla och fa en
nyanserad bild av hur kvinnor och
man upplever sitt sexuella vilbefin-
nande. Vidare syftar projektet att
undersoka om det finns skillnader
mellan de som genomgdtt autolog
SCT eller allogen SCT och det finns
olikheter mellan kvinnors och mans
upplevelser.

Christel Wendt
Leg. Ssk, medicine magister, doktorand

Hasse San

Foto
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Allogen stamcellstransplantation
och stamcellsdonation med fokus
pa patienter och syskondonatorer

Studien vill ge svar pa syskondona-
torers och patienters erfarenheter av
omhinderatagande och bemotande
vid donation respektive att bli trans-
planterad med stamceller frin ett
syskon. Forhoppningen att den ska
ge kunskap som ska kunna anvin-
das for att optimera varden och ge
kunskaper som kan bidra till i fram-
tagande av riktlinjer som kan oka
mojligheten till god information,
respekt for enskildas intigritet samt
mojlighet till att beslut fattas av pa-
tienternas och syskons fira vilja.

ALLOGEN SCT OCH
SYSKONDONATORER

Allogen  stamcellstransplantation
(SCT) ar en behandlingsmetod som
paverkar patienterna under lang tid
bade fysiskt, socialt, kanslomassigt
och existentiellt. Vid en allogen SCT
anvinds en syskondonator eller en
obesliktad frivillig donator. Mycket
fokus har varit pa obesliktade do-
natorer medan syskondonatorerna
mer tagits for givet. Diarmed finns
det begransade uppgifter om sys-
kondonatorers och patienters erfa-
renheter av att donera stamceller till
ett syskon resp. att bli transplante-
rad med stamceller fran ett syskon.

SYFTET MED MIN FORSKNING
Det overgripande syftet med mitt
forskningsprojekt dr att undersoka
erfarenheter av omhindertagande
och bemétande i samband med
allogen  stamcellstransplantation
(SCT) med fokus pa patienter och
syskondonatorer.

FORSKNINGSPROJEKTETS
TRE DELSTUDIER

I Delstudie 1 har patienter som
genomgar allogen SCT besvarat
frageformulir om hur de upple-
ver sin livskvalitet fore, tre mdna-

der efter samt ett ar efter allogen
SCT. Delstudien ar slutford och

resultaten visar att livskvaliteten
forsamras fran fore till efter SCT,
forutom det kinslomassiga vilbe-
finnandet som forbattras. Faktorer
som visade sig ha ett samband med
forsamrad livskvalitet 6ver tid var
infektioner, kvinnligt kon, aterfall
i sjukdomen och transplantation
med en syskondonator. For att un-
derlitta patienternas dterhimtning
efter transplantationen bor alla pa-
tienter fa detaljerad adekvat infor-
mation fore transplantationen som
upprepas under transplantations-
vardtiden och under aterhimtning-
en. Anledningen till att patienters
sociala vilbefinnande forsimrades
for de som transplanterats med
stamceller fran ett syskon ar oklara.
Det finns fa studier inom detta om-
rade, varfor fler studier behovs for
att kunna forbattra varden av bada
dessa grupper.

I Delstudie 2 har potentiella sys-
kondonatorer till allogena SCT-
patienter besvarat enkiter om sina
erfarenheter av att fi information
samt bli tillfrdgad av sjukvirden
om att stalla upp som stamcellsdo-
nator. Delstudien dr slutford och
resultaten visar att majoriteten av

syskon som informerats och tillfra-
gats att stdlla upp som stamcellsdo-
nator var nojda med information
och bemotande. Majoriteten an-
ser att information, fortroende for
sjukvardspersonalen samt att deras
integritet respekteras dr mycket
viktigt. En del synpunkter pa for-
battringar framkom dock, vilket
bland annat innebar att alla syskon
framover ska fi beskedet om de
passar som donator eller inte via ett
telefonsamtal fran koordinatorn i
Lund, istillet for, som tidigare, da
de som inte passade fick beskedet
per brev.

Delstudie 3 bestar av enskilda in-
tervjuer med allogena SCT-patien-
ter och deras syskondonatorer fore
transplantation  resp. donation,
3-4 manader efter samt ett ar efter
transplantation resp. donation. Syf-
tet dr att fa en okad kunskap om
upplevelser av att bli transplante-
rad med stamceller frén ett syskon
samt att donera stamceller till sitt
syskon. Genomforandet av inter-
vjuerna pagar.

Annika M Kisch
Leg. Ssk, MSc, Doktorand

1



NOTISER

Forsta ldkemedlet mot
myelofibros — nu godkant
inom EU
EU-kommissionen har beslutat att
godkinna Jakavi som det forsta la-
kemedlet nagonsin for behandling
av den ovanliga blodcancerformen
myelofibros.
— Det hir dr ett efterlingtat be-
handlingsalternativ som kan gora
stor skillnad for patienter som lever
med denna plagsamma och nedbry-
tande sjukdom, siger Eva Lofven-
berg, overlikare vid Hematologiskt
Centrum pd Karolinska Universi-
tetssjukhuset i Huddinge.

Fem svenskar har deltagit i den
studie som ligger till grund for god-
kannandet av Jakavi.

Kalla: Onkologi i Sverige

Ny metod for “smartare”
analys av enskilda celler
Forskare vid Karolinska Institutet
har tagit fram en metod som gor
det mojligt att komplett kartligga
genuttryck, alltsd vilka gener som
ar aktiva, i enskilda celler. Det dr en
efterfrigad analys, bland annat ef-
tersom manga kliniskt viktiga celler
finns i smd mingder. Ett exempel
ar tumorceller som cirkulerar fritt
i blodbanan eller lymfsystemet, dar
de kan bilda metastaser. Den nya
metoden gor det mojligt att bedriva
bade grundforskning och kliniskt
relevant forskning utifrdn en rad
fragestillningar som tidigare inte
har kunnat studeras.

Kalla: Karolinska Institutet

Zometa — forstahandsval i
nya riktlinjer for myelom

I de nya riktlinjerna for handling
av myelom rekommenderas
Zometa som forstahandsval.
Preparatet forhindrar att
skelettet bryts ned, bromsar
tumorutvecklingen och
forlanger overlevnaden.

Kalla: Onkologi i Sverige

Forbattrad dverlevnad for
patienter med kronisk
blodsjukdom

Ny forskning fran Karolinska Insti-
tutet visar att prognosen for over-
levnad for patienter med kroniska
myeloproliferativa sjukdomar for-
battrats under de senaste decen-
nierna. Detta trots att inga malso-
kande likemedel dnnu registrerats
for denna grupp av sjukdomar.
Kalla: Onkologi i Sverige

Varannan gymnasieelev tror
att cancer smittar
Nistan hilften av  gymnasieele-
verna i Vistra Gotaland och Skéane
tror att cancer smittar. Det visar en
ny undersokning gjord av organisa-
tionen Ung Cancer.
Under viren har organisationen
Ung Cancer i samarbete med Can-
cerfonden och RCC Vist genom-
fort en enkidtundersokning bland
gymnasieelever med syfte att ta
fram kunskapsnivin om cancer.
Totalt samlades 945 enkitsvar (259
killar och 676 tjejer) fran 13 gym-
nasieskolor in.
Vid frdgan om blodcancer kan smit-
ta via Oppna sir svarade hela 46%
av eleverna att detta var mojligt.
Kalla: Onkologi i Sverige

Hoppfullt om ny substans
som kan fa cancerceller att
bega sjalvmord
Genen p53 har en central bety-
delse for att forhindra uppkom-
sten av cancer, genom att normalt
fungerande p53 kan stoppa cell-
tillvaxten och sidtta iging cellens
sjalvmordsprogram (apoptos). Om
p53 diaremot har muterat och bli-
vit defekt kan cancercellerna fa
formaga att undga celldéd och bli
mer motstandskraftiga mot cell-
giftsbehandling. Nu har forskare
vid Karolinska Institutet och Karo-
linska universitetssjukhuset resultat
fran provningar av en substans som
helt eller delvis kan dterstalla funk-
tionen hos defekt p53 och aktivera
sjdlvmordsprogrammet i cancercel-
ler.
Testas nu pd manniskor i en fas I/
II-studie. Totalt ingick 22 patienter
med langt framskriden blod- eller
prostatacancer.

Kalla: Karolinska Institutet

Lakemedelsforetag

lanserar nya hemsidor om
blodcancer

Celgene har nyligen lanserar hemsi-
dan www.blodkroppar.se om MDS.
Innan dess finns likemedelsforeta-
get Janssens hemsida www.mm-
info.se. om myelom. Dessutom ar-
betar Novartis med en ny hemsida
for och om patienter samt anhoriga
med KML.




"Hon besitter gedigna kunskaper som hon garna delar med Med de orden tilldelades Gudrun

sig. Har ett stort engagemang i patienter och finns alltid dar Forslund utmirkelsen Arets hema-
tologsjukskoterska 2012. Forutom
for alla. Hon ar navet i verksamheten och en trygghet for alla.” dran, ett diplom och en vacker
blombukett fick Gudrun ett stipen-
dium pa 5000 kronor att anvindas
till utbildning inom yrket. Detta
skedde under Hematologsjuksko-
terskorna i Sveriges (Hemsis) ut-
bildningsdagar som i dr dgde rum
i Goteborg mellan den 6-7 septem-
ber. Medverkade gjorde forbunds-
sekretare Hasse Sandberg.
— En mycket intressant och givande
traff. Jag ar imponerad over det
gedigna engagemang som det finns
hos  hematologsjukskoterskorna,
for patienterna och anhoriga. For
Blodcancerforbundet ar det viktigt
att ha ett gott samarbete med bland
annat Hemis, dirfor ar det stri-
lande att vi fick mojlighet att delta
och informera om var verksambhet,
sager Hasse Sandberg.

Foto: Hasse Sandberg

Hasse Sandberg

Nu nar hostvindarna blaser kring husknu-
ten kan det vara skont att krypa upp i fa-
toljen med en god bok. Haema lottar ut tva
bokpacket med olika innehall.

Packet 1. Deckare

Packet 2. Drama.

Skicka vykortet till Blodcancerforbundet,
Sturegatan 4, 172 27 Sundbyberg. Mark ku-
vertet med “Hostlasning™ och vilket packet
som du hoppas vinna. Vi vill ha vykorten
senast den 20 november.
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Vi saknar er e-post!

For att liattare kunna kommunicera behover vi er
e-postadress. I dagsldaget dr det ungefar var tionde
medlem som vi har e-postadress till. Vi vill forbattra
den siffran kraftigt och darigenom kunna mer effek-
tivt komma i kontakt med er. Hor av er till haema@
blodcancerforbundet.se och passa samtidigt pa att
beritta vilken diagnos ni har. Dd kan vi effektivt
rikta framtida inbjudningar etc. till er!

EFTERLYSNING

efter er med ovanligare diagnoser!
Uppropet i Haema 1-2012 gav resultat och vi dr i
full faird med att bilda ett ndtverk for de medlem-
marna med Essentiell trombocytos! Nu gér vi vidare
och efterlyser er med andra ovanliga diagnoser sa
som Waldenstroms sjukdom, Polycytemia Vera
och Myelofibros. Genom att skapa natverk kan vi
oka vetskapen om dessa sjukdomar. Hor av er med
kontaktuppgifter och er diagnos till redaktionen pa
haema@blodcancerforbundet.se alt. 08-54640540.

Stiftelsen

Lydiagarden

+ gemenskap

Tel: 0413-692 50

Fax: 0413-55 31 35

L] 4]
Finn Dig sjélv - finn vagen till Lydiagarden
specialdesignat program fdr cancerrehabilitering
* kunskap om cancer
= samtal, enskilt och i grupp
= fysisk aktivitet
« kreativ och kulturell verksamhet

. Vi erbjuder professionell rehabilitering till saval patienter som narstaende
under fem dygns internatvistelse i vacker miljé. Personal med utbildning/
erfarenhet av tumorsjukvard.

www.lydiagarden.se

U NOVARTIS

ONCOLOGY

Kampen

mot KIML gar
vidare.

Besok gdrna natverket for KML pa www.cmlearth.com

Novartis Lakemedel, Box 1150, 183 11 TABY, tel 08-732 32 00, fax 08-732 32 01 www.novartis.se
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BOKRECENSION OCH RECEPT

Karin Berg tipsar
om bra bocker

Den hir gingen tipsar jag om tvd bocker som utspelar sig i varsin dnde av
virlden, olika tider men om kvinnor som vdljer ett annat liv dn vad som

forvintas av dem.

Niceville

av Kathryn
Stockett —
Mdnpocket

Niceville handlar
om rasmotsatt-
ningar, olikheter,
utsatthet, karlek,

lingtan och sjilvforverkligande i
50-talets Sodern i USA.

.-?,l'."rr.- ills

i
-

Vi far lara kdnna Skeeter som har
kommit tillbaka till sin hemstad ef-
ter nagra ar pa universitetet. Hon
faller direkt in i den vanliga men-
taliteten som gir ut pd att triffa
vaninnor, spela bridge, klaga pa
sitt liv och ga pa vilgorenhetsbaler.
Men Skeeter vill s&8 mycket mer dn
att bli hemmafru som oftast dr den
vita kvinnans ode under den hir
tiden, pa den hir platsen. Hennes
drom ar att bli journalist och att
skriva om stora och viktiga saker,
att skaffa sig en karridr. D& moter
hon tva svarta hemhjalper — Aibile-
en och Minny och efter idogt over-
talande fran Skeeter sd gar de med
pa att skriva en bok tillsammans
med henne om hur det ar att vara
svart och hemhjilp. De skriver om
hur de svarta kvinnorna har for-
nedrats men ocksd om deras drom-
mar och glidjeimnen. Att skriva
den hir boken under den hir tiden
ar ett farligt projekt och de gor det
i smyg. Hela tiden radda for att bli
upptickta.

Under berittelsens gang sa vaxer
ocksd en fin vianskap fram mellan
Skeeter och de tva svarta kvinnorna
och deras liv kommer aldrig mer att

bli sig likt.

Niceville av Kathryn Stockett 4r en

fantastiskt berittelse som alla kan
lisa. Den finns dven som film pd
dvd som ocksad ir riktigt bra.

omd e
Solfaglar nnin we
langt borta 2

LT pEeTE
av Christe Watson ¥ e\
— Damm Forlag. -4
Smé Solfaglar langt borta handlar
om Blessing och det dr hennes be-
rittelse vi laser, det dr ur hennes
ogon vi ser virlden. Blessing dr 12
ar, bor i Lagos, Nigera i ett gated
community for medelklass. Blessing
och hennes bror Ezikiel gir bada
tva i skolan och de lever ett bra liv.
Men sa en dag hittar mamma pap-
pa ovanpd en annan kvinna. Och
allt blir kaos. Mamma, Blessing och
hennes bror Ezikiel tvingas flytta
tillbaka till mammas barndomsby
som ligger vid Nigeriadeltat. Dar ar
ingenting som i Lagos. Mamma har
inget jobb och de har inga pengar.
Skolan ir inte lingre sjalvklar, inte
heller nya klader eller rent vatten.

Nar de kommer till byn traffar Bles-
sing sin mormor for forsta gangen.
Mormor dr barfotabarnmorska
och i mormor ser ocksd Blessing
sin framtid. Och under berittelsens
gang genomgdar Blessing en forand-
ring som kommer att forandra hela
hennes liv och familjens.

Uppfriskande
rodbetssallad
med getost

0,5 kg rodbetor
rucola

getost
pinjenotter
balsamviniger
salt

olivolja

Tillagning

Koka rodbetorna tills de ar mjuka,
ta upp och skala och dela i relativt
stora bitar. Blanda betorna med lite
olivolja och salt, lagg upp pa ett fat
pd en badd av ruccola.

Dela getost i stora bitar och ligg
over de ljumma rodbetorna. Ta
fram stekpannan och rosta pinje-
notterna tills de far en lagom farg,
stro over salladen.

Servera med balsamvinidger ( den
sort som du gillar bast, en bra smak
ar hallonbalsamvinager)

Bon Apetit
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Kan ett snabbtest identifiera
orsak till feber hos patienter
med blodcancer?

Hilften av alla dédsfall bland blod-
cancerpatienter beror pd infektio-
ner. Patienter med blodcancer far
ofta cellgifter eller andra lakemedel
som forsamrar deras immunforsvar.
P4 grund av det nedsatta immun-
forsvaret och den negativa paver-
kan pa kroppens normala barriir
mot mikroorganismer dr orsaken
till infektionerna ofta komplexa
och vikten att snabbt identifiera
mikroorganismen stor. Genom
snabbare upptickt kan behandling-
en malinriktas, det vill siga behovet
av breda kraftfulla antimikrobiella
likemedel minskar. P& sd sitt for-
battras prognosen samtidigt som
sjukvardskostander, risken for bi-
verkningar och resistensutveckling
minskar.

Nu finns det en si kallad moleky-
largenetisk metod for att upptacka
DNA-strukturer for respektive
mikrobiologisk art; bakterie, svam-
par och virus. Den mikrobiologiska
svarstiden kan kortas frin dagar el-
ler veckor till timmar. Studien vill
pa patienter med blodcancer och
feber ta ett blodprov parallellt med
sedvanlig utredning for orsak till
feber. Blodprovet ska sedan analy-
seras for att se om man kan hitta
kanda DNA-strukturer pa ett urval
mikroorganismer. Resultatet ska
sedan jiamforas med traditionell
diagnostik. Malsdttningen ar att
metoden skall snabbare och i storre
utstrackning identifiera bakomlig-
gande orsaker till feber.

I delprojekt 1, som publicerades i
varas, jamforde vi positiva blodod-
lingar fran slutenvardsbehandlade
patienter pd Hematologen Solna
under 2002-2008, och jamforde
resultaten med tidigare publicerade
data frdn samma institution. Sam-
manfattningsvis kunde vi konsta-
tera att i var patientgrupp, dar for-

brukningen av antibiotikaprofylax
ar mycket lag, sd var distributionen
av bakterier relativt konstant, den
generella antibiotika resistensen lig
och mortaliteten 13g.

I delprojekt 2, amnar vi analysera
1,7 miljoner mikrobiologiska od-
lingssvar tagna mellan 1988 och
2006. Svaren lankas mot cancerre-
gistret, Patient-registret och dodsor-
saksregistret. Kvar finns en enorm
databas med massor av informa-
tion. Med hjalp av statistiker ska vi
analysera databasen och avseende
en rad olika fragestillningar. Till
exempel infektionspanoramat (typ
av bakterie, odlingslokala etc.) over
studietiden. Finns tillfilligt sam-
band med introduktion av behand-
ling som trycker tillbaka immunfor-
svaret sasom fludarabin, rituximab
och alemtuzumab inom aktuella
diagnosgrupper? Annan terapi?
Har nya riktlinjer av antibiotikabe-
handling paverkat odlingsfynden?
Hur ser infektionskinsligheten ut
for patienter dir man har operarat
bort mjalten, paverkar avsaknaden
av mjilte prognosen?

I delprojekt 3, som befinner sig
i forberedelsestadium  kommer
forskningsgruppen att analysera
metoder att snabbare finna anled-
ningar och bakomliggande orsa-
ken till feber hos hematologiska
patienter som sekundart till cellgif-
ter eller annan immunhimmande
behandling virdas pa Centrum
for Hematologi och har utvecklat
feber. Forhoppningen ar att kunna
erbjuda mer riktad behandling mot
den mikrob som orsakat feber. Pa
sa sitt skulle likemedelskonsum-
tionen (framfor allt antibiotika), bi-
verkningarna och kostnaderna for
samhillet minska.

I delprojekt 4, kommer forsknings-
gruppen titta pd biomarkorer i

blodet hos hematologiska patien-
ter med feber som behandlas med
immunosuppressiva likemedel for
att det transplanterade organ inte
ska stotas bort. For att battre for-

std markorernas dynamik och pa sa
satt underlitta in och utsdttning av
bland annat antibiotika.

Christian Kjellander

Leg.likare

Hematologiskt Centrum
Karolinska Universitetssjukbuset,
Solna

Foto: Hasse Sandberg



Blodcancerforbundets foreningar

Ar du patient eller anhérig, kanske vill du helt enkelt ge ditt stdd till blodcancersjuka runt om i vart land - véalkommen att bli medlem.

BLODSJUKAS FORENING

PA GOTLAND

Staffan Mehler

Sémmerskegatan 2, 621 53 Visby
Bankgiro: 5290-6609, tel: 0498-27 71 55

BLODSJUKAS FORENING |
SODRA SJUKVARDSREGIONEN
Anita Myrkvist

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

BLODCANCERFORENINGEN
SKARABORG

c/o Christina Bergdahl

Dragongatan 1, 532 72 Axvall
Plusgiro: 138 05 62-7, tel: 0511-669 90

BLODCANCERFORENINGEN
VASTSVERIGE

c/o Leif Lachonius

Nattviolsvégen 6, 444 45 Stenungsund
Bankgiro: 384044-4, tel: 0303-811 29

BLODCANCERFORENINGEN

HALLAND

c/oThereseTellqvist

Bygget Lanthandel 161, 310 38 Simlangsdalen
Bankgiro: 5102-3091. tel: 035-707 50

BLODCANCERFORENINGEN | SYDOSTRA
SJUKVARDSREGIONEN

c/o Kjell Quarfot

Kvillegardevagen 3, 380 53 Fliseryd
Bankgiro: 680-4405, tel: 0491-766 566

BLODSJUKAS FORENING |
OREBROREGIONEN

Monika Knutsson

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

BLODCANCERFORENINGEN

| STOCKHOLMS LAN

Lena Zetterlund

Stockholm, Box 1386, 172 27 Sundbyberg
Plusgiro: 67 75 69-6, tel: 0730-29 95 67

BLODCANCERFORENINGEN |
UPPSALA SJUKVARDSREGION

c/o Sussi Hellblom

Kallparksgatan 20, 754 32 Uppsala
Plusgiro: 409628-5, tel: 018-24 10 14

Misstag sker ocksa
pa Haemas redaktion

Nir forra numret skrevs missa-
des jag tyvarr att skicka artikeln
pa sidan 5 for példsning till Mona
Evanth. Nagot som medforde att en
del sakfel smugit sig in, ndgot som
jag ber om ursikt for!

Sjdlvklart ska namn vara rittstavat
sd dven Monas efternamn och de
lakemedel som tas upp i artikeln.
Under samtalet med Mona Evanth
feltolkades den utforliga beskriv-
ning av hennes sjukdomsforlopp
som att hon hade haft problem att
fa en korrekt diagnos. Ndgot som
i sin tur medfér att overskrift och
ingress inte stimmer Gverens med
hennes upplevelser. Nedan dr en
korrekt bild av hennes sjukdoms-
forlopp.

Mona Evanth hade haft ont i ryg-

gen sen 80-talet, men besviren kom
med 3-4 4rs mellanrum, men efter-
som tiden gick kom besviren titare
och titare. Nar problem aterkom
4-5 ganger per ar, under 2000-ta-
let, ville hon undersoka ryggen och
se vad som var fel. Genom husla-
karen pa vardcentralen gjordes en
MR-undersokning som visade pa
forslitning och diskbrack. Detta
var varen 2008. Mona blev remit-
terad till ortoped for att trina 3
ggrivecka. Efter ett par manader
bestaimde hon sig for att fi en se-
cond opinion. Efter tre olika ront-
genundersokningar framkom att
det fanns forandringar i skelettet
som kunde vara maligna. Detta var
varen 2009 hos ortoped nr 2. En
MR-undersokningen kunde tyda

BLODSJUKAS FORENING

1 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: 0660-22 51 83

BLODSJUKAS FORENING VID NUS
c/o Berndt Backman

Olof Palmes gata 25, 903 23 Umea
Plusgiro: 482 58 51-1, tel: 090-328 40

BLODCANCERFORENINGEN

| NORRBOTTEN

Margot Rosenberg

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

pa metastaser och darefter skicka-
des sa allt material till min husla-
kare som skulle fortsitta undersok-
ningen. Det forsta som gjordes var
att skicka Mona pa datortomografi
for att utréna om det fanns ndgon
primdrcancer. Ingenting hittades.
Hennes huslikare foreslog ytter-
ligare ett blodprov, som visade att
hon hade M-komponenter. Monas
husldkare forklarade skillnaderna
mellan att ha m-komponenter med
eller utan fordndringar i skelettet.
All heder at Monas likare som
forstod vad det kunde handla om.
Mona fick diagnosen pa hematolo-
gen i Lund och informerades p3 ett
lugnt och sakligt sitt om den allvar-
liga sjukdom hon har.

Hasse Sandberg




18

Fran gra

En helt vanlig dag under hosten
2011 fick en sjukskoterska pa He-
matologen i Umead syn pa en tivling
som foretaget Serla utlyste. De som
ville delta skulle ge forslag pa na-
gonting i naromradet som behovde
fraschas upp. Forslaget skulle 1am-
nas in och sedan fick vem som helst
rosta pa det forslag de tyckte var
bast. Sjukskoterskan tog en bild pa
avdelningens grda och trista bal-
kong och skickade in ett tavlings-

bidrag. Manga var de som rostade
pa forslaget och varen 2012 stod
det klart att Hematologen vunnit
50 000 kronor. I borjan av somma-
ren koptes utemobler in frin Mio
och det inforskaffades blommor,
dukar och ljuslyktor. Golv och vig-
gar malades under hosten av Ro-
backs maleri.

Minga av hematologens patien-
ter har tuffa behandlingar, langa
vardtider och ar vildigt infektions-

och trakig till vacker
och andamalsenlig balkong!

kansliga. De kommer ocksa fran
hela norrland och manga har dar-
for langt hem. Den numera vackra
och dndamilsenliga balkongen har
under sommaren fatt vara en gron-
skande oas och varit till stor gladje
for patienter, anhoriga och dven
personal. Soderlaget gor att bal-
kongen kommer att kunna nyttjas
langt in pa hosten.
Helen Hornlund
Hematologen G41 i Umed

Syftet med fokusgruppen ar att samla in
erfarenheter, goda rad och kunskaper
som kan vara till hjalp for patienter med
multipelt myelom och deras anhériga.

Fokusgruppen genomférs som en grupp-

diskussion med omkring 6-8 deltagare.
Du féar gérna vara anonym om du vill.

Kommunikationsbyran Springtime
anordnar fokusgruppen pa uppdrag
av lakemedelsforetaget Celgene, som

tillverkar lakemedel for behandling av
multipelt myelom.

Lattare mat och dryck kommer att
serveras under kvéllens pauser.

Som tack for din medverkan erhaller du
ett presentkort pd Akademibokhandeln.
Vi ersétter dina resekostnader inom
Stockholm, med kollektivtrafik eller bil.

Datum:

Tisdagen den
16 oktober 2012

Vilken information har du och dina narmaste fatt i samband
med din multipelt myelom diagnos och under sjukdomens
forlopp? Vilka tankar och funderingar har du kring sjukdomen
och vilka rad vill du ge andra? Vi hoppas att du, som patient
eller anhorig i Stockholmsomradet, vill dela med dig av dina
erfarenheter genom att delta i en fokusgrupp.

Datum:
Tisdagen den 16 oktober 2012
kl. 16:00-19:00

Plats:

Holléndargatan 13, 5:e vaningen,
103 65 Stockholm

(T-station Hotorget)

Anmalan:

Anmal dig senast torsdagen den

11 oktober till Anja Hakansson,
Telefon: 073 339 27 02

E-post: anja.hakansson@springtime.nu
Observera att det finns ett begrénsat antal platser.

Du ar valkommen att ringa eller skriva
till Anja om du vill ha mer information
om fokusgruppen eller om du har négra
fragor!

SE 172-01 09/12

Blodcancerfonden
Stipendier.

Blodcancerfonden utlyser hidrmed stipendier for delta-
gande i konferenser och fortbildningskurser som behand-
lar det hematologiska omradet. I syfte till forbattring av
vardens kvalitet och patientens livskvalitet.
Stipendierna avser kliniskt verksam sjukvéardspersonal
inom vuxenhematologi. Projekt inom t ex en hemato-
logisk avdelning som beror vard och vardkvalitet kan
stodjas.
Stipendium ur Blodcancerfonden uttas under innevaran-
de ar samt efterfoljas av rese- eller projektrapport.
For sjukskoterskor och annan vardpersonal inom hema-
tologi finns ocksa mojligheter att soka stipendier hos de
regionala foreningarna.
Ansokan sker pa sirskilt formular som skall vara
Blodcancerfonden tillhanda senast den 15 oktober

Formuliren tillhandahalls frin hemsidan,
www.blodcancerforbundet.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
till forra numrets tavling finner du pa sidan 13.

Senast den 20 november ska l6sningarna vara oss tillhanda.

Mark kuverten "Kryss 3-2012" resp. “Sudoku 3-2012"

och skicka dem i separata kuvert till

Blodcancerforbundet, Box 1386, 172 27 Sundbyberg.

LOSEN SUDOKU #3 ¢ 2012

**
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NAMN:

ADRESS:

ORT.

Ett Sudoku fran AB RIGNELL-ZANDER
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Blodcancerforbundet
Box 1386

172 27 Sundbyberg
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Hjalp oss att stodja forskningen!
Blodcancerfonden
Pg: 90 04 21-9

www.blodcancerforbundet.se




