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FOR BATTRE LIVSKVALITET

Pa Celgene arbetar vi med
forskning och utveckling av
lakemedel for behandling av
cancer och inflammatoriska
sjukdomar.

Vi anvander oss av den mest
avancerade tekniken inom
molekylar- och cellforskning,
och var ambition ar att utveckla

behandlingsmetoder som pa ett
betydande satt forbattrar livet for
drabbade patienter.

ldag pagar varlden éver mer an 200 kliniska
prévningar med innovativa substanser fran
Celgene. Proévningarna genomfors tillsammans med
patienter som drabbats av sjukdomarna multipelt myelom och myelodys-
plastiskt syndrom (MDS), kronisk lymfatisk leukemi (KLL) och non-Hodg-
kins lymfom (NHL). Resultaten ar mycket lovande och det sporrar oss till
ytterligare anstrangningar inom vart specialomrade.

Celgene ar ett globalt verksamt biofarmaceutiskt foretag, som nu ockséa
finns representerat i Norden.

Mer information finner du pa: www.celgene.com och www.celgene.se
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FORBUNDSNYTT

Lymfomdagen den 15 september
Flera diagnosforelasningar arrangeras runt om i lan-
det. Se annons langre fram i tidningen.

Ordforandekonferens

Den 16 oktober ar det dags for arets ordférandekon-
ferens. Inbjudan ar skickad till samtliga ordféranden.
Sista anmalningsdag den 15 september.

Haema 4
Den 23 november ar det manusstopp. Vi vill garna
ha alster till landet runt.

Kansliet

Att axla manteln efter Wictoria Hanell som redak-
tor for Haema blir en utmaning. Nagot jag ser fram
emot med gladje och tillforsikt. Jag vill fortsatta med
temanummer. Det ar ett bra satt att satta ljus pa en
komplicerad fraga, dar temanumret kan bidra till att
bringa klarhet och skapa diskussion. Jag vill garna
ha en dialog med dig som lasare och jag hoppas att
du hor av dig med tips, kommentarer och inte minst
idéer till nya temanummer.

Hasse Sandberg
Nybliven redaktor

Foto: Jenny Landegren

REDAKTORSSPALTEN

Kara lasare,

Ett stort tack till Er fér fyra spannande &r som redaktor. Ar
som varit utvecklade och larorika i min yrkesroll och bitvis
valdigt tunga pa det privata planet. Jag ar dock tacksam att
mitt arbete och mina moten varit sa givande. Nar man drab-
bas av cancer eller annan svar sjukdom i sin familj, blir det
aldrig riktigt som forr igen. Det har vi manga fatt erfara, un-
derbara manniskor har rycks ifran oss, alldeles for snabbt.
Minnena av dem bar vi med oss i vara hjartan.

Jag vill ocksa rikta ett stort tack till alla sjukskoterskor, lakare
och kuratorer som pa olika satt bidragit med sitt kunnande
och engagemang genom aren.

Tack ocksa till industrin som majliggjort manga spannande
projekt och samarbeten.

Dar har numret av Haema har tema, Réattvis cancervard.
Ett satt att bekdmpa orattvisor ar att arbeta med nationella
riktlinjer. Detta skriver Ulf-Henrik Mellgvist om langre fram i
tidningen. Ett utforligt reportage kan ni ockséa lasa kring vart
seminarium i Almedalen. Ett lyckat arrangemang som sa-
kert aterupprepas. Natverket mot cancer ar ett satt for Blod-
cancerforbundet att belysa de orattvisor som trots allt finns
inom den svenska cancervarden.

Jag vill aven 6nska Hasse Sandberg lycka till med redaktor-
skapet.

Nu gar jag vidare mot nya utmaningar.

Jag gor det med tillforsikt och nyfikenhet.

Trevlig lasning,

Wictoria Hanell
redaktor
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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 for produkter och tjanster
i tidningens annonser.

MEDDELA ADRESSANDRING
Glom inte att meddela adressandring

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

Vad innebdr rittvis cancervird?

De senaste opinionsundersokningar visar
att sjukvdrden ar en viktig fraga for val-
jarna.

En nationell cancerstrategi for framtiden SOU 2009:11 har fo-
kuserat vid att man ska ha tillgdng till samma vard 6ver hela
landet och vi inom Blodcancerforbundet har koncentrerat oss
pa att vi ska ha samma mojligheter till vard var vi an bor i
landet. Hur ar mojligheterna till detta och hur ar mojligheterna
att uppnd detta?

Landet ar uppdelad i regioner och landtingen har olika stora
resurser. De lidkare och politiker som finns i beslutsfattande
positioner har olika kunskaper och referenser vilket gor att
bedémningarna ibland kan bli ganska olika. Bade likare och
sjukskoterskor inom hematologi har féreningar for utbyte av
kunskaper och erfarenheter med moten varje ar. Stiftelsen Blod-
cancerfonden och enskilda lokalforeningar deltar genom att be-
vilja stipendier for deltagande. Patientforeningarna har alltsa
ett gott samarbete med professionen.

Hur sker dé detta i praktiken? Vi kan ta exemplet frin mitt
lokala sjukhus i Ornskoldsvik. Likare och skoterskor deltar
regelbundet i regionala moten som leds fran Umed men vikti-
gare ar kanske att kontakterna med kollegorna i 6vriga landet
sker vid behov. Nir en patient ska ha behandling sd blir det
vad som ar den senast aktuella i landet eller vad de nationella
riktlinjerna forordar. Utveckling gar snabbt inom cancervirden
och det gdr inte att lita till att den forra patienten ar mall for
nista. Vi hematologipatienter kidnner oss trygga med att vi far
den senaste varden som finns tillginglig i landet. Jag brukar
ibland sdga att har man blodcancer och bor i landsorten ar
Ornskoldsviksomradet ett bra stille att bo och dnda f4 den se-
nast tillgangliga varden.

Under sommaren har vi forlorat vér styrelseledamot Marie Tal-
mark vilket skrivs mer om liangre fram i tidningen. Styrelsen
har forlorat en engagerad medarbetare.

Vi ser fram emot en spannande valrorelse dir vi hoppas att
cancervarden finns med som en valfrdga. En vallrorelse da Wic-
toria inte langre dr var forbundssekreterare utan har gétt dver
till nya arbetsuppgifter. Vi onskar henne lycka till och hilsar
Hasse vilkommen som hennes eftertradare.

Trevlig host,

Inga-Lisa Svensson
Forbundsordforande




DEBATTARTIKEL

TEMA RATTVIS CANCERVARD

Aldre far inte diskrimineras i cancervarden

| Cancerfondsrapporten 2010 fran Cancerfonden finns ett

kapitel om cancer hos aldre. Det ar ett kapitel som ruskar om.

Antalet cancerfall 6kar i Sverige liksom i Ovriga delar av den

industrialiserade varlden och det beror framst pa att vi blir aldre.

Cancer ar en aldersrelaterad sjukdom men samtidigt ar varden

av cancersjuka och forskningen om cancersjukdomarna inriktad

pa de yngre patienterna. Visst kan det finnas skal for skillnader i

behandling men ibland finns ingen annan forklaring an patientens

alder. Det ar att betrakta som aldrediskriminering.

Som exempel kan nidmnas brost-
cancer. En tredjedel av alla brost-
cancerfall intriffar hos kvinnor
som ar over 70 dr men de diagnos-
tiseras senare dn sina yngre systrar.
En studie frdn Uppsala-Orebro-
regionen presenterad 2006 visade
att kvinnor 6ver 70 ar fir en samre
behandling under hela vardked-
jan for brostcancer. Genom senare
upptickt hade tumorerna hunnit
vixa sig storre, de karakteriserades
samre, lymfkortlarna undersoktes
mindre ofta och underlaget for be-
handling blev dirmed sdmre. Brost-
bevarande kirurgi mindre ofta och
nar brostbevarande kirurgi genom-
fordes forekom stralbehandling
mer sillan. Konsekvensen for kvin-
norna blev okad risk for aterfall

och dod i cancer.

Ocksd inom leukemivarden far
aldre annorlunda vard an yngre.
Rent allmint utreds och behandlas
de ildre leukemipatienterna i lagre
utstrackning dn yngre och det finns
stora skillnader mellan sjukvardsre-
gionerna.

Gar vi over till lungcancer och 4dnd-
tarmscancer ser det lika illa ut. En
del skyller pa att det saknas kliniska
studier 6ver hur man bor behandla
aldre for deras cancersjukdom.
Over 60 procent av alla cancerdiag-
noser stalls pd personer 65 ar eller
aldre men det ar inte mer dn drygt
20 procent av patienterna i gruppen
65 — 70 ar som ingar i kliniska stu-
dier och siffran for patienter dver 70
ar dr dnnu lagre. Man skyller bl.a.

pd att de har andra sjukdomar sam-
tidigt som gor det svart/riskabelt att
utsdtta dem for kliniska studier och
att tolka resultaten. Men detta ar
inga héllbara invindningar. Manga
aldre lever hogt upp i dldrarna utan
hilsoproblem som skulle ligga hin-
der i vigen for sidan forskning.
Man fragar sig efter att ha last allt
detta om sjukvarden och forskarna
tycker aldre patienter dr mindre
virda att satsa pa an yngre.

Nu behovs ett omtidnkande. Ut-
provning av gamla och nya meto-
der for diagnostik, behandling samt
vard och rehabilitering av dldre med
cancersjukdom maéste genomforas.
Kunskapen om hur dldre med can-
cersjukdom bist behandlas maste
spridas, inte minst mdste kunska-
pen om att kronologisk alder ar ett
daligt kriterium for insatser. Och,
inte minst viktigt, geriatrisk kom-
petens mdste finnas med bland dem
som tar fram riktlinjer och program

for cancervarden o~
-

Barbro Westerholm
Riksdagsledamot (fp)
Socialpolitisk talesperson

EN SOLSKENSHISTORIA

For 10 ar sedan fick var tvilling-
dotter Emma efter en lingre tids
sjukdom  diagnosen Hodgkins
sjukdom. Genom effektiv be-
handling och god omvardnad pa
hematologen i Sundsvall 4r hon i
dag helt frisk. Nar behandlingen

borjade fick vi tidigt veta att till-
forseln av cytostatika kunde for-
samra fertiliteten eller helt omin-
tetgora mojligheterna for henne
att fa barn. I dag vet vi att behand-
lingen fungerade bra och den 22
mars 2010 foddes tvillingflickor-
na Ellen och Clara pd Sundsvalls
Sjukhus. Nar jag ser pA Emma och

flickorna si kanner jag en sidan
enorm gladje och tacksamhet 6ver
att allt gdtt sd bra och skulle val-
digt gdrna vilja dela min solskens-
historia med Haemas lisare.

Hailsningar
Maud Granholm
tvillingmamma och tvillingmormor
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TEMA RATTVIS CANCERVARD

Natverket mot canc

-Sa sent som 2004 sades det
inte finnas nagra skillnader
inom cancervarden i Sve-
rige! ryter professor Roger
Henriksson och passar pa
att sabla ner stodet till EU:s
tobaksindustri kontra bud-
getar for cancerprevention.
Det ar dags for Almedals-
veckan 2010.

Moderatorn Annika Dopping krys-
sar skickligt mellan frdgorna och
asikterna denna dag dir cancer-
strategin, ordttvisor i varden, can-
cervard for dldre samt cancer och
kultur 4r pa tapeten. Samarbetet
mellan cancerprofilerade patient-
och intresseorganisationer kallat
Nitverket mot cancer fordjupas allt
mer och forutom inbjudna politiker
finns representanter for ILCO, Sto-
det, RMT, Blodcancerforbundet,

Hjiarntumorforeningen och  Nit-
verket mot livmoderhalscancer nar-
varande. Genom opinionsbildning
och kunskapshojande aktiviteter
syftar nitverket att lyfta orattvisor
inom cancervirden, oka resurserna
for prevention samt att verka for
en patientrittighetslag infor det
stundande riksdagsvalet i host. Den
huvudansvarige for en nationell
cancerstrategi professor Kjell Asp-
lund patalar under inledningen att
cancervarden idag inte effektivise-
rats till skillnad fran manga andra
terapiomraden.

— Cancervirden ar inte riktigt i
framkanten da det giller anvandan-
det av befintlig kunskap.
Overlikare Gunilla Gunnarsson
instimmer och berittar att det just
nu pagdr en storre kartliggning av
cancervarden i landet.

— Jag har varit likare sedan 1983
och jag har aldrig sett sddant fokus
och samarbete kring cancer som nu.
Trots kunskapsluckor och klara re-
gionala skillnader kan alltsa svensk-
arna gladjas 4t manga satsningar pa

cancervdrd i framtiden. Frigan ar
bara om vi har resurser sd att det
racker dd befolkningen aldras allt
mer. Efter att Roger Henriksson
ocksd namnt patienters egna ansvar
ifrdga om livsstil (rokning, motion
och alkoholkonsumtion) lyfter pro-
fessor Mef Nilbert frigan om oratt-
visor i samband med tidigare kom-
mentarer;

— Idag féar en av tre svenskar can-
cer under sin levnadstid. Vi blir alla
aldre och dven om det kommer nya
mediciner och behandlingar sd bor
vi debattera och publicera skillna-
der inom vérden for att kunna for-
battra den. Vi mdste ocksd borja se
manniskorna bakom sjukdomarna
och kanske ha tradlost Internet och
gym pa onkologimottagningarna?
Aven second opinion ir viktigt.
Det kan upplevas som orittvist
och jobbigt som enskild likare men
exemplet Danmark visar att det ar
framgdngsrikt att se saker ur flera
perspektiv och nyttja all kompetens
inom varden.

Det internationella perspektivet un-




derstryks dn tydligare da riksdags-
ledamot Barbro Westerholm (FP)
far mikrofonen;

— Cancercentra for Sverige ar kan-
ske inte vad som behovs? Vi kanske
borde ha ett europaperspektiv pa
dessa stora fragor som cancer? Hur
kan vi hjdlpas at i Europa utifrdn de
olika kunskaper vi besitter?
Westerholm betonar dven vikten av
utokad tobaksprevention och sats-
ning pad att battre hjilpa aldre pa-
tienter.

— En studie fran Uppsala-Orebro
2006 visade att kvinnor 6ver 70 ar
far samre vard for brostcancer dn
de yngre. Nar det giller lungcan-
cer och dndtarmscancer dr det inte
bittre. Over 60 procent av alla som
far diagnosen cancer ar Over 65 ar
men bara drygt en femtedel av dem
ingdr i kliniska studier.

Under eftermiddagen kommer
Alexandra Charles och inviger en
konstutstillning om cancer och tid
och det lokala visbybandet Cinobra
underhaller med jazz efter att filma-
ren Aase Hogfeldt visat sin film Nar

TEMA RATTVIS CANCERVARD

1 Almedalen

varen sjunger. Utanfor kongresshal-
len hade bade medlemsforbunden
samt sponsorerna egna bord dar
man presenterade sin verksambhet.
Vid Blodcancerforbundets  bord
fanns medlemmar frdn den lokala
foreningen pa Gotland.

— Ideella organisationer och like-
medelsindustri hor ihop, vi har ju
ndstan samma mal. Vi hjdlper var-
andra med praktiska arrangemang
som idag. Organisationer, foretag
och vérd lar av varandra, med pa-
tienten i centrum. Jag har sett Al-
medalsveckan 6ver 20 dr nu och de
senaste dren har den fullkomligt ex-
ploderat. Nitverket mot cancer ar
suverant darfor att man behéller sin
individuella status samtidigt som
man far kraft att att nd hogre mal i
storre sammanhang, som mot myn-
digheter till exempel, sdger Staffan
Mehler.

Dagen har rest minga fradgor men
ocksa gett vissa svar. Klart ar dock
att cancer i olika former nu ar er-
kinda som folksjukdomar och att
patienter,  intresseorganisationer,

profession samt politiker har allt
att vinna pd samarbete och kun-
skapsutbyte. Nar Heama ber ndgra
av deltagarna att summera dagen
svarar de;
— Det viktigaste dr en helhetssyn
inom varden. Brukarperspektiv lik-
som forebyggande vird som bland
annat screening madste bli battre,
svarar  Solveig  Johansson-Grip,
kanslichef pd RMT.
— Nitverket mot cancer ar ett gott
exempel pd hur vi patientforen-
ingar kan samverka. Cancer beror
det flesta manniskor och jag ar fullt
overtygad om att detta samarbete
fortsatter aven i framtiden. Sverige
ar i topp nar det galler vard av can-
cersjuka men vi maste borja viga
tala om de orittvisor som trots allt
finns. Samma giller prevention, det
kan inte vara ok att si manga unga
tjejer borja roka i Sverige. Det ar ett
misslyckande fran samhillet, sager
Wictoria Hanell, forbundssekrete-
rare vid Blodcancerférbundet.
Frilansjournalist
Per Hanell

FOTO: Per Hanell
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Lika vard pa

— reflektioner over vad som styr behan

Den enskilde patientens
behov, behandlingsriktlin-
jer men ocksa ekonomiska
resurser ar faktorer som
paverkar behandlingen av
patienter med multipelt
myelom. Det visar en aktuell
undersokning bland lakare
och beslutsfattare. 9 av 10
klinikchefer sager att de fol-
jer de nationella riktlinjerna.
Men en av tre uppger att
budgetrestriktioner hindrar
dem fran att anvanda nya
behandlingsalternativ.

Vard pa lika villkor ar ett hett dis-
kussionsimne inom svensk sjuk-
vard idag. Alla dr overens om att
bostadsort, alder eller kon inte
bor avgora vilken behandling som
patienten fir. Andi rapporteras
det om skillnader i behandlings-
strategier. Cancervirden ar inget

Stiftelsen

Lydiagarden

Tel: 0413-692 50

undantag och i den nationella can-
cerstrategin som Overlimnades till
regeringen 2009 papekar utredaren
att cancervarden bor bli mer likvar-
dig 6ver landet.

For att fi kunskap om eventuella
regionala skillnader vid behand-
ling av multipelt myelom hos pa-
tienter i Sverige genomforde Blod-
cancerforbundet tillsammans med
lakemedelsforetaget Celgene en
SIFO-undersokning under véren
2010. Undersokningen vinde sig
till tjdnstemin, politiker, klinikche-
fer och likare (hematologer) over
hela landet. Syftet var att ta reda pa
om valet av lakemedel for patienter
med multipelt myelom 4r samord-
nat och likvardigt i de olika sjuk-
vardsregionerna eller om det fore-
ligger omotiverade skillnader.
Sammanlagt 77 personer, 22 for-
troendevalda/tjansteman/sjukhus-
direktorer, 20 klinikchefer med
prioriteringsansvar och 35 hema-
tologer, besvarade fragorna som
avsdg lakemedelsval i relation till
behandlingsriktlinjer ~ och  sjuk-
vardsekonomi. Man undersokte

ocksd om de tillfrigade kinde till
patientforeningar for hematolo-
giskt sjuka. Undersokningen om-
fattar ett begrinsat antal intervjuer
men andelen som svarat bedoms
vara acceptabelt stor i relation till
malgruppen och samtliga regioner
ar representerade.

NATIONELLA RIKTLINJER

D4 samhillets resurser inte dr obe-
gransade madste beslutsfattare ta
stdllning till hur resurserna ska for-
delas. Ett exempel pa prioriterings-
arbetet dr Socialstyrelsens natio-
nella riktlinjer. Dessa har syftet att
vara ett stod vid prioriteringar och
ge vigledning om vilka behand-
lingar och metoder som hilso- och
sjukviarden bor satsa resurser pa
samt hur dessa ska fordelas.

En majoritet av alla de som sva-
rade pd frigorna i undersokningen
ansag att det var viktigare att folja
nationella riktlinjer och ha tillging
till tillgangliga medicinska fakta
(klinisk evidens) dn att ta hiansyn
till sjukvardsbudgeten. Samtidigt
ansag cirka en fjirdedel av de in-

Finn Dig sjalv - finn vigen till Lydiagarden

specialdesignat program fdr cancerrehabilitering

* kunskap om cancer

» samtal, enskilt och i grupp

= fysisk aktivitet

= kreativ och kulturell verksamhet
* gemenskap

Fax: 0413-55 31 35

| 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
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lika villkor?

dlingsvalet vid multipelt myelom

tervjuade att de inte trodde att hela
landet foljer de nationella riktlinjer-
na som finns. Endast nio procent i
gruppen fortroendevalda kinde till
nationella riktlinjer.

Multipelt myelom drabbar arligen
500-600 personer. Trots att det ar
den nist vanligaste blodcancerfor-
men 4r den relativt okdand bland all-
manheten. Endast hilften i gruppen
fortroendevalda i undersokningen
kande till sjukdomen och bara half-
ten av dem som svarat att de kinde
till sjukdomen kunde beskriva den.
Av klinikcheferna ansdg 90 procent
att de foljde de nationella riktlin-
jerna vid behandling av multipelt
myelom. De tyckte samtidigt det
var viktigt att folja klinisk evidens
men 35 procent uppgav att bud-
getrestriktioner hindrade dem att
anvinda nya behandlingsalternativ.
Ett glidjande undersokningsresul-
tat for patienterna ar att 60 procent
av lakarna anser att den individu-
ella patientens specifika behov bor
std i fokus nar de ska vilja behand-
lingsmetod.
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Hos de klinikansvariga och hos be-
handlande likare 4r det uppenbart
att nationella riktlinjer for behand-
ling av denna sjukdom har stort
genomslag. Men undersokningen
visar ocksd att de kidnner en oro

over att budgetbegransningar kan
komma att fa en Overordnad bety-
delse for valet av behandling.

REGIONALA SKILLNADER

Nar klinikchefer, prioriteringsan-
svariga och behandlande lakare fick
svara pa vad de uppfattade som det
storsta hindret for att forskriva nya
behandlingar och vad som rekom-
menderas i de nationella riktlin-
jerna, varierade svaren mycket mel-
lan de olika regionerna. Som man
kan se i tabellen nedan ansdg 88
procent i Ostra Gétalandsregionen
(Jonkoping, Kalmar och Ostergot-
land) och 50 procent i Vistra Go-
talandsregionen (Vistra Gotaland
och Virmland) att budgeten ar det
storsta hindret. I Norra sjukvards-
regionen (Norrbotten, Visterbot-
ten och Visternorrland) ansig
endast 14 procent att ekonomiska
resurser dr det storsta hindret, sam-
tidigt som 71 procent svarade att
det inte finns ndgra hinder vid deras
val mellan olika behandlingar. Inte
nigon i Ostra eller Vistra Gota-
landsregionen valde detta svarsal-
ternativ.

GRAF 2

34 procent av likarna ansdg att till-
gangen till olika typer av behand-
lingar inte d4r densamma oavsett var
i Sverige patienten soker vard.

Vad som anses vara en rimlig ars-
kostnad varierade stort mellan de
olika regionerna. En konsekvens av
skillnaderna skulle kunna vara att
de ekonomiska forutsittningarna
kan vara avgorande for om en pa-
tient med multipelt myelom far en
optimal behandling eller inte.

PATIENTFORENINGAR

I undersokningen stilldes fragor
kring kinnedom och kontakt med
patientforeningar. Av klinikchefer-
na var det 60 procent som kinde
till att det finns ndgon patientorga-
nisation som arbetar med multipelt
myelom. Bland de behandlande
likarna kidnde 77 procent till pa-
tientorganisationen och 89 procent
av dessa hade varit i kontakt med
dessa foreningar. Nastan alla lakare
svarade att de brukar rekommen-
dera patienterna att ta kontakt med
patientorganisationerna, vilket ar
positivt.

Sammanfattningsvis visar resul-
taten frdn studien vissa regionala
skillnader. Dessa skillnader kan
fd konsekvenser for den enskilde
patienten om valet av behandling
avgors av bostadsort och inte av
sjukdomens utveckling hos den en-
skilde patienten. For en rittvis vard
och med patienten i fokus bor det
finnas tydliga beslutsunderlag som
innebar en likvardig vard och adek-
vat behandling.

Hakan Mellstedt
Professor och dverldkare
vid Cancercentrum,
Karolinska
Universitetssjukbuset
Solna
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Nationella riktlinjer
for vard av patienter
med myelom

— ett hjalpmedel for hogkvalitativ
och rattvis vard i hela landet

Den 8 februari 2005 samlades ett
antal myelomintresserade hemato-
loger i Goteborg. Detta mote var
starten for den nationella diagnos-
gruppen for plasmacellssjukdo-
mar. Nagot senare kom en formell
forfrigan fran Svensk Hematolo-
gisk Forening vilket legitimerade
gruppens arbete. Redan fran start
var samtliga sjukvardsregioner re-
presenterade i gruppen som sedan
dess tvd ganger per ar omvaxlande
samlats i Goteborg och Stockholm.
Till en borjan var det mest fokus
pa studier. Arbete med att skapa en
svensk myelombiobank for kom-
mande forskning padborjades ocksa.
Ett annat prioriterat omrade var
att skapa en specifik myelomregist-
rering i det nationella blodcancer-
registret. Denna rapportering var
tinkt att kunna utgora en grund
for forskning men det viktigaste
syftet var att det skulle tjina som

i
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ett kvalitetsregister som skulle vara
ett verktyg for en hogkvalitativ och
rattvis vard i hela landet. Ganska
snart stod det ocksd klart att ett
nytt vardprogram behovdes. De
som anvindes var nagot fordldrade
och programmet fran 2005 var ut-
arbetat tillsammans med den brit-
tiska myelomgruppen varfor vissa
delar inte kindes helt tillampliga
ur ett svenskt perspektiv. Eftersom
det ocksd fanns vissa skillnader
mellan de nordiska hilsosystemen
beslutades att nationella svenska
riktlinjer skulle arbetas fram. Fran
motet 1 januari 2008 utgick ett all-
mént upprop ddr de som ville vara
med uppmanades att anmala sig till
diagnosgruppen. Arbetet lades upp
sa att olika arbetsgrupper bildades
och dessa hade ansvar for separata
avsnitt sdsom diagnostik, behand-
ling, uppfoljningen etc. Hematolo-
ger frdn varje sjukvardsregion var

representerade i respektive grupp.
Grunden for riktlinjerna var de
stora och vilgjorda internationella
studierna som publicerats pd omra-
det.

Nar det galler vardprogram finns
det tva huvudinriktningar man kan
vilja. Antingen gor man ett pro-
gram som innehdller mycket bak-
grundsinformation och som kan
anvindas mer som en larobok. Den
andra mojligheten ar att program-
met blir mer koncentrerat, “kok-
boksvarianten”, nagot vanvordigt
kallat. Denna form anvinds framst
d4 man vill ge konkreta riktlinjer i
olika kliniska situationer. Det som
vara hematologkollegor i landet
hade efterfragat var den sistnimn-
da varianten och darfor inriktade vi
0ss pa att gora programmet latto-
verskadligt och anvandarvanligt.
D4 grupperna hade arbetat fram
sina forslag gick samtliga delta-

Dagar med regn och rusk passar utmarkt
for lasning.

Blodcancerférbundet lottar ut tva bokpaket
att njuta av i hostmorkret.

Paket 1: Deckare

Paket 2: Livsstil/Hilsa

Skicka ett vykort till Blodcancerforbundet,
Sturegatan 4, 172 27 Sundbyberg, Mark
vykortet med "Hostbocker” och det
paketnummer du helst vill ha.

Vi vill ha vykorten senast den 15 november.




gare igenom hela materialet. S3 i
maj 2009 var det dntligen dags att
publicera riktlinjerna pa svensk he-
matologisk forenings hemsida. Ef-
tersom myelomforskningen ror sig
mycket snabbt framat och da det
varje ar kommer nya vetenskapliga
ron sd var det redan frin borjan be-
slutat att programmet skulle upp-
dateras minst en gang arligen och
den forsta uppdateringen skedde i
februari i ar.

Hur har dd programmet tagits
emot? Hittills har vi mest fatt posi-
tiva reaktioner. Kollegorna uppger
att de finner programmet littan-
vant och anvindbart i den kliniska
vardagen. Ett omrade dar vi lamnar
kollegorna nagot i sticket ar vilken
behandling som bor anvindas da
sjukdomen tar ny fart. Dilemmat
hir dar dock av det mer angenima
slaget; eftersom det kommit ett fler-
tal nya likemedel pd omradet un-
der de senaste dren finns en hel del
att valja pa. Dock finns det i stort
sett inga studier som direkt jamfor
de nya medlen mot varandra. I av-
saknad av detta blir vdra grundre-
kommendationer att vilja behand-
ling utifrdn den enskilde patientens
situation. Hur var svaret pa den
initiala behandlingen? Finns det
komplicerande faktorer i patien-
tens kliniska bild vilket innebar att
man bor undvika risk for vissa bi-
verkningar? Spelar det stor roll for
patienten om likemedlet kan ges i
tablettform eller i dropp? Forhopp-
ningsvis kommer bilden att klarna
vad giller de likemedel som nu ar
etablerade men samtidigt s ar det
en rad andra mediciner som testas
och som forhoppningsvis skall fin-
nas tillgingliga dven utanfor stu-
dier de narmsta aren.

Forutom nya likemedel kan nya
kunskaper som kommit fram ge-
nom grundforskningen ha betydelse
for personer som drabbats av my-
elom. Vi kommer att bli battre pa
att prognostisera hur pass besvirlig
patientens sjukdom kommer att bli.
Det kommer allt mer data som ty-
der pa att man genom att ta reda pa
vilka skador som finns i arvsmas-
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san i de sjuka cellerna sa kan man
skilja ut olika allvarlighetsgrad i
sjukdomen. P4 detta sitt kan man
da ge en mildare behandling till pa-
tienter med mer godartad sjukdom
samtidigt som man snabbt kan ga
in med mer intensiv behandling for
de patienter som har drabbats av
en mer aggressiv form. P3 sikt kan
ocksa dessa kunskaper om skador
i arvsmassan ge upphov till nya la-
kemedel som ar direkt riktade mot
dessa skador.

En annan fordandring ar att de nya
likemedlen kommer in allt tidigare
i behandlingsarsenalen. Tidigare
sparade man ofta dessa likemedel
for att ha till hands d& sjukdomen
ater blev mer aktiv men studier nu
tyder pd att tidigt utnyttjande av
de sd kallade nya likemedlen kan
hilla sjukdomen under bra kontroll
under lingre tid initialt. Eftersom
detta dr en tid da de flesta patienter
méar mycket bra har man sett detta
som meningsfullt.

En svaghet med detta nationella
vardprogram ar att det inte ar for-
handlat med nigon huvudman.
Detta 4r ndgot som vi som arbetat
med det onskar. Detta krdver att
man ocksd gor en hilsoekonomisk
analys av programmet och detta ar
ndgot som vi i sa fall skulle gora i
samarbete med huvudminnen och
hilsoekonomisk expertis. Det finns
bra exempel pa regionala vardpro-
gram dar man kommit fram till vad
som 4r en bra vard och dar politi-

kerna garanterat resurser si att alla
sjukhus skall kunna uppfylla vard-
programmets riktlinjer. Ett problem
vid myelombehandling ar att flera
av behandlingarna dr mycket dyra
och ett litet sjukhus kan da dra pa
sig stora kostnader om man plots-
ligt skall ta hand om ménga patien-
ter med myelom. Ett sitt att losa
detta problem skulle kunna vara sa
kallad solidarisk finansiering, det
vill saga att man sitter av medel pa
ett nationellt plan for att kunna pa-
rera for kraftiga sviangningar i like-
medelskostnader.

Ytterligare ett omrdde dar det
finns utrymme for forbattringar ar
omhindertagandet runt omkring
patienten och de anhoériga. Vilket
stod skall man kunna rikna med?
Vilka resurser behovs vid sidan
av den medicinska varden for att
ge patient och familj ett sd bra liv
som mojligt? For att kunna svara
pa dessa fragor skulle vi behova ha
hjalp av patientforeningen och for-
slag tas tacksamt emot.

Ulf-Henrik Mellqvist
Ordforande for Nationella
diagnosgruppen for
plasmacellssjukdomar

Foto: stockxchange
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Vad tycker vara riksdagspartier

om den svenska cancer

Blodcancerforbundet skick-
ade under varen fragor till
samtliga riksdagspartier
dar vi valde att fokusera pa

blodsjukas vard i Sverige.

Vinsterpartiet valde att inte svara
pé véra fragor.

P4 grund att platsbrist i tidningen
har Haema valt att publicera sva-
ren pa tre av dessa fragor. Svaren
ar nagot kortade. Enkiten i sin hel-
het finns pd Blodcancerforbundets
hemsida.

A) Hur vill ditt parti forkorta
ledtiderna for blodcancersjuka?

B) Ar ditt parti for en
patientrittighetslagstifining? Hur
ska den se ut i praktiken?

C) Vad gor ert parti for att
bekdmpa diskriminering inom
vdrden, ex vid dlder, kon, sexuell
laggning, bostadsort eller etnicitet?

KRISTDEMOKRATERNA
A) Svar: Vi vill forkorta
ledtiderna. I den rap-
port som Alliansens ar-
betsgrupp for hilso- och
sjukvarden presenterat
idag anger vi en vardga-
ranti for alla patienter
om 0-5-30-60 med en
yttre tidsgrans om 95 dagar. Can-
cervarden kriver korta ledtider och
regeringen har exempelvis betalat
ut pengar for forsoksverksamheter
i utvalda landsting och regioner dar
cancervarden ska organiseras uti-
fran patientens behov. De forsoks-
verksamheter som startas ska utfor-
mas, foljas upp och utvirderas pa
ett vetenskapligt och systematiskt
sdtt, sa att resultaten ska kunna ge-
neraliseras och appliceras i storre
skala. Att dela erfarenheter och
kunskaper mellan cancerkliniker
forbattrar kvaliteten och utvecklar

Kristdemokraterna

arbetssatt, dar kortare ledtider ar
ett tydligt mal.

B) Svar: Ja, det har vi linge arbe-
tat for. Detta finns ocksd med i Al-
liansens rapport om den framtida
hilso- och sjukvarden. Patientens
rdttigheter finns spridda i lagstift-
ningen och vi vill till att borja med
samla alla rattigheter i en samman-
hillen lag. Vidare mdste en stor
satsning pa en bred och tydlig in-
formation om rittigheterna goras
sd att patienterna blir kunniga i sina
rattigheter.

Exakt hur lagen ska utformas och
vad den ska innehalla i detalj maste
som vanligt foregds av en utred-
ning.

C) Svar: Diskriminering fir inte
forekomma ndgonstans i vart sam-
hille, saledes inte heller i varden.
Mojligheten att fd god vard i tid
ska inte vara beroende av om du ar
man eller kvinna, ung eller gammal,
infodd eller inflyttad till Sverige,
har hogre eller lagre utbildning eller
inkomst och inte heller var i landet
du bor. Varden ska ges pa lika vill-
kor. S& ar det tyvarr inte alltid idag.
Det dr en av de stora utma-
ningarna att sikerstilla en
rattvis och jamlik vard och
Alliansen har lagt forslag pa
atgirder for ndsta mandat-
period. Okad tillginglighet
och valfrihet dr tva viktiga
steg som tagits. Nu behovs
en nationell satsning for att mata
och redovisa jamlikheten i varden
for varje vardenhet i landet.

FOLKPARTIET

A) Svar: Genom att fullfolja arbetet
med en nationella cancerstrategin,
dir en sammanhéllen och patient-
fokuserad vard
ar en av de vik-
tigaste delarna.
B) Svar: Ja. Vi
vill ha en lag
dar patien-
tens rattigheter

P4
Folkpartiet

anges tydligt och dar det bestims
ett sitt for patienten att snabbt och
enkelt fd invindningar mot varden
provade.

C) Svar: Vard pa lika villkor ar en
av de mest prioriterade vardfragor-
na for Folkpartiet. Bland annat vill
vi genomfora en nationell satsning
pa att mata jamlik vird. Genom
Oppna jamforelser ska varje vard-
enhet kontrolleras sa att de ger jam-
lik vard oavsett inkomst, kon, 3lder
och sd vidare. Det dr ocksd viktigt
med korta koer och en bra primar-
vard, sa att alla oavsett resurser far
rdtt vard i rdte tid.

CENTERPARTIET

A) Svar: Vi vill korta vardtider-
na for alla patienter. Nuvarande
vardgaranti ska skarpas och tiden
for utredning och diagnostik ska
rymmas inom vdrdgarantins tids-
ramar. Dessutom kan det behovas
annu kortare
vardgaranti  for
vissa  allvarliga ( lj
sjukdomar. Re- 9 6
geringen har an- (* )
tagit en nationell
cancerstrategi for CENTERPARTIET
cancervarden.

Syftet ar att forbattra cancervarden
genom bl.a. battre samordning, ut-
vecklad organisation och fler fore-
byggande insatser. I strategin ingér
bl.a. att korta ledtiderna i cancer-
varden.

B) Svar: Ja, vi vill ha en samlad
patientrattighetslag for att stirka
patientens stillning. Ur lagen ska
framga vilka rattigheter en patient
har och ocksa faststilla hur en pa-
tient snabbt och enkelt kan fa sin
sak provad.

C) Svar: Centerpartiet och 6vriga
allianspartier har enats om ett helt
program for att fi en jamstalld
vard. Bland forslagen kan nimnas
att det behovs battre matt och batt-
re uppfoljning av hur jamlik varden
ar sa att ojamlikheter kan dtgdrdas,




varden?

okade satsningar pa att korta ko-
erna till varden och att tillsitta en
oberoende granskningsfunktion for
varden. Vi vill ocksd oka valfrihe-
ten i varden sd att manniskor sjilva
kan bestimma mer sjilv over hur
och var de far sin vard.

Den nationella cancerstrategin tar
upp en rad dtgirder for att fa bort
de skillnader som finns inom can-
cervarden.

MODERATERNA

A) Vi tror att den nationella cancer-
strategin ar ett viktigt steg pa vagen.
Arbetet med att oka tillganglighe-
ten inom halso- och sjukvarden ar
ett av regeringens
mest prioriterade
omraden inom
hilso- och sjuk-
vardspolitiken.
Satsningarna  pa
komiljarden, vard-
garantin och val-
frihet for patienter tror vi har betytt
mycket for att gora sjukvarden mer
tillganglig och koerna kortare.

B) Vi vill inféra en patientrattig-
hetslag dar patientens rattigheter
och landstingens skyldigheter tyd-
ligt framgar. Dar bor bland annat
de olika vardgarantierna framga.
Exempelvis ritt till vard i rimlig tid,
rdtt att vdlja vardgivare och ritt att
fi en fast vardkontakt, en vardlots
eller en second opinion om man s
Onskar.

C) Vi accepterar inte en ordning
ddr patienter maste bo i “ratt”
landsting for att f3 tillgdng till de
basta behandlingsformerna. Det ar
ordttvist och bryter mot hela idén
med en offentligt finansierad sjuk-
vard for alla. Darfor vill vi infora
en nationell reglering av likemedel
och hjilpmedel och en patientrit-
tighetslag som klart anger vilka rit-
tigheter man har som patient och
vilka skyldigheter vardgivaren har.
Alla invanare i Sverige ska ha sam-
ma ritt till bra vard oavsett betal-
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ningsformaga, bostadsort, kon, al-
der, etnicitet eller sprakkunskaper.

MILJOPARTIET

A) Svar: Det har vi som parti inte
specifikt tagit stillning till. Dare-
mot dr forstds miljo-
partistiska landstings-
politiker engagerade
i olika landsting med
att  forkorta ledti-
derna s mycket som
mojligt. P4 nationell
nivd har Socialsty-
relsen fitt i uppdrag att kartligga
ledtider i cancervirden och foresld
hur de ska beskrivas och foljas upp,
vilket ska redovisas senast i host.
Att tydligt kunna gora jamforelser
kommer vara bra for att skynda pa
utvecklingen. Men helt sjdlvklart
ar att det ur patientperspektiv ar sa
viktigt att ledtiderna blir sa korta
som mojligt.

B) Svar: Ja, att patienter, manniskor
i mote med varden, tydligt vet vad
man har att vinta sig, vad man kan
stilla krav pa och hur man som be-
rord eller anhorig ska gora om det
inte fungerar dr mycket viktigt.

De dndringar som nyligen antagits
av riksdagen forbittrar situationen
till viss del. I var motion lyfte vi bl
a att klagomalshanteringen hos so-
cialstyrelsen mdste fungera vil, och
att det maste bli mojligt att Sver-
klaga. Vi tycker ocksd pd att med-
delarskyddet maéste gilla inom all
vard och omsorgsverksamhet. Vi
vill ocksd se dver mojligheten att
gora de nationella riktlinjerna obli-
gatoriska, det skulle tydliggora hur
varden ska ga till och vad den ska
innehalla nir det galler olika diag-
noser.

C) Svar: Miljopartiet lyfter tydligt
diskriminerings- och likarattsfragor
i olika sammanhang. En gron poli-
tik for lika rattigheter dar ett antal
forslag finns for minskad diskrimi-
nering av pa grund av kon, sexuell
laggning, dlder och etnicitet. Skill-

-
4

nader pa hur virden utformas pa
olika bostadsorter /i olika landsting
kan till viss del vara befogad nar den
utformas efter hur landstingen ser
ut och dess befolkning. Samtidigt
ska man inte behova fa simre vard
for att man bor pa fel plats. Vi
vill att 6ppna jaimforelser ska
bli bittre och att nationella
riktlinjerna gors obligatoriska.
E-halsans utbredning kommer
ocksa kunna minska den ojim-
likhet som funnits for mannis-
kor i glesbygd.

SOCIALDEMOKRATERNA

A) Svar: Nationella riktlinjer bor
ange ledtider och vilka tidsgrinser
som ska hallas. Nationella riktlin-
jer ska vara obligatoriska att folja
for vardgivarna. Vi vill infora en
nationell kvalitetscertifiering av alla
vardgivare (offentliga savil som
privata). Certifie-

ringen ska vara

en forutsdttning "

for att fa bedriva .q

vard och innebir

att man maste e
rapportera  till
kvalitetsregister,

folja nationella riktlinjer med mera.
B) Svar: Vivill arbeta for ett patient-
kontrakt, dir patienten ges ratt till
ett kontrakt som omfattar alla de-
lar i varden: besok, undersokning-
ar, rontgen, remisser. Nar varden
och patienten har kommit overens
om vad som skall goras och nir, ska
kontraktet fungera som en vardga-
ranti som sikerstiller att patientens
sammanlagda tid for undersokning
och behandling blir kort.

C) Svar: Atskilliga rapporter visar
att det fortfarande finns stora skill-
nader i vird och behandling bero-
ende pd vem du ér eller var du bor.
Detta ar oacceptabelt. Vi vill infora
nationell kvalitetscertifiering av alla
vardgivare med skyldigheter att
folja nationella riktlinjer med mera.
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ANSLAGSTAVLAN

Blodcancerforbundet

Seminarium om o
multipelt myelom °
Ratt till behandling efter riktlinjer oavsett bostadsort

Blodcancerférbundet och Celgene arrangerar ett lunchsemi-
narium fr patienter, anhoriga, politiker och likare. Syftet ar att
informera om blodcancersjukdomen multipelt myelom.

politiker samt allménhet.

Datum och tid:

Torsdag den g september 2010, kl 11.30- 13.00
Vid seminariet presenteras resultaten av en aktuell SIFO-under-
sokning om regionala variationer i behandlingen av multipelt
myelom.

Plats:

Lundqvist & Lindqvist Klara Strands Konferens,
Klarabergsviadukten 9o, Stockholm. Littare lunch serveras.
Resultaten av undersékningen

diskuteras av en panel bestaende av:

Hasse Sandberg, Blodcancerforbundet

Jan Kowalski, biostatistiker

Arne Raask, som fick diagnosen multipelt myelom dr 2004

Jesper Aagesen, Overliikare, Medicinkliniken, Ryhovs sjukhus
Finn Bengtsson (M), riksdagens Socialutskott, professor och dver-
ldkare

Kostnad:
Seminariet ir kostnadsfritt men féranmailan krivs.

Anmilan:

Anmiil dig senast den 1 september till abrock@celgene.com eller
info@blodcancerforbundet.se.

Fragor:
Moderator:
Hakan Mellstedt, professor och Gverlikare vid Cancercentrum,
Karolinska Universitetssjukhuset Solna
Till seminariet inbjuds likare i Malardalsomradet,

Kontakta Annika Brock von Rein, tel 08-703 16 10

Blodcancerforbundet uppmarksammar

Internationella Lymfomdagen
onsdagen den 15 september

Varje ar far cirka 2000 personer i Sverige diagnosen lymfom eller kronisk lymfatisk leukemi (KLL). Prognosen och méjligheten
till langa remissioner och chans till bot har med nya moderna behandlingar forbattrats avsevirt de senaste aren.

Blodcancerférbundet

3

Internationella Lymfomdagen arrangeras den 15 september 6ver hela vérlden for att sprida kunskap om lymfom och KLL.

Blodcancerforbundet uppméarksammar dagen genom att bjuda in till en forelasning for dig som har fatt en lymfomdiagnos, slékt,
vanner eller dig som bara vill ldra dig mer.

Vidlkommen den 15 september 17:00 - 19:30 i

Goéteborg + Norrkoping * Lund < Stockholm

Plats: Scandic Opalen,
Engelbrektsgatan 73, Goteborg.

17.00: Kaffe

17.30: Valkommen - Claes Biilow
ordférande i Blodcancerforeningen
i Vastsverige

17.45 - 19.00: Forelasning av
Docent Herman Nilsson-Ehle,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset

19.00 - 19.30: Fragestund

Fo6r mer info kontakta:
Kilas Blilow, 0702-22 12 56

Plats: Vrinnevisjukhuset,
foreldsningssal Fornborgen
entréplanet ( R), Norrkoping.

17.00: Kaffe

17.30: Valkommen

- Inge Gustavsson, ordférande
i Blodsjukas forening i SO
sjukvardsregionen

17.45 - 19.00: Forelasning av
Dr Franz Rommel, Linkopings
Universitetssjukhus

19.00 - 19.30: Fragestund

F6r mer info kontakta:
Inge Gustafsson, 011-145 707

Plats: Skanes Universitetssjukhus i
Lund, Féreldsningssalen i C-blocket,
entréplanet, Lund.

17.00: Kaffe

17.30: Vilkommen - Jorgen Jonsson,
ordférande i Blodsjukas forening i
Sddra sjukvardsregionen

17.45 - 19.00: Forelasning av
Dr Thomas Relander, Skanes
Universitetssjukhus Lund
19.00 - 19.30: Fragestund

For mer info kontakta:
Jorgen Jonsson, 070-819 91 53

Lymfomdagen arrangeras i samarbete med Roche AB

Plats: Svenska Lakaresillskapet,
Klara Ostra Kyrkogata 10 (T-Central-
ens T-banestation), Stockholm.

17.00: Kaffe

17.30: Valkommen - Lena Zetterlund,
ordférande i Blodcancerforeningen
i Stockholm

17.45 - 19.00: Forelasning av Docent
Hans Hagberg, Akademiska sjukhuset
i Uppsala

19.00 - 19.30: Fragestund

F6r mer info kontakta:

Lena Zetterlund, lena.zetterlund @
blodcancerforbundet.se.




Ny forbundssekreterare
med stark
folkrorelseanknytning

Hasse Sandberg har eftertratt Wictoria Hanell
som Blodcancerforbundets forbundssekreterare.
— Det ska bli jatteroligt att jobba for er och vara
en del av kampen for en god vard och rehabili-
tering for alla. Jag ser fram emot att bade lara
kinna er, lira mig mer om blodcancer och an-
dra allvarliga blodsjukdomar. Ser speciellt fram
emot att lira mig mer om den fantastiska verk-
samheten med stodpersoner som Blodcancerfor-
bundet bedriver.

Hasse Sandberg har en gedigen erfarenhet fran
folkrorelserna, bade som fortroendevald och
som anstilld. Framst inom den fackliga och po-
litiska delen av folkrorelsesverige. Han har se-
nast arbetat som politisk tjansteman i riksdagen.
Hasse har ocksé arbetat for Handikappforbun-
dens Samarbetsorgan (HSO) under varen 2009.
Jag vill pad samma sitt som Wictoria vara till-
ganglig och fungera som ett stod for er och den
viktiga verksamhet som ni bedriver. Hor giarna
av er till mig om det dr ndgot som ni vill ha hjilp
med och var si sikra, jag kommer hora av med
mig till er.

»Att arbeta for ett foretag
som ger cancerpatienter nya
behandlingsméjligheter tack

vare framgangsrik forskning,

gor att varje dag kanns viktig.«

Ulrika Brunell-Abrahamsson
Medicinsk radgivare, Bristol-Myers Squibb

www.bms.se




SOCIALA MEDIER

Foto: http://politikerlilith.wordpress.com

Foto: www.serkankose.se
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Nammn: Lilith Svensson
Alder: 33 dr

Familj: Gift, dotter fodd 2001
Bor: Varberg

Plats pd riksdagslistan: 2 (KD fick
1 mandat 2006)

Bloggadress: hitp://
politikerlilith.wordpress.com/

[
¥

Namn: Serkan Kose

Alder: 33 ér

Familj: Fru och tvd barn
Bor: Fittja

Plats pa riksdagslistan: 25 (S fick
10 mandat 2006)

Owrigt: Serkan har haft akut
myeloisk leukemi (AML)
och genomgadtt en autolog
stamcellstransplantation.
Hemsida: hitp://
wwuw.serkankose.se/

Varje organisation som
stravar efter att synas och
paverka samhallsdebatten
funderar pa hur man bast
nar ut med sitt budskap. Sa
aven Blodcancerforbundet
som vill fa genomslag for
malsattningen om en bra
vard for alla. Har kan de
sociala medierna vara en
moajlighet.

Den stora skillnaden och darige-
nom styrkan med sociala medier
jamfort med traditionella medierna
ar interaktiviteten mellan sindare
och mottagare. Det som gor sociala
medier sarskilt intressanta ar dialo-
gen och den process som kan upp-
std. Just processen ar det magiska
med sociala medierna. Pa det sitt
som Barack Obamas presidentval-
kampanj bedrevs ar ett mycket bra
exempel pa hur man ska anvinda
sig av sociala medier. Viljarna
bjods in att omformulera Obamas
valbudskap ”Yes we can!”, och pa
sa sitt skapades ett engagemang for
Obama. Kampanjen bedrevs dven
mycket aktiv pd bade Facebook och
Twitter, tva andra sociala medier.

For Blodcancerforbundet kan so-
ciala medier anvindas for att skapa
en bredare dialog kring forbundets
framtidsfragor, sprida information
om blodcancer och om var verk-
samhet. Mojligheterna ir stora men
det giller att vara strategisk sa att
man behaller det unika med de so-
ciala medierna, framst nar det galler
dialog och interaktivitet. I dagslaget
ar det ett antal med blodcancer som
bloggar om sin eller sin anhoriges
sjukdom. Bloggen kan vara ett sitt
att skriva av sig, fa mojlighet att ut-

“Yes we

trycka sin ridsla, sin sorg etc. Ex-
empelvis Camilla som bloggar om
sin son som fick diagnosen lymfom.
Hon skriver att “livet fick en dras-
tisk vindning och mycket i vira liv
blir sig inte likt igen. Men vi kdm-
par pa for att fa ett "normalt” liv
och en ”vanlig” vardag med cancer
i bagaget!”

Att  Blodcancerforbundets  finns
pa Facebook har bdde resulterat i
flera nya medlemmar och en okad
kunskapsspridning om blodcancer.
Facebook dr en mycket bra kanal,
som nog kan utvecklas, involvera
fler och flatas ihop med den Ovriga
handikapprorelsens kamp for ett
samhille for alla. Den 1 augusti
hade Blodcancerférbundet 254
vanner pa Facebook.

Det stundande valet tror mdanga
kommer att avgoras genom de so-
ciala medierna. Ménga av politi-
kerna ar aktiva anvandare. For att
ge en bild av hur man kan anvinda
sig av sociala medier har tvd unga
riksdagskandidater, Lilith Svens-
son (KD) och Serkan Kose (S) fatt
mojligheten att ge sin bild av hur de
anvander sociala medier i sina per-
sonvalskampanjer.

Pa vilket sdtt anvinder du
dig av sociala medier i din
personvalskampanj?

LILITH SVENSSON (LS)

Genom de sociala medierna ir jag
tillganglig for samtal och kan byg-
ga natverk. Jag anvinder de sociala
medierna for att fora fram vad jag
anser om olika fradgor och for att
beritta om vad jag vill gora. Har
far man dven snabb feedback, bide
positiv och negativ. Det ar vikigt for
mig att inte bara omge mig av ja-sa-
gare, jag tycker att diskussioner dr
roligt att fora. Sociala medier byg-
ger pa dialog. Det dr sa viktigt att
ge viljarna chansen att diskutera




Foto: the whitehouse

”n

politik utifran de fragor som intres-
serar dem som individer. Jag hop-
pas att mitt sitt att samtala med
viljaren pa nitet som komplement
till traditionella torgmoten ska tyd-
ligare visa vem jag ar, vad Kristde-
mokraterna star for och vad jag vill
astadkomma som politiker.

SERKAN KOSE (SK)

Jag anvinder social medier dagligen
och pd olika sitt. Jag uppdaterar min
status pd Facebook minst en ging
om dagen. Jag twittrar ocksd gan-
ska ofta. For mig handlar det om
att jag vill halla dialogen levande
med mina vinner, bekanta och po-
tentiella viljare. Jag bjuder in de
till olika diskussioner. Staller fragor
och vintar pd svar. De svar jag far
kan ibland fi mig att tinka om i
min kampanj osv. For mig ar soci-
ala medier ett bra verktyg att hélla
kontakt med manniskor.

Vad har du for madl med de sociala
medierna?

LS “or, %
Vad det giller de so- w
ciala medierna och
min  personvals-
kampanj hand-
lar det om att
skapa mig en
plattform for

att  synas.
Traditio-

nell  per-
sonvals-

SOCIALA MEDIER

panj kan vara mycket kostsam, de
sociala medierna ar gratis. Mitt mal
just nu ar att bli invald i Riksdagen
men jag kommer inte att sluta an-
vanda mig av sociala medier om jag
ndr mitt mal. Skulle jag bli invald
i Riksdagen skulle jag givetvis fort-
sitta att ha en hog nirvaro hos de
sociala medierna for att kommu-
nicera den politik jag ar med och
formar. Jag anser att det dr oerhort
viktigt att finnas nira medborgarna
och viljarna. Jag tror att det annars
finns en hog risk att komma alltfor
langt fran verkligheten. Och det
handlar inte om att bara finnas dar,
man maste fora en dialog. Politiska
megafoner finns det alltfor minga
av. Jag lar mig av varje fraga jag far.

SK

Maletdratt manniskor ska kannaatt
de dr med och pévekar sina politiker
och  politiken.  Social medier
ar ett viktigt verktyg for indi-

rekt  demokrati.  Mojligheten
att vara med och paver-
ka samt att fa gehor for sina
synpunkter.  Det  tycker jag
ar viktigt!

Har du ndgra tips pd hur
Blodcancerforbundet kan anvinda
sig sociala medier?

LS
Medvetandegora att man finns och
vad man arbetar for. Genom att
representanter for Blod-
cancerforbundet

finns i de

soci-

ala medierna kan de vara tillgingli-
ga och nara for dem som har fragor
och som onskar diskutera fragor
som beror. Ni har dven mojlighet
att sprida nyheter etc. som ar vik-
tiga for er. Genom att fora dialog
okar kunskapen om er.

SK

Anvind de sociala medierna till att
bjuda in manniskor till olika dis-
kussioner och fi ndgra bli era am-
bassadorer. P4 sd sitt lyfta de fragor
som dr viktiga for er. Det finns si-
kert minga manniskor dir ute som
sjalva har blivit drabbade eller kan-
ner ndgon som har blivit drabbat
av t ex leukemi. Vad innebar det att
leva med leukemi? Hur ser framti-
den ut? Vad kan samhallet gora?
Osv. Med andra ord dra igang dis-
kussioner om blodcancer via nitet
och lyfta de viktiga fragorna. Och
paverka politikerna pa det sattet.

Hasse Sandberg

FAKTARUTA

Sociala medier kan definieras
som kommunikation via nit-
verk skapande pa Internet som
samtidigt bygger pa social in-
teraktivitet och anvindargene-
rerat innehdll. Dessutom kan
sociala medier delas upp i fem
olika grupper:
Kommunikation (bloggar, mi-
crobloggande ex. Twitter och
sociala nitverk ex. Facebook).
Samarbete (Wikis, sociala bok-
marken, sociala nyheter och
konsumentinfo ex. Pricerun-
ner).

Multimedia (fotografier ex.
flickr, film ex. Youtube, konst,
livecasting ex. Skype och ljud
och musikdelande).
Granskning/dsiktsavsnittet
(produktgranskande och svar/
fragor hemsidor ex. alltforfo-
raldrar).

Underhallning (virtuella varl-

dar ex. Sims, online spel ex.
World of worldcraft, Internet
baserade spel och hemsidor
med speltips).
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TEMA RATTVIS CANCERVARD

Forortens folk
— forlorare I svensk
cancervard?

"Det ar anmarkningsvarda skillnader i svensk cancervard

beroende pa utbildning, inkomst och var patienten bor. Vi behover

bli battre pa att na ut till manniskor i Stockholms fororter” sade

Roger Henriksson, professor och chef for Onkologi Stockholm, vid

ett seminarium under arets Almedalsvecka.

Roger Henriksson, chef for Radi-
umhemmet pa Karolinska Univer-
sitetssjukhuset i Solna, understrok
vikten av 6ppenhet om att det fak-
tiskt existerar skillnader inom var-
den.

— Nagon maste vaga ta upp detta
och diskutera skillnader och olik-
heter i stillet for att latsas som om
de inte finns. Och varden maste bli
battre pd uppfoljning si att vi kan
se om nagon grupp missgynnas.
Ombkring 51 000 personer i Sverige
far cancer varje ar. Ungefar 7 000
av dem ar fodda utomlands. Det
finns fa svenska studier om invand-
rare och cancer, men Roger Hen-
riksson kunde presentera en del
forskningsreslutat.

FLER UTLANDSKA MAN
ROKER

Tva cancersjukdomar lyftes fram
som exempel dir etniska skillnader
kan ha betydelse; lungcancer och
brostcancer. Lungcancer drabbar
omkring 3 400 personer i Sverige
varje ar och 3 000 dor i sin sjuk-
dom. Den helt dominerande orsa-
ken till lungcancer ar rokning.
Utrikes fodda midn roker dubbelt
sd mycket som svenska, 23 procent
mot 11,6 procent. Utrikes och in-
rikes fodda kvinnor roker ungefar
lika mycket, omkring 14 procent,

men 39 procent av de polska kvin-
norna roker.

Utrikes fodda min loper alltsd
starkt okad risk for lungeancer, lik-
som vissa grupper av kvinnor. In-
satser for att forebygga lungcancer
behover darfor ”skraddarsys” for
att na ritt grupper.

INVANDRARKVINNOR HAR
SAMRE OVERLEVNAD

Enligt Socialstyrelsens rekommen-
dationer ska landstingen erbjuda
mammografi till alla kvinnor i ald-
rarna 40 till 74 ar. Ingrid Kossler,
ordforande i Brostcancerforening-
arnas Riksorganisation, ser stora
brister i rutinerna kring mammo-
grafi och presenterar en ny under-
sokning genomford av BRO:

— Nitton av 21 landsting skickar
bara en kallelse. Var femte kvinna
som far kallelsen kommer inte. De
far ingen pdminnelse.

— Det ar oacceptabelt, sarskilt som
vi vet vilka grupper som uteblir, det
ar invandrarkvinnor och kvinnor
med lag utbildning och dalig eko-
nomi. Det leder till att deras cancer-
sjukdom upptiacks i ett senare skede
och da har de inte samma mojlighe-
ter att bli botade.
Socioekonomiska skillnader speg-
las dven i overlevnad. T en svensk
studie med 4 645 kvinnor med

brostcancer levde 78 procent efter
tio 4r. Hela 19 procent fler kvinnor
med hog socioekonomisk standard
levde. Eller omvint — fler kvinnor
med torftiga levnadsvillkor dog av
sin cancersjukdom.

— Det finns anledning att tro att det
ser likadant ut ndr det giller an-
dra cancersjukdomar, siger Ingrid
Kossler.

MEDICINSKA STUDIER

Det finns dnnu en aspekt pd etnisk
bakgrund. Medicinska studier ar
en forutsittning for att utveckla
nya likemedel. Studier i USA pe-
kar pa att personer med utlindsk
bakgrund ar underrepresenterade i
sddana. Inget talar for att det skulle
vara annorlunda i Sverige.

Per Anders Broliden, likare och
medicinsk radgivare pa Novartis,
presenterade foretagets initiativ
till information pé olika sprik om
mojligheten for cancerpatienter att
delta i lakemedelsstudier.

— En nyligen presenterad under-
sokning visar att ndstan hilften
av patienterna som hade bedomts
av likare som lampliga att delta
i en medicinsk studie, inte hade
forstatt fragan. Patienterna kan-
ske behover fa information pa sitt
eget sprak, sdrskilt nar det gil-
ler att fatta beslut i svar situation




nir man har fatt ett cancerbe-
sked eller kanske aterfall i cancer.
Dirfor har Novartis tagit fram in-
formationsblad pa 16 sprék.

Vi dr angeldgna om att sjukhusen
lyckas rekrytera patienter till de stu-
dier dir Sverige har fatt mojlighet
att delta. Annars riskerar svenska
forskare och patienter att inom en
snar framtid inte lingre f3 tillging
till forskning och nya cancerlike-
medel under utveckling, siger Per
Anders Broliden.

SPRAKBARRIARER

Ozge Ozen Zink, vice ordférande
i Stockholms Blodcancerforening,
fick diagnosen non-Hodgkin lym-
fom i januari 2006. Hon kom till
Sverige som liten och har darfor
aldrig haft ndgra sprakliga pro-
blem. Diaremot har hon slaktingar
som har haft svdrt att ta sig fram i
den svenska varden.

— Att klara spraket ar viktigt for att
vaga ta for sig och kunna beritta
vilka symtom man har. Den som
har svart att formulera sig maste fa
hjalp, annars riskerar man att fa en
sen diagnos, siger Ozge Ozen Zink.
Ozge Ozen Zink diskuterar dven
kulturella krockar och tar sin egen
familj som exempel, hennes tur-
kiska familj med mostrar som flog
hit fran Turkiet for att vara med pa

sjukhuset och hennes mans dansk-
tyska familj. Det kan bli manga
manniskor som engagerar sig och
kanske ovant for varden att for-
hélla sig till.

— Lakare och annan vardpersonal
borde fa utbildning i att kommuni-
cera med patienter med olika etnisk
bakgrund.

Mikael Petersson, Diversity Busi-
ness Manager, delade med sig av
Folksams erfarenheter av sprakbar-
ridrer och presenterade foretagets
omfattande satsning pa invandrare.
Bakgrunden var diskoteksbranden
i Goteborg 1998 di 63 ungdomar
dog och 6ver 200 skadades, manga
med invandrarbakgrund. Det visa-
de sig att atskilliga var oforsakrade.
Nu samarbetar Folksam med flera
etniska organisationer for att nad ut
med information om hur svenska
forsikringar fungerar.

— Vi har startat en mangsprakig
kundtjanst som nu tar emot Over
100 000 samtal per &r, de informe-
rar pa 18 olika sprak. Vi har skrad-
darsytt forsikringar bland annat
for den muslimska befolkningen
och har en stindig dialog med et-
niska organisationer, siger Mikael
Petersson.

WH
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Ozge Ozen Zink
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Roger Henriksson
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TA CHANSEN OCH VINN!

De tva forst oppnade ratta I6sningarna av haemakrysset

och sudokut vinner vardera tva stycken trisslotter.
Vinnare och Iésningar till forra numrets tavlingar

hittar du pa sidan 5.

Senast den 15:e november ska [6sningarna vara oss tillhanda.
Mark kuverten "Kryss 3-10" resp. "Sudoku 3-10"
och skicka dem i separata kuvert till:

Blodcancerférbundet, Box 1386, 172 27 Sundbyberg
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