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Myelomskolan.se

ar en helt ny webbplats for dig som lever med myelom och for dina nérstaende. Har finns svar
pa manga av de fragor som uppstar i sjukdomens olika skeden fran diagnos till behandling,
aterfall och dven andra aspekter av att leva med sjukdomen:

e Liten myelomskola en bok som beskriver och ger en hel del forklaringar kring &mnen
som hur sjukdomen uppkommer samt diagnostik och behandling men ocksé kring
fragor som hur livet kan péverkas béade for dig som har diagnostiserats med
myelom och dina nérstaende.

e Alex och vérldens modigaste morfar, en berattelse som tagits
fram for att hjalpa dig som vuxen att forklara myelom for barn.

*  Filmer som gar igenom grundldggande fakta om myelom och
hur det &r att leva med sjukdomen.

Myelomskolan ér ett utbildningsmaterial om myelom
som tagits fram av Amgen i samarbete med sjukvarden och
Blodcancerforbundet.

Fraga efter bockerna hos din kontaktperson inom sjukvarden.

Scanna QR-koden med din mobilkamera for att
Amgen Sweden Gustav lll:s Boulevard 54, Box 706, 169 27 Solna, 08 695 11 00. www.amgen.com komma direkt till www.myelomskolan.se



Nytt ar — nya mojligheter

"DET HANDER SA MYCKET inom omradet blodcancer”,
sa Hakan Sjunnesson, forbundets nya kommunikat6r
nér jag intervjuade honom for arets sista nummer
Haema. Och visst dr det sa. Inom den kliniska
forskningen utvecklas skriddarsydda behandlingar,
nya diagnostiska metoder och béttre mojligheter att
férutsiaga sjukdomsférlopp.

Att i det liget forlora en framstaende forskare och
likare som patienterna virderar hogt, ar forstas ett
bakslag. I det hir numret portritteras hematologen
Hareth Nahi som nu laimnar Karolinska universitets-
sjukhuset i Huddinge efter 17 ar.

ARET SOM GATT har fortsatt inneburit extra pafrest-
ningar pa patienter och néirstaende. Att inte kunna
triffa barn, barnbarn, vinner och kolleger gor
tillvaron fattigare. Att inte kunna delta i samhillslivet,
njuta av idrott, konst, film och teater tillsammans
med andra krymper horisonten. Kanske kan nya
profylax med monoklonala antikroppar géra covid-19
mindre begrinsande fér den som inte svarar pa
nuvarande vacciner. Det kan du ldisa mer om pa
sidorna om forskning och nyheter.

EFFEKTEN AV VACCIN mot Covid-19 finns ocksa med
bland de forskningsprojekt som far medel fran
Blodcancerfonden i ar. ”Vi kommer att fa leva linge med
den hér pandemin sa det dr viktigt att fa ytterligare
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kunskap om vilket skydd vi som har blodcancer kan fa”,
séger Bertil Ericsson, gronsaksodlare i Halland som
medverkat i urvalsprocessen genom Patientpanelen.

Patientnyttan dr det som Bertil Ericsson och de
andra i Patientpanelen haft 6gonen p4, nir de granskat
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L.edare

Lise-lott Eriksson
Ordférande, Blodcancerférbundet

"Patientens stallning
maste starkas”

PATIENTENS STALLNING har inte forbittrats sedan patient-
lagen infordes enligt en ny rapport fran myndigheten
for vard- och omsorgsanalys. Forsdmringar har snarare
skett inom omradena tillgéinglighet, information och
delaktighet. De alltjimt langa kéerna inom varden ar
ocksa en av de allvarliga bristerna.

DEN NYA RAPPORTEN “En lag som krdver omtag. Uppfolj-
ning av patientlagens genomslag, med en fordjupning
om valfrihet” baseras pa en webundersokning som
genomforts bland cirka 9500 patienter av myndigheten
for vard- och omsorgsanalys. Undersokningen har stora
likheter med de enkidtundersokningar om patientlagen
som genomfordes av samma myndighet ar 2014 och
2016. Vardanalys har dven intervjuat foretridare for
olika patient- och medlemsorganisationer.

EFTER DRYGT SEX AR fran patientlagens genomférande
konstateras fortfarande stora brister i vardens tillging-
lighet, delaktighet, kontinuitet och samordning. Ligst
maluppfyllelse ses bland patienter som blir remitterad
till specialistvarden, vilket enligt vardgarantin ska ske
inom 90 dagar. Aven om pandemin sannolikt haft en
viss negativ paverkan, ser myndigheten fa tecken pa
forbattringar. Vardanalys lyfter ett flertal viktiga
forklaringar till resultaten. Strategier saknas for att

mota intentionerna pa alla plan. Samtidigt saknas en
kultur inom hélso- och sjukvarden som verkar
for att stirka patientens stiillning,.

Vardanalys rekommendation till regeringen &r att
fortydliga patientlagen vad giller vem som bér ansvaret
for lagens efterlevnad samt dess innehall. Myndigheten
anser att regeringen och IVO, Inspektionen foér vard
och omsorg, bor forstirka tillsynen och ansvarsut-
kravandet av efterlevnaden. Huvudménnen bor vidare
stélla tydliga krav pa incitament till vardgivare att
uppfylla skyldigheterna i lagen.

RESULTATET AV RAPPORTEN bekriftas delvis av Blodcancer-
forbundets medlemsundersdkning, som genomférdes
av Novus under 2020, dir 66 procent av de tillfragade
ansag sig ha fatt vara delaktiga i beslut rérande den
egna behandlingen. 55 procent har fatt information om
olika behandlingsalternativ medan endast 20 procent
har givit férslag pa egen behandling.

For upplevelse av delaktighet i varden krivs patient-
involvering bade pa individ- och systemniva. I férra
numret av Haema beskrev jag en mycket vélstrukturerad
arbetsprocess som anvinds av NICE, National Institute
for Health and Care Excellence, Storbritannien, fér
delaktighet pa systemniva. Tyngdpunkten ligger pa
involvering av utbytbara expertpatienter och patient-
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foretriidare fran patient- och brukarorganisationer,
med mojlighet att bifoga en skriftlig inlaga som redovisas
Oppet i samband med beslut. Dér har patientorganisa-
tioner ocksa mojlighet att begira omprovning av ett
fattat beslut genom att aberopa ny evidens.

EN HOGRE GRAD av delaktighet pa individniva kan
uppnas genom personcentrerad vard. Nyckelbegrepp
inom personcentrerad vard ir partnerskap, patient-
beriittelser och dokumentation. Personcentrerad vard
strivar efter en vardrelation som bygger pa partnerskap
mellan behandlare och patient. Inriktningen syftar till
att “patienten” forst och frimst ses som en person med
unika behov, erfarenheter och minskliga resurser.
Patienten tillskrivs bade rittigheter och ansvar nér det
géller den egna varden. Varden planeras i samforstand
med patienten.

Att lyssna pa patientens berittelser om sitt tillstand
ar en forutsittning for personcentrerad vard. Vard,
rehabilitering och omsorg planeras gemensamt med
hélsoprofessionen. En 6verenskommelse dokumenteras
i en hillsoplan som innehaller mal och strategier for
genomforande med kort- och langsiktig uppf6ljning.

PERSONCENTRERAD VARD fokuserar pa individens
resurser och innebir en 6vergang fran att patienten
ir en passiv mottagare av medicinska insatser, till en

VARMT VALKOMMEN
TILL VAR GEMENSKAP!

Du som &r patient eller anhérig ar vélkommen
som medlem i ndgon av Blodcancerférbundets
15 lokalféreningar. Du kan ocksd vara stédjande
medlem.

Blodcancerférbundet finns till f6r dig som har
eller har haft blodcancer eller annan allvarlig
blodsjukdom, narstdende och personal inom
hematologi.

Blodcancerférbundet arbetar aktivt, engagerat
och langsiktigt for att bidra till en battre vardag
for patienter och narstdende.

Tillsammans blir vi starkare
och kan géra mer for fler.

BLI MEDLEM DU OCKSA!

blodcancerforbundet.se/om-oss/lokalforeningar/
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patient som aktivt deltar i planering och genomférande
av den egna varden.

Att som ménniska med vard- och omsorgsbehov fa
vara i centrum sa langt det dr mojligt och inkluderas
i alla vardbeslut, leder till bittre egenvard, bittre
foljsamhet till medicinering och ett bittre samarbete
mellan vardgivare. Samhéllets resurser kan anvindas
mer effektivt, vardtiden pa sjukhus kan férkortas nir
patienter kiinner sig tryggare och medicinska kompli-
kationer minskar.

FOR ATT SVERIGE ska vara en ledande Life Science-
nation och inom framkant for medicinsk utveckling,
kravs en tydlighet i hur forskning, innovation och
patienters snabba tillgang till nya innovativa behand-
lingar hinger ihop. Men patientens stéllning behover
ocksa stéirkas genom en patientlag med uttalade
patientriittigheter. Delaktighet maste sékerstiillas
genom patientinflytande bade pa individ- och system-
niva och att patienter far mojlighet att géra egna val
utifran individens egna preferenser.

Lise-lott Eriksson
Ordférande, Blodcancerférbundet



Folj oss pa sociala medier!
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DU AR INTE ENSAM...

aven om det kanns sa ibland

"Du ar inte ensam..." ar ett projekt som drivs av Blodcancerforbundet med stod fran Allmanna
Arvsfonden. Syftet med projektet ar att erbjuda praktiskt stdéd och sprida kunskap om de arftliga
blodsjukdomarna sicklecellsjukdom och talassemi samt att minska det stigma som finns kring
dessa sjukdomar. Projektet arbetar ocksa for att ingen som ar drabbad av sicklecellsjukdom
eller talassemi ska kdnna sig ensam eller utsatt pa grund av sin sjukdom och for att uppmuntra
fler personer att bli blod- och stamcellsdonatorer. Tillsammans tar vi kampen for allas lika ratt
till bra vard!

Projektet sker i samarbete med bland andra Patientforeningen Kronisk Blodsjukdom (KBS),
Tobiasregistret, Riksforbundet for Sallsynta Diagnoser (RFSD) och Blodcentralen Stockholm.

Du ar inte ensam! Folj oss pa sociala medier och I8s mer om projektet
pa bade Blodcancerférbundets hemsida (www.blodcancerforbundet.se)
och KBS hemsida (www.blodsjukdom.se).

Bli garna medlem - tillsammans blir vi starkare och kan gora mer for fler!




”Vi har haft

patient

nyttan

for ogonen”

Gronsakodlaren Bertil Ericsson fréin halléndska Harplinge ér néjd
med drets mottagare av forskningsmedel fréin Blodcancerfonden.
Han &ar medlem i Patientpanelen som han anser har prioriterat studier
som kan leda till battre behandlingar.

Text: Gunilla Eldh Foto: Roger Larsson

1 AR DELAR Blodcancerfonden ut forskningsstipendier
pa 5,5 miljoner, varav 4 miljoner 6ronmérkts fér
myelomforskning. Hela 12 av 15 forsknings-
projekt far pengar ur fonden.

Fordelningen av fondmedel utgar till
stor del fran de bedémningar och
prioriteringar som Patientpanelen
gor. Patientpanelen &r ett initiativ
av Blodcancerforbundet for att
involvera patienterna i den blod-
cancerforskning som bedrivs i
Sverige.

- Vi har hela tiden haft patientnyttan
for 6gonen. Som cancersjuk hoppas man
ju pa en quick fix, helst utan biverkningar,
men sjilvklart maste man ocksa tinka langsiktigt
nér det giller forskning, siger Bertil Ericsson,
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gronsaksodlare i Harplinge, Halland. Han &r en

av deltagarna i patientpanelen som varit med och
bed6émt arets ansokningar.

HAN TYCKER ATT patientpanelen har
prioriterat de studier som kan ge
resultat nir det giller bittre behand-
lingar. Det dr en prioritering som
ligger i linje med hur Svensk
Insamlingskontroll anser att
insamlade medel ska anvéndas.
- Som forskare tycker man sikert,
som vi egenforetagare, att det man sjilv
gor ir det viktigaste som finns, men syftet
med Blodcancerfonden ér ju att forskningen
ska vara till nytta for oss patienter.
Bertil Ericsson tycker att arbetet med ansékningarna



Som cancersjuk
hoppas man ju pd en quick fix,
helst utan biverkningar.

har varit intressant och gett honom ny kunskap, inte
minst nér det giller att férsta medicinska begrepp.

- Det dr en annan vokabulér 4n vad en lantbrukare
och fore detta brandman ér van vid men jag dr ju en
nyfiken person. Om man till exempel vill deltaien
forskningsstudie underléttar det ju att man kan ta till
sig informationen.

OM DET AR NAGON ANSOKAN som han vill lyfta fram &r
det uppfoljningsstudien, som ska undersoka svaret pa
vaccin mot covid-19 hos patienter med kronisk lymfatisk
leukemi, KLL.

- Vi kommer att fa leva linge med den hir pandemin
sa det &r viktigt att fa ytterligare kunskap om vilket
skydd vi, som har blodcancer, kan fa.

De som beviljats fondmedel far ocksa en forsknings-
partner fran Patientpanelen som bekostas av Blod-
cancerférbundet.

- Det gor att Patientpanelen kan folja upp besluten
och se att pengarna anvénds till avsedda dndamal och
verkligen ger patientnytta, siger Olina Lind, medicinskt
sakkunnig vid Blodcancerforbundet och sammankal-
lande i Patientpanelen.

FONDEN RIKTAR SIG siirskilt till yngre forskare och landets
sjukskéterskor inom hematologi. En del av fondmedlen
gar ocksa till utbildning av hematologisk vardpersonal
och omvardnadsprojekt inom blodcanceromradet.

- Vi 4r mana om att stodja och uppmuntra just dessa
grupper. De kan ha svart att fa medel fran andra fonder
och stiftelser, trots att de gor ett oerhort arbete for de
medlemmar vi foretriader, siger Lise-lott Ericsson,
ordférande i Blodcancerforbundet. m

BLODCANCERFONDEN

Blodcancerfonden dr en ideell stiftelse med
90-konto som bildades 1987 av Blodcancer-
féorbundet. Fondens arbete syftar till att stédja
blod- och blodcancerforskning inom vuxen-
hematologin i Sverige.

Anslag ur fonden beviljas av styrelsen tillsam-
mans med stipendierddet och patientpanelen.
| stipendierddet sitter férutom representanter
frdn fonden, Gven ldkare och sjuksk&terskor
verksamma inom hematologin i Sverige.

Forutom att dela ut fondmedel bidrar Blodcan-
cerfonden med 10 000 kronor till utmarkelserna
Arets Hematologisjukskéterska samt Arets
Hematologiska Avhandling. De delas ut i samband
med Svensk Férening fér Hematologis arliga
fortbildningsdagar.

90-kontot kontrolleras av Svensk Insamlings-
kontroll, vilket Gr en bekraftelse pd att insam-
lingen skots pd ett ansvarsfullt satt och att
pengarna gar till Gndamalet utan oskdliga
kostnader.
Las mer:
blodcancerforbundet.se

CERFO,
d“ 2 Y,
l SVENSK
: INSAMLINGS
§ konTe | KONTROLL
SKAP g’

ABBVIE tranade for Blodcancerfonden

I juni arrangerades AbbVie in Motion for att motivera alla medarbetare att bérja eller fortsatta tréna.

Foretagets personal i 6ver 70 Icinder deltog i tavlingen.

Hematologiteamet i Sverige bestdmde sig for att donera 20 000 kronor till Blodcancerfonden
om de lyckades na sitt mal om 2,5 timmars tréining per person och vecka under fyra veckor.

— Traningen i sig ar ju viktig och det skapar en teamkénsla att ha ett gemensamt mal.
Att hjélpa personer som paverkas av blodcancer gav oss en extra morot att ga de dér extra stegen,
sdger Birgitta Bjérnek, ansvarig fér patientkontakter pa lakemedelsféretaget AbbVie.

Teamet dvertréaffade sitt mal med rége. De trénade dver sex timmar per vecka.

— Det kanns valdigt harligt pa flera satt att vi nadde vart mal och kunde donera 20 000 kronor
till Blodcancerfonden, tycker Birgitta Bjornek.
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PATIENTERNAS VAL 2021

- har ar forskningen som far
medel fran Blodcancerfonden

Vaccinsvar, gensekvensering, stamcellsskord, blodproppsrisk, formaksflimmer,
justerapi, fagocyter, biomarkorer, mutationer, T-celler — dyk ner i forsknings-
floden och hitta projekten som berdr dig.

* "Biomarkers for monoclonal gammopathy

of undetermined significance (MGUS) and
multiple myeloma”

Projektet ska identifiera nya biomarkorer for MGUS
(forstadium till multipelt myelom) for att kunna
forutse vilka av patienterna med MGUS som kommer
utveckla myelom.

* "Neutrofiler frén benmérgen hos myelompatienter
stdnger av T-celler”

Syftet &r att studera immunforsvaret vid myelom,

en sjukdom dir aterkommande infektioner kan bli
livshotande. Fokus ligger pa hur en typ avimmuncell
(neutrofiler) kan stiéinga av T-celler, som ir viktiga for
skyddet mot bade bakterier och cancerceller.

* "Profylaktisk photobiomodulation mot oral mukosit
fér patienter som genomgér hematopoetisk
stamcellstransplantation for lymfom?”

En randomiserad, dubbelblind, placebokontrollerad
studie dér en av patientgrupperna far behandling med
en form av ljusterapi, PBM, for att forbéttra likning.
Vid photobiomodulation (PBM), anvinder man
lagenergilaser och/eller LED.

* "Djupsekvensering av blod for tidig upptdackt

av aterfall vid akut myeloisk leukemi, AML”
Implementering av en hogkénslig djupsekvensering-
metod for upptiickt av leukemiceller. Mer én hilften av
AML-subtyper kan idag inte erbjudas uppf6ljning trots
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att tidig upptickt via uppféljning minskar risken for
aterfall. Syftet med studien &r att erbjuda alla patienter
med AML uppf6ljning, dir analysen designas utifran
den enskilda patienten.

* "Stamcellsskérd efter Daratumumab hos patienter
med nydiagnostiserat multipelt myelom; en case
control studie fran den svenska myelomgruppen”
Forskningsprojekt som undersoker effekten av
Daratumumab pa stamcellsmobilisering och skord.
Bakgrunden ir att andra studier nyligen har visat att
stamcellsmobiliseringen var nagot simre hos patienter
som fick Daratumumab jaimfort med hos patienter
som inte fick Daratumumab.

¢ “Chronic Lymphocytic Leukemia (CLL) and
COVID-19: continued clinical and immunological
studies including vaccine optimization in a patient
group seriously affected by the pandemic”
Uppfoljning av tidigare studier av sjukdomsférloppet
hos patienter med kronisk lymfatisk leukemi, KLL,
som som insjuknat i covid-19, samt vilket svar denna
patientgrupp far efter vaccinering. Den hir studien &r
en langtidsuppf6ljning déir man ocksé ska undersoka
immunsvar pa ytterligare vaccindoser.

* "Trombos vid myelom, férhallande till behandling
och komorbiditet”

Hur vanligt dr det att patienter med multipelt myelom
far blodproppar och kan andra sjukdomar och immun-



modulerande likemedel paverka risken f6r blodproppar?
Det ska forskarna undersoka i den hir studien.

* “En 6ppen, randomiserad multicenterstudie

som jamfér effekten av tre olika kombinations-
behandlingar hos patienter med nydiagnostiserat
behandlingskrdvande multipelt myelom”

I studien jimfors effekten pa minimalt kvarvarande
sjukdom (MRD) via NGS efter tre olika kombinations-
behandlingar: Velade, Revlimid, Dexametason (VRd)
och Kyprolis, Revlimid, Dexametason (KRd) och
Darzalex, Kyprolis, Revlimid, Dexametason (DKRd).
Om MRD kan uppnas avvaktar man med stamcells-
transplantation och patienten far enbart underhalls-
behandling i form avimmunmodulerare.

* “Mechanisms behind cardiovascular toxicity

in chronic lymphocytic leukemia patients treated
with covalent BTK-inhibitors”

Projektet ska identifiera plasma-biomarkorer som
kan vara relaterade till férmaksflimmer i samband
med behandling av BTK-himmare. Detta mojliggor
aktiv uppf6ljning av KLL-patienter under pagaende
behandling med BTK-hdmmare, nagot som idag
inte gors.

* “Establishing comprehensive genetic
characterization as part of clinical routine

for Multiple Myeloma patient care”

Malet ir att etablera en ny metod for fullstindig
genetisk kartliggning av patientspecifika forandringar/
mutationer i arvsmassan. Detta gér det mojligt att bittre
kunna forutsiga prognosen vid myelom och i férling-
ningen anpassa behandlingen till individen.

* "Vilken paverkan har immunmodulerande léke-
medel pd neutrofilernas férmaga till fagocytos?”
Projektet ska studera effekten avimmunmodulerande
likemedel pa en specifik del av immunforsvaret vid
myelom, nimligen neutrofilers férmaga att fagocytera
(4ta upp och oskadliggora) bakterier.

* “Investigation of phagocyte subsets and their
functions during treatment and progression of
multiple myeloma”

Hir ska forskarna studera hur immunférsvarets celler
fungerar vid multipelt myelom, samt hur immunfér-
svaret paverkas av olika behandlingar. Malet r att fa
fordjupad kunskap om hur immunférsvaret paverkas
vid myelom och undersoka vilka behandlingar som
skulle kunna minska infektionskénsligheten. m

Text: Olina Lind
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PORTRATTET

Han vill komma vidare
— lamnar Karolinska

Hematologen Hareth Nahi har f&tt nog av ogenomtankta regler
och beslut, som han anser hindrar honom att hjdlpa sina svérast sjuka
blodcancerpatienter. Nu ar han pé vag till Kbpenhamn for att £
storre frihet i sin forskning om nya ldkemedelsbehandlingar.

Text: Gunilla Eldh Foto: Dan Coleman

OMKRING 30 PROCENT av alla éldre far nagon form av
cancer. Nir en sa stor andel av befolkningen drabbas
maste man kunna snabba pa den byrakratiska processen
for introduktion av nya likemedel. Det anser Hareth
Nahi, docent i hematologi och 6verlikare vid Karolinska
universitetssjukhuset i Huddinge sedan 2004.

- Nir det géller sjukdomar med hog dédlighet ar
det orimligt att viinta tva ar tills ett likemedel dr pris-
forhandlat. Det dr makabert, siger han och later rejilt
irriterad.

HARETH NAHI HAR liinge varit en av Sveriges frimsta
ldkare och kliniska forskare inom myelom och ir vice
ordforande for Nordic Myeloma Study Group (NMSG).
Multipelt myelom (MM), ir en heterogen cancersjuk-
dom som bestar av olika distinkta subtyper och star fér
niistan 20 procent av de dodsfall som orsakas av blod-
relaterade sjukdomar. Behandlingen har forbéttrats
under de senaste decennierna men vissa patienter far
upprepade aterfall, vilket bidrar till fér tidiga dodsfall.

- Forr eller senare hamnar man i ett 1ige nir man
behdover nagot nytt som kan forlinga livet. Det giller
oavsett vilket likemedel det &r och vilken blodcancer-
sjukdom det ir, sdger Hareth Nahi.

NAR HAN NU LAMNAR Karolinska universitetssjukhuset
i Huddinge for en ny tjdnst i Képenhamn dr det inte
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utan sorg och saknad. Fran patienter och anhoriga har
han fatt manga bevis pa tacksamhet, bland annat
vilkomna tillskott till vinkillaren.

— Aven om jag vill vidare sa dr det ju forstas smértsamt
att limna. Som hematolog har man numera ofta lang-
variga relationer till patienterna och deras anhoriga.
Nir jag borjade var det inte sa eftersom manga av patien-
terna inte levde sa linge. Idag har den genomsnittliga
overlevnaden passerat 10 ar, i alla fall i Stockholm. Det
ar ju naturligt att man bygger upp en vinskap med
dessa ménniskor som man triffar 5-6 ganger per ar
under sa lang tid.

- Jag r rord 6ver responsen, men karriirmaissigt ar
det ju ocksa manga som ér littade, det ger plats at andra.
Sa dr det ju med livet, ler han.

SOM FORSKNINGSLEDARE FOR kliniska prévningar pa
Karolinska universitetssjukhuset i Huddinge har Hareth
Nahi medverkat till omkring 170 internationella studier,
varav atta sa kallat first-in-human trials. Han &r forfattare
och medforfattare till mer &n 100 vetenskapliga artiklar
och har deltagit i manga kliniska prévningar, huvud-
sakligen om multipelt myelom men #ven AML och
lymfom. Som lidkare har han gjort sig kind for att alltid
siitta patienten forst — och inte alltid flja regelverken.
- Ja, det som utméirker mig som likare &r att jag alltid
utgatt fran patientnyttan. Jag tar inte hiansyn till alder,



HARETH NAHI

Fo6dd: 1969 i Bagdad

Familj: Hustru och tva barn, 9 och 14 ar
Bor: Koépenhamn och Stockholm

Fritid: Spelar padel med kollegor

och rensar ogrds i tradgarden
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PORTRATTET

Det ar orimligt att vanta

tva ar tills ett |akemedel ar

14

prisféorhandlat. 99

kon, ras eller annat och har man den instiillningen r
det svart att inte gora sitt yttersta for att hjéilpa den
enskilda ménniskan. Det har fatt vissa foljder och det
ar forstaeligt.

Han kénner ingen bitterhet men diiremot ”en viss
mittnad” av att behova forhalla sig till det han ofta
upplever som ogenomtinkta regler och beslut.

- Det behover inte vara fel pa systemet, men att bara
anpassa sig till systemet dr inget sétt att leva pa heller.
Inte for min del i alla fall. Om saker bara blir rutin, och
det inte finns nagon stimulans i vardagen blir livet till
slut omojligt. Och det dr framfor allt brist pa stimulans
som driver mig vidare. Man maste kunna utvecklas,
séger han.

VEM AR DA denna dynamiska person som gor sa stort
avtryck, bade i forskarvirlden och hos patienter och
deras nérstaende?

Hareth Nahi dr fodd och uppvixt i Bagdad i Irak.
Han ir frukten av en ovanlig allians, mellan en mamma
som tillhor den religiosa minoriteten mandeaister, och
en pappa som var kommunist och ateist.

- Sjilv dr jag inte religios men jag ber till Jesus nir
mina barn ir sjuka, erkiinner han med ett leende.

Mellan Hareth Nahis hemland och grannlandet Iran
pagick en véipnad konflikt under storre delen av 1980-talet.

- Min pappa gav mig pengar for att jag skulle kunna
ta mig darifran och slippa dras in i ett religist krig
som vi inte hade nagot med att géra. Jag tinkte forst
aka till USA for att det dr enklast med tanke pa spraket
men jag har en moster som kom till Sverige i borjan av
1960-talet. Hon 6vertalade mig att viilja Sverige for héar
respekterar man ménskliga riittigheter och alla
minniskor ir sa snilla, som hon sa.

HAN KOM TILL SVERIGE som 18-aring och hann jobba
som pizzabagare innan han kom in pa likarprogram-
met i Umed. Nér en av hans tre systrar flyttade till
Stockholm ville han fortsétta sin utbildning i Uppsala
och fick till sist en plats dér.
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- Intresset for hematologin borjade nir jag gjorde
min AT-tjdnst i Dalarna och sedan vikarierade jag som
hematolog pa Akademiska sjukhuset i Uppsala i ett ar.

Specialisttjdnstgoringen gjorde han pa Karolinska
universitetssjukhuset i Huddinge dér han arbetat sedan
oktober ar 2000. Den som lockade dit honom och
sedan dess varit hans mentor &r en riktig tungviktare
inom hematologin. Gosta Gahrton, professor emeritus
i medicin, var den som introducerade benmérgstrans-
plantationen i Sverige. Han har varit ledamot i bade
Medicinska forskningsradet, Nobelférsamlingen och
Nobelkommittén.

- Det var Gosta som motiverade mig att borja forska
om myelom, och forskning ér ju beroendeframkallande.
Han dr en visionir, en eldsjil, en mycket klok man,
fortfarande glasklar i huvudet som snart nittioaring.
Han var fyra decennier fore sin tid nér han borjade
fundera kring cellterapier redan pa 1980-talet.

LIVET SOM FORSKANDE LAKARE har sitt pris. For Hareth
Nabhis del har det betytt mindre tid fér familjen dn han
skulle 6nska. Hans hustru som &r ldrare har fatt ta
huvudansvaret for parets tva barn, en 11-arig son och
en 14-arig dotter.

- Men jag forsoker kompensera sa gott det gar.

Ett av mina hobbyprojekt var att skapa en sandstrand
at barnen vid sommarhuset i Hilsingland.

Huset #rvde hans hustru av sin mamma som gick bort
i blodcancer. Sjukdomen upptiicktes nir hon drabbades
av hjartinfarkt under ett besok i Stockholm.

- Kardiologen pa SOS tog en massa prover pa henne,
och jag sag vad de inte sag. For en hematolog var det
ganska enkelt att stélla en diagnos utifran proverna.
Tyvirr var det en aggressiv variant av blodcancer som
inte gick att bota, berdttar Hareth Nahi.

NAR HAN NU TAR NASTA STEG i sin karriir stannar familjen
i Stockholm medan han pendlar till Képenhamn.

- Det dr vart gemensamma beslut for vi tror det blir
bist for barnen. For mig dr ju Kopenhamn som en stad



FORSKANDE LAKARE

* Specialist inom internmedicin och hematologi.
Disputerade vid Karolinska Institutet 2007 pa
en avhandling om leukemi.

« Overldkare vid avdelningen for hematologi vid

Karolinska universitetssjukhuset i Huddinge
sedan 2004.

* Docent i hematologi, gruppledare vid Centrum
for Hematologi och regenerativ medicin
(HERM) vid Karolinska Institutet sedan 2011.

* Hans forskargrupp pa Karolinska univer-
sitetssjukhuset i Huddinge har fokus pa
cytogenetiska och terapeutiska mekanismer
vid multipelt myelom.

* Forfattare och medforfattare till ett 100-tal
vetenskapliga artiklar och har deltagit i manga
kliniska provningar, huvudsakligen om multipelt
myelom men dven AML och lymfom.

* Ordférande for Nordic Myeloma Study Group
(NMSG) sedan november 2015. Medlem i Black
Swan Research Initiative (BSRI)-kommittén.
Gastredaktor for Lancet Oncology

* Konsult for Cell Protect och Glycostem och
medgrundare av Vycellix och Cell Protect.




PORTRATTET

i Sverige, vi kan facetajma flera ganger om dagen och
det ér ju inte omgjligt for en 14-aring att ta flyget sjélv.
Tack och lov sa forstar dven barnen hur viktigt det ir
med cancerforskning, siger han.

1 KOPENHAMN SKA HAN arbeta som medicinsk sakkunnig
vid ett likemedelsbolag som utvecklar likemedel mot
cancer. Hur tror han da att kunskapsléget och varden
for kronisk blodcancer ser ut om nagra decennier?
Kommer han sjilv att fa uppleva det stora genombrottet?
- Ja, absolut! 2030 dr kroniska cancersjukdomar inom
hematologin botbara. Da menar jag inte att patienterna

Lagdosbehandling gav samma effekt
Tidigare i &r kom ytterligare en studie fran Hareth Nahis
forskargrupp som ger nytt hopp fér behandling av
multipelt myelom, MM. | studien undersdkte man effekten
och sdkerheten av 400 mg venetoklax dagligen, ett
IGkemedel som for ndrvarande anvénds for att behandla
olika typer av leukemi. Fér patienter med multipelt myelom
som fatt aterfall efter standardbehandling &r venetoklax
ett sa kallat experimentellt IGkemedel.

| studien deltog 25 kraftigt forbehandlade patienter
med MM eller AL-amyloidos, en sjukdom associerad med

FOR KUNSKAP
OCH LIVSKRAFT

Blodcancerférbundet fyller en viktig funktion, b&de fér de
som &r drabbade av blodcancer, deras néra och kéra.

Vért uppdrag ér att sprida information och kunskap
men ocksé att pdverka beslutsfattare samt stédja

innovation och forskning.

VARA GRUNDPELARE

Hjalp och stad
Omtanke
Patientmedverkan

Paverkansarbete

Vi finns har for dig och dina narstdende!
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cancersjukdomar inom
hematologin botbara.

blir helt fria fran sjukdomen utan att de kan leva ett
normalt liv utan biverkningar av behandlingen. Da kan
man bli symtomfri med en enkel behandling, som vid
diabetes och hogt blodtryck, siger Hareth Nahi. m

plasmacellsdyskrasi. Behandlingen visade sig vara effektiv,
med lindriga, hanterbara biverkningar och inga relaterade
dodsfall.

- Resultaten visar att valet av [dgdosbehandling med
venetoklax var avgérande fér att minska biverkningarna
av lakemedlet, utan att det férsémrade behandlingssvaret
och 6verlevnaden, sdger Hareth Nahi.

Hareth Nahis forskargrupp har bland annat bidragit fill
studier om behandling med anti-CD38 (Daratumumab).
Foér ndrvarande deltar hans team i en behandlingsstudie
med en BCMA/CD3-antikropp.

Tillsammans blir vi starkare
och kan géra mer for fler.

Bli medlem du ocksa!
www.blodcancerforbundet.se




fragor till

CONCY BWOMONO,
grundare av
Patientforeningen kronisk
blodsjukdom, KBS.

oVilku fordelar ser du med att Patientféreningen
Kronisk Blodsjukdom, KBS, nu blir en lokal-
férening inom Blodcancerférbundet?

- KBS ér en liten forening och det finns manga fordelar
med att bli en lokalférening till Blodcancerforbundet.
BLCF har betydligt fler medlemmar och har funnits
mycket lingre 4n KBS, sa vi kan ldra oss mycket. Med
ett bra samarbete mellan KBS och BLCF kommer vi
tillsammans att kunna jobba mera med paverkansarbete,
bade pa ett nationellt och internationellt plan.

- Det dr mycket positivt att BLCF har valt att inkludera
patienter med diagnoser som sicklecellsjukdom och
talassemi.

- Som lokalférening inom BLCF hoppas jag att vi kan
na ut till flera som &r intresserade av de allvarligare
kroniska blodsjukdomar som finns i vart samhiille idag
men inte har blivit tillrdckligt uppméirksammade.

Kan du ge exempel pa hur ni samverkat hittills?
- I oktober 2019 fick vi tack vare hart arbete fran
Blodcancerforbundets davarande verksamhetschef
och kommunikator, Christian Pedersen, fondmedel
fran Allméinna arvsfonden for projektet ”Du &r inte
ensam” som BLCF driver idag tillsammans med KBS.

- Under 2021 har vi arrangerat féreldsningar om
personcentrerad vard och patientlagen. Smérta dr en
stor del i dessa kroniska diagnoser och hér har vi ocksa
ett samarbete som pagar just nu i projekten tillsammans
med BLCF. Bj6rn Aasa som ér specialistsjukgymnast
inom smérta har féreldst om smérta och vi kommer att
ha en paneldiskussion i januari 2022.

eAr det nagot sérskilt du ser fram emot under

det kommande aret nar det galler KBS:s och
BLCF:s arbete?
- Jag ser fram emot att patienter med de diagnoser
som KBS foretrider kommer att uppmirksammas mer.
Det jag ser som mest spinnande det kommande aret
ar alla forelasningar som kommer vara inriktade pa
sicklecellsjukdom och talassemi. Det dr oerhort viktigt
for KBS att ha dessa foreldsningar i samarbete med
BLCF. Det dr ocksa en bekriftelse pa att vi nu &r en
del av Blodcancerforbundet.

Jag ser fram emot att 99

patienter med de diagnoser
som KBS féretrader kommer
att uppmdarksammas mer.

Den 23 februari forelaser Christian Kjellander, MD
PhD, éverlakare pa Medicinkliniken Capio S.t
Goran, om sickelcellssjukdom/sickecellssanemi.

Foreldésningen arrangeras av Patientforeningen
KBS och Blodcancerférbundet med stéd av
Allmanna arvsfonden. Inbjudan riktar sig sarskilt
till halso- och sjukvardspersonal och studenter

pa medicin- och vardutbildningar.

Forelésningen ges vi zoom.

FOTO: PRIVAT

HAEMA #4 2021

17



FOTO: SHUTTERSTOCK

18

Expert viktar aktuella vaccin

Vaccination mot pneumokocker ar sékert och effektivt dven
om man har en hematologisk sjukdom. Influensavaccin

ger daremot inte alltid optimalt skydd.

— For majoriteten ar det dven sdkert att vaccinera sig
mot covid-19, men diskutera med din Idkare vad som ar
rimligt i den situation du befinner dig, s&ger Per Ljungman,
professor emeritus i hematologi och Gverldkare vid Karolinska

universitetssjukhuset Huddinge.

SASONGENS INFLUENSAVIRUS kan vara extra tufft och
alla 65-plussare rekommenderas att vaccinera sig.
Risken att bli allvarligt sjuk 6kar inte bara med aldern
utan ocksa med underliggande sjukdom och vissa
behandlingar.

Personer med tillstand som innebir kraftigt nedsatt
immunférsvar pa grund av sjukdom eller behandling dr
en speciell riskgrupp eftersom de ér svarare att skydda
med vaccination mot influensa. Det giller till exempel
de som genomgatt en stamcellstransplantation, har akuta
leukemier eller T-cellsdefekter. Dérfor bor deras anhoriga
erbjudas vaccination, enligt Folkhdlsomyndigheten.

- Man bor ocksa prata med sin likare om hur man
far optimalt skydd mot influensa, siger Per Ljungman,
professor emeritus i hematologi vid i Karolinska
Institutet och 6verldkare vid Karolinska universitets-
sjukhuset Huddinge.

NAR DET GALLER pneumokocker bor de som har mycket

hog risk att drabbas av svar infektion vaccinera sig,
eftersom den kan leda till lunginflammation, hjarnhinne-
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inflammation och blodférgiftning. Det giller bland
andra personer som har genomgatt stamcells- eller
benmiirgstransplantation, har hematologisk cancer
eller sicklecellsanemi eller nedsatt immunférsvar pa
grund av behandling med monoklonala antikroppar
eller cytostatika. Sedan finns en generell rekommenda-
tion att vaccinera sig om man dr dver 65 ar.

- Nir det géller vaccin mot influensa och pneumo-
kocker vet vi i princip att det inte finns nagon risk, bara
nytta. Hur risk-nyttabedémningen ser ut for vaccin
mot covid-19 beror pa vilken sjukdom man har, i vilket
stadium, och vilken behandling man far.

- For den stora majoriteten dr covid-19 vacciner siikra
och dirfér 6verviger nyttan. Dir ér risken istéllet att
man inte svarar pa vaccinet. Darfoér skall man diskutera
med sin likare om vad som &r rimligt i den situation
man befinner sig. Man kan inte jimfora en patient med
polycytemia vera med en lymfompatient som har gatt
igenom CAR T-cellsbehandling niir det géller risk om
man far covid-19 eller sannolikheten att svara pa
vaccinet.

- Man kan inte heller jimfora en patient med MDS
(myelodysplastiskt syndrom) av lag grad som bara
transfunderas, med en patient som har héggradig MDS
och genomgatt allogen stamcellstransplantation.

EN FAKTOR SOM man ocksa maste rikna med nér det
giller covid-19 dr alder, papekar Per Ljungman.

- En patient med polycytemia vera som dr 80 ar
skall jimforas med andra 80-aringar. Da betyder inte
sjukdomen lika mycket for riskbedémningen, utan det
dr aldern som tar 6verhanden, for risken med covid-19
sdger han. m

Text: Gunilla Eldh

Las mer om vaccin:
blodcancerforbundet.se



Ny antikropps-mix
skyddar mot covid-19

En ny behandling med monoklonala antikroppar minskar risken att insjukna

I covid-19 med 77 procent. Det visar en studie pd Astracenecas antfikropps-mix,
Evusheld. Den amerikanska Igkemedelsmyndigheten FDA har darfor gett
behandlingen nédgodkannande.

COVID-19-VACCIN ger simre skydd for personer med
kraftigt nedsatt immunsystem pa grund av sjukdom
eller immundidmpande behandling. D& kan i stéllet
monoklonala antikroppar férebygga att man insjuknar
i covid-19.

Monoklonala antikroppar som tillverkas i labb imiterar
immunsystemets egna antikroppar. Antikropparna som
ingar i den aktuella behandlingen &r riktade mot delar
av spikeproteinet i coronaviruset som orsakar covid-19.

Behandlingen bestar av tva monoklonala antikroppar
(tixagevimab och cilgavimab) som ges i tva sprutor vid
ett tillfille. Antkropps-mixen heter Evusheld och tillverkas
av Astrazeneca. Behandlingen ska inte ges till personer
som har pagaende covid-19-infektion eller nyligen
utsatts for smitta.

I en grupp forsokspersoner som fick Evushield mins-
kade risken att insjukna i covid-19 med 77 procent och
effekten fanns kvar efter ett halvar. Det visar den studie
som gjorde att behandlingen nodgodkindes av FDA.

Studien 4r en sa kallad dubbelblind, randomiserad
och placebokontrollerade studie, RCT, vilket ir ”golden
standard” nir det géller medicinsk forskning. I studien
ingick 3441 personer, samtliga dldre &n 59 ar. Omkring
hélften av deltagarna utgjorde en kontrollgrupp som
fick placebo, verkningslés behandling.

Forutom personer med kraftigt nedsatt immunsystem
pa grund av sjukdom eller immundimpande behandling,
giiller nodgodkénnandet ocksa de om fatt allvarliga
biverkningar av vaccin mot covid-19.

DET AR FORSTA GANGEN som FDA ger nagot godkiinnande
till ett forebyggande likemedel mot covi-19 for personer
som inte kan vaccineras av medicinska skal.

1 EU har Astrazeneca dnnu inte ansokt om godkén-
nande fér Evusheld. m

Text: Gunilla Eldh
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APP som

dNpassar

() ) ) ‘ d )
traningen til dig
Nu kan du som har blodcancer ladda ner en personlig tfrénare.

Appen Vitala anpassar évningarna fill din diagnos,
funktionsférmdéga och dagsform.

Text: Gunilla Eldh Foto: Dan Coleman

HAR DU TESTAT att trina med Sofia pa SVT
under pandemin? Det dr du inte ensam
om i sa fall. For manga som tvingats
isolera sig for att undvika att
smittas av coronaviruset har
hemmagympan varit ett vél-
kommet avbrott. Alla har dock
inte den rorlighet och
ork som krévs fér
att hinga med
i den typen av
traningspass.
Samtidigt &r hemma-
trining ett bra koncept for patien-
ter som &r infektionskinsliga och
maste hushalla med energin. Det
har utvecklarna bakom appen
Vitala tagit fasta pa. Appen ér
en form av personlig triinare
som erbjuder individuellt
anpassade 6vningar.

- Manga som har cancer ir
motiverade och forstar vikten
av att vara fysiskt aktiv men det
svara dr att veta vad ska man
gora och hur mycket man
kan trina. Om man far nagra
symtom, ir det normalt? Annu
svarare blir det om man har

flera sjukdomar och besvir,
siiger Jesper Aasa, AT-likare
vid Norrtilje sjukhus och en av
utvecklarna bakom appen
Vitala som erbjuder medi-
cinsk trining,.
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- Om du har en kronisk blodsjukdom eller blodcancer-
sjukdom och kanske genomgar en tuff behandling
behover du traningsprogram som dr individuellt anpassat.
Vitala tar inte bara hinsyn till sjukdomar och besviir,
utan ocksa till din funktionsférmaga, dagsform och
personliga malsittning med tréningen, siger han.

Dagsformen ir ofta starkt varierande om man har en
kronisk blodsjukdom eller cancersjukdom. Man kan kéiinna
sig mer eller mindre trétt, ibland helt orkeslos och kanske
illamaende. Viatala-appen foreslar da 6vningar med
vildigt lag intensitet. Man bestimmer ocksa sjilv hur
linge man vill triina och om man vill anvénda redskap.

- Vitala sdnker troskeln till att trina oavsett hur du
mar i stunden. Nagon dag kanske det ricker med att du
kommer upp och far stricka pa dig i ndgra minuter, en
annan dag kanske du orkar trina i 20 minuter. Varje
enskilt triningspass behover inte innebéra att du ska
bli trétt och svettig, det viktiga &r att du aktiveras.

INNAN MAN KAN borja anviinda appen besvarar man nagra
fragor om sjukdomar och funktionsférmaga. Infor varje
triningspass fyller man sedan i dagsform, hur linge
man vill trina och om man vill anviinda redskap.

I appen kan man ocksa géra en rorelseanalys och fa
individuella 6vningar under ett tre veckors rehabpro-
gram. D4 ligger fokus pa att uppritthalla funktioner.

-Maénga cancerpatienter som jag triaffar blir passivi-
serade och slutar rora pa sig nir de far diagnosen och
det paverkar bade kroppen och psyket negativt. Tiden
mellan diagnos och behandling kan vara lang. Det giller
att vara aktiv fore, under och efter behandlingen for
att inte tappa funktion. Idag vet vi ju ocksa att fysisk
aktivitet dr viktigt for immunférsvaret, kan forebygga
psykisk ohélsa och dven forbittra sjukdomsprognosen,
sidger Jesper Aasa. B
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Tandemstéende Utfallssteg Stretch av benets baksida

Den har évningen trénar balanssinnet. Hér trédnas de frdmre ldrmusklerna som Den har évningen hjdlper dig att férlénga
Utmaningen blir stérre om du vrider p& skyddar knéleden. Aven muskler runt musklerna pd benets baksida, frén vaden
huvudet samtidigt som du stdr med smalt hoften och baksidan av laret tranas. upp till skinkan. Det férebygger smarta
mellan fétterna. i landryggen.

Josephine Borg som visar
évningarna &r verksam-
hetsutvecklare pa
Blodcancerférbundet

Sittande géng
Strécka dverkroppen Sidobgj Hér aktiveras bdlens sneda bukmuskler,
Den har évningen aktiverar djupa Den har 6vningen férlanger musklerna pé skuldermuskler och de stora héftb&éjarmusklerna.
ryggstréckarmuskler och nack- och balens sidor samt musklerna mellan skulder- Forsok hélla bélen rak och stilla nér du lyfter
skuldermuskler. Det &r bra fér hela blad och éverarm. Samtidigt belastas upp benet hdgt. D4 trénar du alla dessa
ryggraden och skuldrorna. ryggradens alla leder pé ett bra sétt. muskler pd ett optimalt satt.

\IZE0 |
WEBINAR [ TTA'

Den 13 januari 2022 féreldser Jesper Aasa om tréning och rehabilitering vid blodcancer och kronisk
blodsjukdom. Det dr Blodcancerférbundet med stéd av Allménna Arvsfonden som bjuder in till
webbinariet tillsammans med Patientféreningen KBS och Vitala AB. Anmdl dig till webbinariet genom
QR-koden eller Idnken nedan. Webbinariet kommer att héllas via Zoom.
https://forms.office.com/r/E3Pp6efeun
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NYHETER FRAN KANSLIET
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k()mmunikatiir
orstarker BLCF

Han var pd vag att bli byggnadsingenjor men lockades
av journalistiken. H&kan Sjunnesson har varit programledare pd&
SR P4 och TV4 lokalreporter i Norrbotten, kommmunikator,
poddproducent och tidskriftsredaktér — nu ska han
vassa Blodcancerféorbundets kommunikation.

Text: Gunilla Eldh Foto: Cecilia Behrens Sjunnesson

Vad var det som gjorde att du ville ha uppdraget
som kommunikatdr pa Blodcancerférbundet?

- Jag har jobbat med neurologi i tio ar och nu kdnns
det spidnnande att ge sig i kast med ett nytt medicinskt
omrade. Inom hematologin hinder det ju vildigt mycket
nu forsknings- och behandlingsméssigt, som paverkar
bade 6verlevnad och livskvalitet positivt. Det vill jag vara
med och spegla i forbundets olika kommunikations-
kanaler.

- Jag dr ocksa engagerad pa ett personligt plan
eftersom min mamma och tva niira vianner fick svara
blodcancersjukdomar for ett decennium sedan. Tyvirr
overlevde inte min mamma Gunilla, men mina vinner
lever ett bra liv idag.

Hur ser dina prioriteringar for 2022 ut nér det
gdller BLCF:s kommunikation?
- Vi ska forst och frimst rapportera om allt bra som
Blodcancerférbundets foretridare gér opinionsméssigt
i varddebatten pa olika samhéllsarenor. Vi paverkar
mycket och det har stor betydelse fé6r medlemmarna
och alla presumtiva medlemmar, som lever med en
hematologisk sjukdom. Rapportera om aktuell hema-
tologiforskning dr ocksa viktigt.

- Synligheten gor att fler uppticker oss och vill vara
med. Det ir viktigt for att forbundet dels ska fa en dnnu
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storre paverkanstyngd. Dels fa storre resurser att ta
fram faktaunderlag till beslutsfattare inom hilso- och
sjukvarden, for att visa pa brister inom hematologivarden.
- Viktigt dr ocksa att stirka vart forbunds prioriterade
omraden, att fler patienter ska kunna delta i forsknings-
studier och fa tillgang till nya likemedelsbehandlingar.

Vilka ar de stérsta utmaningarna?

- Att synas och horas i dagens mediebrus i olika sociala
medier, kanaler och pa olika arenor. Det ir svart - men
ett maste, om vi vill bedriva ett konstruktivt intresse-
politiskt arbete for vara medlemmar.

Vi behover fa fler beslutsfattare att inse hur nya
kostsamma behandlingar faktiskt inda &r ”16nsamma”
pa sikt. Bade for patientens livskvalitet och ur ett
samhillsperspektiv, eftersom en viilbehandlad person
behover del av mindre samhéllsresurser.

- En annan utmaning ir var paverkan for att 6ka
kunskapen och modet inom primérvarden. Primér-
vardslidkare maste vaga svilja sin stolthet, att faktiskt
inte kunna allt och i stiillet remittera vidare till specia-
list. Patienten maste snabbt fa ritt diagnos stilld och
didrmed ritt behandling,.

- Att fa fler patienter och deras nirstaende att vaga
dela med sig av sina erfarenheter till andra, &r ocksa en
utmaning som ligger mig varmt om hjirtat. Inte minst



Den storsta utmaningen
ar utan tvekan att synas och
horas i dagens mediebrus.
Det ar ett m&ste om man vill
bedriva ett konstruktivt

intressepolitiskt arbete. 99

ir stodet till alla patientens nirstaende betydelsefullt,
eftersom en hematologisk diagnos paverkar alla

i personens nirhet. De nirstaende ir ocksa mojliga
medlemmar i framtiden, om vi moéter dem pa ett bra sitt
och visar pa styrkan med ett medlemskap hos oss.

Ar det n&got sarskilt du ser fram emot under 2022?
- Ja, att delta i utbildningen f6r patientforetridare
som arrangeras av Myeloma Patients Europe. Jag
tycker ocksa att det ska bli spinnande att anviinda
vara sociala medier for att beritta om vad forbundet
gor och tipsa om allt matnyttigt som finns och kommer
att finnas i vara olika kanaler, som webben, podden
och tidningen.

- I detta uppdrag vill jag géra Sverige “rundare” och
spegla ménniskors berittelser och forskning runt om
ilandet. Jag ser fram emot att géra djupgaende forskar-
intervjuer om kunskapsléget nir det géller olika diagnoser
och behandlingar och presentera de pa ett begripligt sitt.

Vad gjorde du innan du bérjade pa BCLF?

- Jag har varit redaktor for Neuroférbundets tidning
Reflex Magasin under néstan tio ar och samtidigt
producerat Neuropodden och nyheter och forskning
for deras webb. Innan dess bodde jag 20 ar i Lulea, dér
jag var deltidsredaktor fér Svenska kyrkans tidning
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och kommunikat6r och pressekreterare at biskopen

i Lulea stift. Den andra deltiden dgnade jag at att vara
nyhetsreporter och programledare fér Sveriges Radio
P4 Norrbotten och som frilansande journalist och
fotograf. Bland annat som nyhetsreporter at da
nystartade TV4 Norrbotten och som reporter at olika
tidningar, till exempel at populérvetenskapliga
magasinet Teknik och Vetenskap.

Vad gér du ndr du inte jobbar?

- Jag lever med min fru och bonusdotter séder om
Akersberga och forséker pyssla om familjen och vart hus
i Akersberga, sa bra som mojligt. Jag gillar praktiskt
arbete i hus och tridgard som kontrast till det digitala
’skrivbordsarbetet” som journalist och kommunikator.

- Forutom pysslare ir jag nog ocksa en ganska bra
lyssnare och har alltid haft ett stort intresse fér bade
miénniskor, kommunikation och teknik. I tonaren ville
jag bli byggnadsingenjor, men vid examen fran mitt
fyraariga tekniska gymnasieprogram pa 80-talet, var
byggbranschen ”dod”.

- Jag fick tinka om och min da nyupptéckta ”journalist-
adra” ledde mig, via en utmérkt journalistyrkes-
utbildning, till mediebranschen. Dér har jag nu varit
aktiv i olika roller och uppdrag under 32 ar och nu ir
det Blodcancerférbundets tur. m
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dOHNZITIT TIDUVIN AIN FLIFGHVINVS |

MULTIPLE
MOMENTS
TO LIVE FOR

EN DIGITAL UTSTALLNING
OM 4 PERSONER SOM LEVER
MED MULTIPELT MYELOM

SE UTSTALLNINGEN
VIA DENNA QR KOD SANOF'J

FR.O.M DECEMBER 2021

SE/CORP/P/20/0004, MARCH 2020



Vinnare, nr 3 2021

Vinnarna far tva trisslotter
som skickas till dem efter publicering.

Sudoku Kryss

Vinnare av "Sudoku-3-2021" Vinnare av "Kryss-3-2021"
Kerstin Cronqvist, Laholm Ewa Limdal, Vésterds

Lars Eric Persson, Ornskaldsvik Torgny Samuelson, Véxj6é

LymfomInfo

Fakta, rdad och information
om lymfom for patienter
och anhoriga

- besok lymfominfo.se

[=]27%; =]

Personen pa bilden har inget med sammanhanget att gora
Roche AB, 08-726 12 00




KRYSSET!
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Ta chansen och vinn!

Du som svarar ratt pd haemakrysset och/eller sudokut
ar med i utlottningen av tvé trisslotter.
Vinnare av férra numret finner du pad sidan 23.

Senast den 15 februari 2022 ska [6sningarna vara oss tillhanda.
Mark kuverten "Kryss-4-2021" resp. "Sudoku-4-2021" och skicka
dem i separata kuvert till:

Blodcancerférbundet, Hamngatan 15 B, 172 66 Sundbyberg

Namn:

Adress:
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aobbvie

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

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

Las mer om var forskning pé abbvie.se
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POSTTIDNING B

Returadress: Blodcancerférbundet

Hamngatan 15B, 172 66 Sundbyberg
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INFUSIONSSET MED STICKSKYDD

En mjuk véag fér subkutan® infusionsbehandling

Ett helautomatiskt, sticksakert™och delbart
infusionsset med mjuk kanyl.

GOD HAFTFORMAGA
Integrerad hudvanlig™héafta.

STANDARD SPRUTKOPPLING

Anpassad for injektion via spruta alternativt
via infusionspump.

“Subkutan: i underhudsfettet

™ Ingen synlig nal fore, under eller efter applicering

™ Tillverkaren har vid utvecklande av produkt gjort test
som pavisar att haftan &r biologiskt sakert och hudvénligt

810223A -L0-7EO'AS WINI



