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Redaktoren har ordet

EN HELT VANLIG sommar blir det inte. Men vi &r

i alla fall pd ratt vag. Nu har snart 65 procent

av Sveriges befolkning f&tt minst en dos vaccin.
Langtan efter att réra sig friare, traffa vénner
och krama barnbarn har varit stor. Och tack vare
vaccineringen har manga nu é&ntligen majlighet
att géra det.

Utvecklingen fortsatter i ratt riktning dven inom
forbundet. Vi har nyligen haft féorbundsstdmma
och fatt ett par nya styrelseledaméter. Kansliet har
bdde fatt och kommer att f& ytterligare nya med-
arbetare. Haema kommer att fortsétta att utveck-
las och inom kort f& ett stérre lyft tack vare profes-
sionell hjalp externt. P& sé satt kommer tidningen
att f& den kdrlek som den fértjanar.

Aven jag kommer att ga vidare. Darfor vill jag
passa pd att tacka fér den har tiden - som har
varit en av de mest ldrorika i mitt liv. Jag ar oerhért
imponerad 6ver Blodcancerférbundet. Att en sa
liten patientorganisation har férmégan att driva
ett s& pass framgdngsrikt paverkansarbete &r
fantastiskt.

Ni medlemmar &r ocksd fantastiska och jag ér sé
tacksam for varenda en av er som jag har haft
kontakt med. Ett stort tack till ER. Ni bygger upp
férbundet bara genom att vara med och ju fler
medlemmar vi har desto starkare blir vi. S& Sver-
tala alla i er narhet som bryr sig om er att ocksd
g& med. Fér man &r lika vdlkommen och viktig
Gven som ndrstdende.

Jag upplever att manga inte greppat varfér man
borde g& med i en patientorganisation. Daremot
ar viljan att stétta ideella féreningar ekonomiskt

stor. M&nga ké&nner kanske inte behovet av att
vara med fér gemenskapens skull. Kanske var det
lGnge sedan man blev frisk fran sin sjukdom. Eller
s& ar man rédd att man mdéste bidra med ideellt
arbete. Oavsett sd verkar det finnas en tréskel,
framférallt bland yngre.

Men det finns inga krav pd att man som medlem
mdste engagera sig. Det gdr utmdarkt att vara helt
passiv. Det fina &r att pengarna man betalar i
medlemsavgift ofta ger en betydligt stérre utvax-
ling &n pengar man "bara" skénker. Det beror del-
vis p& att ménga patientorganisationer far statligt
stéd som baseras pé organisationens medlems-
antal. Ju stérre férening desto stérre bidrag. Och
framférallt - ju stérre en organisation &r desto
mer inflytande. Det leder till stérre gensvar for de
frdgor som Blodcancerférbundet driver.

Det betyder inte att det inte &r viktigt att skéinka
pengar till forskning. Men mer forskning ger inte
automatiskt tillgéng till nya Idkemedel. Och det
&r en frdga som Blodcancerférbundet genom var
starkt engagerade ordférande driver stenhart.

Sa hjalp till att varva du med! L&t 2021 bli dret dé
vi passerar 5000 i medlemsantal.

Ha en fortsatt fin sommar! Over and out!
Jennifer Glans, kommunikatér
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FORSKNING
AR FRAMTIDEN

OCH DU HAR MOJLIGHET ATT BIDRA!

VARMT VALKOMMEN
ATT SKANKA EN GAVA!

Vill du donera medel till Blodeancerfonden
fOr att stddja forskning inom blodcancer?

Skink en gava via viart bankgiro
(BG 900-4219) eller
Swish-nummer (1239004%219),
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SVERIGE SKA vara en ledande life science-nation. Life

science bidrar till att férbattra hdlsa och livskvalitet hos
befolkningen, sékerstdlla ekonomiskt valstand, utveckla
landet vidare som en ledande kunskapsnation och for-

verkliga Agenda 2030. Detta slds fast i Sveriges life-sci-
ence strategi.

For att klara de utmaningar som valférden star infér
krévs stérre fokus pd férebyggande insatser mot ohélsa
och sjukdom. Nya arbetssatt, tekniker och behandlingar
fér 6kad effektivitet och kvalitet i vérd och omsorg be-
héver inféras. Detta kan dstadkommas genom forskning
och innovation i framkant, goda férutséttningar fér
ndringslivet och ett ekosystem fér samverkan som attra-
herar investeringar.

Sverige ska vara internationellt ledande i en omstdall-
ning mot precisionsmedicin. Det handlar ytterst om att
férbattra halsan och att stérka den enskilde patientens
stdllning. Patienten ska ges majlighet till att bidra i sin
vérd och behandling. Dagens forskning dr morgonda-
gens standardbehandlingar inom hdlso- och sjukvér-
den.

Vi vet att den medicinska utvecklingen sker allt snabb-
are och de senaste dren har stora medicinska genom-
brott dgt rum. Flera cancerformer som vi férr stod makt-
I6sa infér kan nu botas eller behandlas. Férandringarna
som sker stdller 6kade krav pé& kompetensutveckling och
skapar behov av nya hélsoprofessioner som kombinerar
kunskap inom bdade teknik och medicin.

Sveriges styrka ses i samverkan mellan néringsliv, hég-
skola och offentliga sektorn. Tillsammans kan vi bygga

L.edare

ett starkare samhalle och ldgga grunden for fortsatta
framsteg, forbattra folkhdlsan, utveckla sjukvérden och
starka Sveriges ekonomiska valstand.

| en nyligen publicerad rapport fran Vardanalys till re-
geringen fastsl&s att precisionsmedicin kommer att vara
en viktig del av framtidens hélso- och sjukvérd. Men in-
férandet kraver bade etisk vagledning, tydliga priorite-
ringar och bér genomféras under nationell samordning
i samverkan med ndringsliv och akademi. Precisions-
medicinen férvéntas majliggéra mer traffsakra diag-
noser och behandlingar, frdmst inom cancervarden, fér
patienter med infektionssjukdomar och personer med
arftliga samt sdllsynta sjukdomar.

Precisionsmedicin innebdar att den enskilde patientens
genuppsdttning kan matchas med exakt rétt och mycket
avancerade ldkemedelsbehandling. Férutsattningar
finns fér en mer individanpassad sjukvard. Men preci-
sionsmedicin dr i lika stor utstréckning en systemfraga.
Implementering férutsdtter en naturlig modernisering
och utveckling av hélso- och sjukvarden dar forskning
och innovation @r mer integrerade och utgdr frdn den
enskilda patients férutsattningar. Avgérande ar att fler
personer med svdra och livshotande sjukdomar far

ett battre liv eller blir botade fran sin sjukdom. Det ger
enorma mojligheter fér cancerpatienter med kronis-

ka och mer aggressiva tumoérformer. | férléngningen
kommer dven precis diagnostik och behandling att
kunna ges fill patienter med mer vanligt férekommande
sjukdomar.

Ledaren fortsatter pd nasta sida -
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Alla nya medicinska méjligheter stdller helt nya krav p&
hdlso- och sjukvardssystemen. Det handlar om stora
medicintekniska investeringar fér varden och bespa-
ringar i helt andra delar av samhadllet. Men Gven i lika
stor utstrdckning om uppféljningssystem, hélsodatafrd-
gor, nya betalningsmodeller, klinisk forskning, samver-
kan mellan regioner, akademi, féretag och patientor-
ganisationer, samt samverkan mellan bade stat och
regioner.

Regeringen har pekat ut att Sverige ska vara en le-
dande life-science nation. Men det saknas en nérmare
plan fér hur detta ska gé till och hur ansvaret fér ska
férdelas mellan involverade aktérer. Sverige har stora
mé&jligheter att bli ett ledande land fér implementering
av forskning, utveckling och precisionsmedicin. Men
insikten mdste 6ka om att konkreta &tgdarder behovs fér
att patienter ska fa tillgéng fill nyheterna. Det oroar mig
darfoér ndar tjansteman och beslutsfattare uttalar att im-
plementeringen i sak inte behdver innbéra att svenska
patienter far tillgang till medicinska innovationerna. Det
racker med att Sverige ligger i framkant i forskning och
utveckling.

Forskning och utveckling i framkant, tillgénglighet till
klinsika studier och patienternas tillgang till innovatio-
nerna hdnger ihop. Annars riskerar life-science stategin
att endast bli en ny pappersprodukt. Att se life-science
stategin som "nya intdkter till staten”, som vi i forlang-
ningen inte vill kosta pd véra invanare kénns béde naivt
och direkt motsdgelsefullt. Om forskningen ska finan-
sieras av skattebetalare kan den inte ses for “dyr” fér
oss patienter. Har krdvs ett fértydligande. Life-science
stategin slar fast att dagens forskning och utveckling
innebdr morgondagens vard och behandling.

Idag finns tydliga data frédn INCA-registret inom myelo-
momrddet som visar pd flera ars battre éverlevnad for
myelompatienter som behandlas i den region i Sverige
som anvdnder mest nya ldkemedel och har ett stort
utbud av kliniska studier pd géng. Samtidigt visar b la
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WAIT-undersékningen som Iétkemedelsbranschen tar
fram att Sverige hamnat pd efterkdalken nar det galler
patienters tillgang till nya lakemedel.

Idag saknas dessvéirre en samordning av insatser

och ndgon som tar ansvar fér att innovationer tillférs
patinter. En innovation &r ingen innovation om det inte
kommer patienter till del. Vi tror att Sverige har alla
méjligheter att uppné regeringens malsdttning fér en
ledande life-science nation. Men for att stategin ska bli
verklighet behdvs en nationell fardplan fér implemente-
ring, samverkan och éverenskommelser mellan staten,
regionerna, patienforganisationerna, Life Science-fére-
tagen och akademin.

Né&gra av de viktiga frégor som madste adresseras och
sakerstdllas ar:

. Patienters tillgang till nya ldkemedel. En modell
maste utvecklas som sdkerstaller principen att alla Iéke-
medel som godkdnns inom EU ocksd ska finnas tillangli-
ga for svenska patienter.

. Patientféretradare mdste ges inflytande pd
systemnivd i frégor rérande utvdrdering av lakemedel
och behandlingar (HTA, Health Technology Assessment)
inom respektive diagnos- och kompetensomrade.

. Patienter mdste ges battre majligheter att vara
delaktiga i sin vard.

. Staten och regionerna behéver teckna en éver-
enskommelse for att méjliggéra omstallningen inom
hélso- och sjukvérden fér att implementera forskning
och utveckling i framkant samt precisionsmedicin. Eft
ekonomiskt dtagande frdn statens sida krévs.

. En nationell modell fér strukturerad uppféljning
av lakemedelsbehandlingar méste utvecklas.

L&t oss dérfér gemensamt se till att visionen blir verk-
lighet!

Med en 6nskan om en trevlig sommar!
Lise-lott Eriksson
Ordférande, Blodcancerférbundet

"Forskning och utveckling i framkant och
patienternas tillganglighet till klinsika studier
och innovationerna hanger ihop."
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Patientpanelen
- for ett okat inflytande

En av Blodcancerférbundets viktigaste fragor ér ett 6kat patientinflytande. Det
finns Gven ett stort intresse fér och en vilja att bidra till forskning bland véara med-
lemmar. Vart initiativ "Patientpanelen” kommer att ge oss helt nya méjligheter att
ta tillvara pa patienternas vérdefulla erfarenheter inom blodcancerforskningen.

Varje &r delar Blodcancerfonden ut miljontals kronor till
forskning inom blodcancer. Eftersom vi sjalva kan styra
vilka som ska f& del av dessa medel har vi méjlighet aft
stdlla krav pd att det ska finns en aktiv patientmedver-
kan i forskningen.

Syftet med Patientpanelen

Patientpanelen ar tankt att bestd av personer med
erfarenhet av blodcancer som vill vara med och bidra
med sitt unika perspektiv i forskningssammanhang. Pa-
tienter, anhériga och vardgivare ar experter pd hur det

och dela sina asikter om vilka forskningsfrégor &r mest
relevanta fér blod- och blodcancerdrabbade och vilka
som bor prioriteras. Deras &sikter beaktas och utgér en
del av beslutet som fattas av stipendierddet. De studier
som stéds av Blodcancerfonden blir tilldelade en eller
tvd patientpartners fran Patientpanelen. De kommer att
samarbeta med forskarna i de olika faserna av studien.

Tidsadtagandet ndr forskningsprojekten startar kommer
att variera. | arbetet ingdr att vara med pd méten med
forskningsgruppen for diskutera forskningsplanen -

"Det dr ett naturligt steg att aktivt driva p& utvecklingen och f& en

stérre patientmedverkan inom blodcancerforskningen i Sverige."

ar att leva med en blod- eller blodcancersjukdom och
kommer kunna bidra till att kliniska studier inte missar
viktiga detaljer. Det kan exempelvis vara att pdpeka sa-
ker som kan férsvara rekryteringen av patienter och aft
lyfta fram faktorer som &r av stor vikt for livskvaliteten
under en pdgédende bahandling.

Vi anser att den forskning som stéds av Blodcancerfon-
den ska ligga steget fére och genomsyras av patient-
perspektivet. Det kommer att bidra till insikter och
Gsikter som gor forskningen mer relevant.

Utbildning for medlemmarna

Medlemmarna i Patientpanelen kommer att genom-
gé en digital utbildning via Blodcancerférbundet fér
att férbereda dem for arbetet. D&r gér viigenom hur
forskningsstudier kan gé till, pé vilket satt de kan bidra
och viktiga frdgor som konfidentialitet. De kommer
sedan att vara delaktiga i hela processen. Forsta steget
ar att granska ansékningarna till Blodcancerfonden

mater den de parametrar som dr viktiga for patienter,
ar studien greppbar fér patienter, hur kan man rekryte-
ra deltagare pd ett battre satt?

Langs med végen kan det ingd att Idsa igenom och

ge aterkoppling pd texter for att sGkerstalla att de &r
|atta att forst& for personerna som deltar i studier. Aven
mdten med forskningsgruppen fér att diskutera resul-
taten utifrdn patientperspektivet — vad betyder det fér
patienterna? Hur tolkar de resultaten? Som avslutning
kan det éven handla om att i samarbete med forskarna
och Blodcancerférbundet skriva en sammanfattning
av forskningen fér publicering i Blodcancerférbundets
kanaler.

Ersattning for nerlagd tid kommer att vara i linje med
Regionala Cancercentrums (RCC) policy for patient-
och ndrstdendemedverkan. Fér &r 2021 motsvarar detta
1714 kr fér heldagsméte, 875 kr for halvdagsméte och
238 kr per timme.

HAEMA #2 2021
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Patientrepresentanter far fritt intrade

Blodcancerférbundet har tillsammans med en rad andra patient- och paraplyorganisationer runt om i
vdrlden lyckats formda American Society of Hematology att Iata patientrepresentanter delta fritt pd den

viktiga internationella hematologiska kongressen ASH Annual Meeting.

Initiativet kom frdn Acute Leukemia Advocates Network, en av de internationella paraplyorganisationer
som Blodcancerférbundet &r med i. Tack vare detta initiativ kan nu patientrepresentanter delta pa den
arliga kongressen utan att behéva betala deltagaravgifter pd mellan 750-950 dollar per person. Blod-
cancerférbundet anser atft det ger en viktig signal att patientrepresentanter far mojlighet att delta trots
begrdnsade ekonomiska resurser och dérmed ocksé far ta del av den senaste infernationella forskningen
som presenteras ddr. Nésta kongress, ASH 2021, dger rum 11-14 december i Atlanta och det kommer att g&

att delta bade fysiskt och digitalt.

Blodomloppet

Blodomloppet &r ett viktigt arrangemang fér att
uppmarksamma vikten av att ge blod. Mdnga av véra
medlemmar &r beroende av blodtransfusioner och
darfér vill vi uppmuntra alla som kan och har méjlighet
bdde att delta och férstés att ge blod.

Under det senaste dret har mgjligheten att arrangera
motionslopp i Sverige varit begrdnsade till féljd av pan-
demin. Blodomloppet har dd istallet hallits pd distans.
Men i och med de |attnader av restriktioner som pre-
senterades i slutet av juni kommer det att bli en fysisk
turné med lopp fér 900 deltagare under sensommaren
och hosten.

- Tillsammans med véra arrangérer planerar vi nu

for hur loppturnén ska genomféras. Mer information
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kommer |6pande i vara digitala kanaler. Mgjligheten

att delta pd distans finns kvar fér de deltagare som inte
vill eller kan né&rvara vid véra fysiska evenemang, sdger
Tomas Hoszek, ordférande i Féreningen Blodomloppet
Sverige.

Las mer om Blodomloppet p& blodomloppet.se.

Nytt Iakemedel

kan forhindra aterfall i AML

For patienter med AML som inte har méjlighet att ge-
nomgad en stamcellstransplantation &r behovet av alter-
nativa ldkemedel stort. Darfor ar det positivt att Euro-
peiska kommissionen har godkdnt Idkemedlet Onureg,
azacitidin i tablettform, som oral underhallsbehandling
fér vuxna med akut myeloisk leukemi (AML).

- Pa kort tid har det skett stora framsteg i malinriktade
behandlingsméjligheter fér patienter med akut myelo-
isk leukemi (AML), vilket &r mycket positivt, d& det finns
ett stort behov av att férbattra behandlingsresultatet
vid sjukdomen som ar mycket aggressiv, sdger Lise-lott
Eriksson ordférande fér Blodcancerférbundet.

| en internationell randomiserad, dubbelblind fas
Ill-studie* kunde man se aft Onureg signifikant for-
battrade den totala éverlevnaden och den aterfallsfria
6verlevnaden hos patienter med AML jamfért med
placebo.

Studien gjordes p& vuxna patienter, 55 dr eller aldre,
som nyligen hade diagnostiserats med AML med in-
termedidr eller ddlig cytogenetisk respons. Patienterna
hade uppnétt komplett remission eller komplett remis-

sion med inkomplett hematologiskt svar efter induk-
tionsbehandling, med eller utan konsolideringsbehand-
ling. De var inte [dmpliga for eller hade valt att inte ga
vidare med hematopoietisk stamcellstransplantation.

De vanligaste biverkningarna i bdda behandlingsar-
marna var pdverkan pd mage och tarm, sd kallade
gastrointestinala biverkningar, av grad 1 eller 2. De van-
ligaste biverkningarna av grad 3 eller 4 var neutropeni
(41% av patienterna som behandlades med Onureg och
24% av patienterna som fick placebo) och trombocyto-
peni (22% respektive 21%).

Onureg é&r den férsta och enda underhdllsbehandlingen
godkénd i EU fér patienter med olika subtyper av AML. som tas
oralt en gdng dagligen. Det dr ett hypometylerande Idkemedel
inkorporerat i DNA och RNA. Den huvudsakliga verknings-
mekanismen tros vara hypometylering av DNA samt direkt
cytotoxicitet pd onormala hematopoietiska celler i benmérgen.
Hypometylering kan dterstélla normal funktion fér gener som

dr kritiska fér celldifferentiering och proliferation.

* (QUAZAR® AML-001)




PORTRATTET

SVEN MELANDER UNDVIKER ATT GRUBBLA

"Jag har hela tiden kant att
detta kommer att ga bra"

Efter att Sven Melander upptdckte en knél i ena testikeln gick det snabbt. En vecka
senare opererades han och kort darefter fick han veta att han drabbats av ett
hogaggressivt Non-Hodgkins lymfom. Men sdrskilt radd blev han inte,

utan raknade med att han skulle bli frisk.

| december 2017 upptdckte journalisten och skddespe-
laren Sven Melander en knél i ena testikeln och férstod
genast att det kunde réra sig om en tumér. Han bodde
dé i Blekinge och hade turen att f& komma till en urolog
redan samma dag. Denne konstaterade att han inte
kunde se ndgot och gav lugnande besked gdllande
eventuell farhdga om testikelcancer: den sjukdomen
drabbar framst yngre man.

Urologen valde andd att skicka Sven vidare till Karls-
hamns lasarett, dér man gjorde ett ultraljud.

— Dé& hittade man tuméren och lékaren berdttade att
den troligen var malign. Atta dagar senare opererades
testikeln bort, sdger Sven, som efter att tumoren skickats
pd analys till Karolinska sjukhuset i Stockholm, fick veta
att han drabbats av ett hdgaggressivt lymfom.

— Det var naturligtvis ett obehagligt besked, men jag
blev inte sdrskilt orolig. Det var mera en kdnsla av
férvaning...jaha, sd jag har alltsd cancer. Jag ar medve-
ten om att risken att drabbas ékar med dldern och jag
var 70 och inne pa livets slutspurt, sdger Sven med ett
leende.

Att grubbla d@r inte hans melodi. Men |Gkarens positiva
instalining bidrog ocksé till att Sven héll modet uppe.
— Han sa att sjuttio procent blir friska och att det finns
fler metoder att ta till om cellgifterna inte har effekt.
Jag réknade helt enkelt med att bli frisk. Det &r kon-
traproduktivt att gé runt och tdnka att jag kommer att
dé av detta, ndr sannolikheten dr mycket hégre att jag
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kommer att bli frisk. Férdelen med sjukdomen ar att
man infe har ndgot val. Det &r bara att félja med och ta
sig igenom.

Sven har en pragmatisk instdllning till déden - det ar
inget han gdr och funderar pé till vardags. | stdllet
Idgger han fokus och energi pd livet har och nu. Déden
kommer nér den kommer och ingen &r undantagen.

— Men visst vill jag vara med sd ldnge som méjligt. Jag
hoppas, nar den dagen kommer, att jag kéinner mig
fardig och nojd med det jag dstadkommit i livet. George
Bernard Shaw sammanfattade det pd ett bra sétt; nar
jag dor vill jag vara férbrukad fill fullo och hoppas att
jag gjort mina medmanniskor gladal!

Och det kan man ju sdga att Sven har gjort med rage.
Med oférglémliga roller som Berra i “Séllskapsresan”
och som programledare fér bland annat "Néjesmas-
sakern” pd 80-talet @r han en del av svensk tv-historia.
Han har ocksd varit konferencier och medverkat i en rad
revyer. 2019 mottog han Kristallens hederspris for att i
nastan 50 ar ha skénkt glédje, vdrme och klokskap i film
och tv-program.

Han &r inte frammande for att fortsGtta att jobba om

fillfalle ges — nyligen sdgs han i "Masked singer”. Men
inte till vilket pris som helst. Numera unnar han sig, med

Artikeln fortsatter pd ndsta uppslag -

SNABBA FAKTA

NAMN: Sven Melander
ALDER: 73 &r

FAMIL): sambon Alice, 3
vuxna barn fran ett tidigare
aktenskap.

BOR: i Blekinge och
Stockholm

GOR: journalist, sk&de-
spelare, programledare.

Foto: Karin Térnblom/TT
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"For egen del bley jag
inte sjuk av tumoren, da
den upptacktes tidigt,
utan av behandlingarna.'

'



Foto: W. Jama Naina Helen/Aftonbladet/TT

¥

Foto: Karin Tor Iom/TT_

PORTRATTET

"Det ir kontraproduktivt att ga runt
och tanka att jag kommer att do av
detta, nar sannolikheten ar mycket
hogre att jag kommer att bli frisk."

alderns ratt, att ta det lugnt.

— Jag kan absolut tdnka mig att tacka ja ftill roliga
jobberbjudanden om de dyker upp. Men jag slar inte
knut pd mig sjalv for ett jobb. Att stélla sig pé scen igen
kanns for békigt med alla férberedelser. Jag ér ju pensi-
ondr och klarar mig bra ekonomiskt, séger han.

Under varen 2018 pdbérjades behandlingarna mot
sjukdomen. Var fjortonde dag fick han cellgifter. Sven
beskriver det som en méendets berg-och-dalbana.
De férsta vdandorna mé&dde han okej, men ju ldngre in
i behandlingen han kom desto sémre mdédde han. Och
de sista géngerna var riktigt tuffa.

— Det ar en [6msk sjukdom och den kréver tunga be-
handlingar som slér ut immunférsvaret. Fér egen del
blev jag inte sjuk av tuméren, d& den upptécktes tidigt,
utan av behandlingarna. Det var en jobbig tid och jag
héll mig isolerad, dkte inte kommunalt och undvek att
traffa folk. Ungefdr som vi gér nu under Corona, kon-
staterar Sven pd sitt osentimentala vis.

Cellgifterna - och senare strélningen - hade énskad
effekt och i dag &r han friskférklarad. Han tycks ha
tagit sig igenom sjukdomen relativt omérkt och har
installningen att livet gér vidare. Pandemin har férvisso
inneburit ett bakslag sa till vida att han, som 70-plus-
sare, har tvingats undvika umgdnge och stora folk-
samlingar. Oron fér smitta har funnits dar. Men genom
aftt filloringa merparten av sin tid i huset i Blekinge har
isoleringen inte kénts s& betungande.

Tvekldst ar det sd att cancersjukdomen har gett Sven
nya insikter. En sédan &r att hotet om att dé i cancer
oftast inte stammer, trots att fler blir sjuka i takt med att
vi lever allt [Gngre.

— Folk tanker automatiskt att cancer ér lika med en
dédsdom och bérjar planera sin begravning. Visst finns
det négra riktigt allvarliga cancerformer med hég
dédlighet. Men i dag blir de flesta friska eller kan hélla
sjukdomen i schack. Det &r viktigt att berdtta och lyfta
fram, &ven om jag férstar att dédshotet ger mer pengar
till forskning. Som ju ocksd dr jatteviktigt... ja, det ar
dubbelt det dar, funderar han.

Har han fétt sina vaccinsprutor mot covid-19 och bérjar
s& smatt se fram emot méjligheten att bérja resa igen.
Det ar négot han léngtat efter under isoleringen.

— Jag har inte varit i New York p& fem, sex r, s dit vill
jag garna resa igen. Nu nar Trump &r borta och Corona
férhoppningsvis ebbar ut bérjar jag bli sugen pa att
&tervanda. Jag dlskar New York! Att ta t&get eller bilen
ner till kontinenten kdnns ocksd lockande.

Sven pausar ett 6gonblick innan han tillagger:

— Fast Stockholms skérgdrd ar ocksd helt fantastisk. Sa
det blir kanske att stanna hemma i Sverige i sommar!

Text: Maria Zaitzewsky Rundgren
Foto: Karin Térnblom/TT samt W. Jdma Naina Helen/
Aftonbladet/TT
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TEMA LYMFOM

Lymfom

kan ge [6mska symptom

Lymfom &r en av de vanligaste cancerformerna med uppemot 2500 fall per ér. Det
finns en méngd undergrupper, s manga som 60-70 olika varianter. Darfér skiljer sig
symptom, prognos och behandling at och det kan ta tid att fa en diagnos.

Lymfom &r en typ av cancer som utgadr frén im-
munsystemets celler, sé kallade lymfocyter — en
typ av vita blodkroppar — som finns framfér allt i
lymfkértlar, mjalte och benmadérg.

Symptomen pd lymfom kan vara diffusa och det
dr inte ovanligt att man gér med sjukdomen under
en langre tid innan den uppptdcks. Det forsta
tecknet kan vara en svullen lymfkértel eller natt-
liga svettningar och det kan |att férvéxlas med
andra besvar. Andra symtomkan vara férstorad
mjdlte, feber, viktnedgdng, trétthet och klada.
Sjukdomen paverkar ibland &ven immunférsvaret
och det &r vanligt med dterkommande infektioner.

Varje &r drabbas knappt 2 500 personer av
lymfom i Sverige. Drygt 150 av dessa insjuknar i
Hodgkins lymfom medan &vriga nya fall utgérs
av non-Hodgkins lymfom. Lymfom drabbar of-
tast personer dver 40, medeldldern ar 70 d&r, men
férekommer i alla &ldrar. Hodgkins lymfom ér
exempelvis vanligast i &ldern 25-35.

Orsakerna till lymfom &r inte klarlagda men fér-
svagat immunférsvar, vissa virus och bakfterier,
reumatisk sjukdom samt viss arftlighet

kan ge en viss riskékning.

Liksom vid all cancersjukdom sker en okontrollerad
tillvaxt av celler, i det har fallet lymfocyter, som
bildar tumérer. Eftersom lymfom utgdr frdn olika
lymfocyters utvecklingsstadium ar sjukdomsfér-
loppet valdigt varierande.

HAEMA #2 2021

Det finns olika undergrupper av lymfocyter som
har specialiserat sig pd specifika uppgifter. Dessa
kan indelas i tvé stora grupper: B-lymfocyter och
T-lymfocyter. B-lymfocyternas viktigaste uppgift
ar att skydda mot bakterier medan T-lymfocyter
framst skyddar mot virus och svamp.

Lymfom startar oftast i de véivnader dér flest lym-
focyter finns, det vill séiga i lymfkértlar, mjalte och
benmaérg. Den kan ocksd utgd fran lymfocyter i
andra organ, sdsom huden, lungorna, mag-tarm-
kanalen, lever, éron- ndsa- halsomrédet, och
centrala nervsystemet. | vissa mer sallsynta fall
kan den uppstéd i andra organ. Lymfom som utgdr
frén B-lymfocyter ar i sérklass vanligast.

Lymfom, eller maligna (elakartade) lymfom, de-
las i bland in i tvé huvudtyper, Hodgkins lymf-
om och non-Hodgkins lymfom. Samlingsnamnet
fér denna typ av cancersjukdom &r (maligna)
lymfom. Ibland delas lymfom in i 4 grupper, lag-
maligna lymfom, hégmagligna lymfom,
hodgkins lymfom och mantelcellslymfom.

Det finns ett 60-70tal olika undergrupper av
lymfom vilket gér att det finns ett flertal ovanliga
former.

For att faststdlla diagnosen och utbredningen
ar det vanligt med vdavnadsprover, blodprover,
ryggmdargsprov, kroppsundersdkning,
lungréntgen, datortomografi (CT), ultraljud och
magnetkamera.

TEMA LYMFOM

MALIGIA
LYmpom

(FORENKLAY SKISS)

HOPGKIN 10

HorGKIN

202

T-CELL 627

ALLA AR AGGRESSIVA

INPOLENTA
MALIGNA LYmEOom
POLLIKULART
MmAaRGINALZON
WALPENSTREM (€
MANTELCELL
HARCELLSLEUKEM!
KkLL/set

KLASSISK
WNOPULAR SKLERDS
LYMPOCYTRIK
LYMPOCYTRIK -
BLANPAL

AGGRESSIVA
pLect
BURKITT
BLASTISKA
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TEMA LYMFOM

Manga olika lymfom kréver

En bred behandlingspalett

Aven om inte alla lymfom gdr att bota i dag dr alla behandlingsbara. | dagsldget
finns en mdngd olika behandlingsmetoder och fler Gr pa vdg. Nedan presenteras
de som dr godkdnda och i artikeln bredvid och pd ndsta uppslag kan du Iédsa mer
om nya och framtida behandlingar.

99 Antikroppar

Antikroppar kan ges bade ensamt
och | kombination med cylostatika.
Dien vanligaste antikioppen heter
Rituximab och anvands mot de
flesta typama av lymfom. Andra
antikrappar ar obinutzumab och

b4 ]
Infektionsprofylax

Gas i syfie for att stimulera de vila ’ ’
blodkroppama d med

behandling med cylostatika och
anli- kroppar.

Med hjalp av stamceller frén en givare
kan mmunsystemel bytas ut del blir
dé en slags immunologisk behandling.

V4

PD-1hdmmare ? Autoloy
stamcelistransplantation

Geanom en transplantation av egna

99 cytostatika

amnen som stor celldelning via
DNA

Imemunotogisk behanding som
stimulerar del fnska immunsystemet
alt angripa ymiomelt

stamceller kan hogre doser av cytosiatika
ges. Ar oftast inte farsta valet av behandling.

18 HAEMA #2 2021

Tre ol

Forskningen inom lymfom &r mycket aktiv och flera nya behandlingar ér under
utveckling. Samtidigt férdjupas kunskapen om de behandlingar som nyligen
inférts. Utvecklingen gar att dela in i tre olika grupper av behandlingar:
immunologisk, signalhdmmare och lenalidomid.

Immunologisk behandling

PD-1 hédmmare anvands idag vid svarbehandlade
Hodgkins lymfom men troligtvis gér det att hitta flera
undergrupper av lymfom som har nytta av denna
behandling.

CAR-T innebdar att T-celler omprogrammeras fér att
kunna angripa lymfomceller. Nér de kommer in i blodet
och méter den struktur som den kénner igen s méng-
dubblas CAR-T cellerna och kan dérmed slé ut alla
lymfomceller. An s& lange riktas behandlingen mot
cellmarkdren CD19, vilket gor att B-cellslymfom kan
behandlas. CAR-T celler kan riktas mot andra strukturer,
exempelvis CD30 och dé kan vissa T-cellslymfom och
Hodgkins lymfom ocksd behandlas med CAR-T.

En ny typ av antikropp, kallad polatuzumab, har inbyggt
cytostatika riktad mot CD79. Denna antikropp har kom-
mit l[&dngt i utvecklingen mot att bli ett Idkemedel. CD79
finns p& B-cellslymfom.

Bispecifika antikroppar innebdr att en del av antikrop-
pen binds till egna T-celler och den andra delen faster
vid négot som lymfomceller uttrycker. De bispecifika
antikropparna som nu prévas dr frdmst riktade mot
strukturer B-cellslymfom, exempelvis CD20.

Idag finns redan en bispecifik antikropp (Blinatumu-
mab) p&d marknaden som anvdnds vid akut lymfatisk
leukemi.

Signalhdmmare

Utvecklingen av lakemedel som pdverkar signaler som
lymfomcellerna &r beroende av gar framat. lbrutinib
som h&dmmar en signal som B-cellslymfomen anvénder

sig av anvdnds redan fér behandling av kronisk lymfatisk

leukemi (KLL) men har ocksé visat effekt vid behandling
av mantelcellslymfom. Det pagar studier i hur Ibrutinib
ska anvéndas i behandlingen.

Venetoclax hdmmar en signal (bcl-2) som ger lymfom-
celler langre liv. Genom att blockera bcl-2 s& dér déarfér
lymfomcellen lattare. Venetoclax utvérderas framférallt
fér behandling av mantelcellslymfom i kombination
med andra ldkemedel. Venetoclax &r ocksd ett IGkeme-
del som redan anvands vid behandling av KLL.

Lenalidomid

Lenalidomid @r en slékting till Thalidomid och har visat
effekt i behandling av ldgmaligna lymfom och mantel-
cellslymfom. Studier pé&gér i hur man ska kombinera
Lenalidomid med 6vriga behandlingar eftersom
effekten sdllan ar tillracklig som ensam behandling.

HAEMA #2 2021
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TEMA LYMFOM

Framtfidens
Lymfombehandlingar

Mats Jerkeman dr éverlédkare inom onkologi pa Skanes universitetssjukhus och
professor pa Lunds universitet. Han ser en snabb utveckling vad géller nya be-
handlingsméjligheter fér patienter med olika typer av lymfom.

Text: Maria Lundqvist

Hur ser behandlingsméjligheterna ut for patienter med
lymfom idag?

- Det finns 60-70 olika typer av lymfom. Det innebdar
att behandling kan se valdigt olika ut for olika patient-
grupper. Men for alla lymfomtyper ser vi att det sker en
~ valdigt snabb utveckling.

Vilka &r de stora nyheterna inom lymfomomra-
det?

- Férra dret fick vi till exempel ett par nya be-
handlingsméjligheter fér den vanligaste lymfom-
typen som drabbar omkring 600 patienter per
ar, diffust storcelligt B-cellslymfom (DLBCL),
ddr cytostatikabehandling inte hjalper. Det
gdller CAR-T cellsbehandling, och en ny typ av
antikroppsbehandling.

P& European Hematology Associations (EHA)
kongress som hélls i bdrjan av junii ar pre-
senterades ocksd nya resultat fran kliniska
prévningar och intressant patientdata som
visar lovande resultat fér behandling av
olika typer av lymfom.

Kan du ge nagra exempel pa nya behandlings-
méjligheterna som presenterades pé kongressen?
- Vi ser en valdigt stor utveckling av sé kallad CAR

T-cellsbehandling som bygger p& att man modi-
fierar patientens egna immunférsvarsceller. Férsta

- Chansen &r stor att madnga av de nyhe-
rades pd EHAkongressen kan leda till nya

Mats Jerkeman.

ter kring kliniska prévningar som presente-

behandlingar inom en snar framtid, séger

godkdnda behandlingspreparaten finns redan foér vissa
typer av lymfom och férutsdttningar, men jag tror att
fler patientgrupper kommer f& nytta av den typen av
behandling.

Vi ser ocks&

en intressant

TEMA LYMFOM

lymfomomrddet finns det nu ocksd gemensamma euro-
peiska behandlingsriktlinjer som ska sékerstdlla att alla
patienter far likvardig behandling. Det &r ett stort steg
framat fér jamlik vard.

Pa vilket satt kan

weckingav  "Genom att stotta en patientforening man engagera
nya immun- o . sig for att stotta
terapier dar och deras paverkansarbete bidrar du forskningen kring
exempelvis o .. o . lymfom?
bispecifika ocksa till att utforma vard dar ~ Det pégér
antikroppar . . . madnga kliniska
har visat patientens perspektiv tas tillvara. " prévningar dar
goda resul- Sverige liggeri

tat for battre
sjukdomskontroll vid &terfall.

Hur paverkar de nya studieresultaten patienten?

- Chansen dr stor att ménga av de nyheter kring klinis-
ka prévningar som presenterades pé kongressen kan
leda till nya behandlingar inom en snar framtid. Inom

frontlinjen, men
det finns ocksd ett stort behov av patienter som vill
medverka. Ddr spelar patientféreningarna en valdigt
viktig roll fr att nd ut fill patienter som kan ténkas vilja
delta. Genom att stétta en patientférening och deras
pdaverkansarbete bidrar du ocksa till att utforma vérd
dar patientens perspektiv tas tillvara.

Info

Fakta, rdad och information
om lymfom for patienter
och anhoriga

- besok lymfominfo.se

[=]27%; [=]




22

TEMA LYMFOM

"Lymfom har en tendens
att falla mellan stolarna”

Lena Ehrling fick diagnosen follikuldrt lymfom 2018. Det utvecklades sedan till ett
aggressivt h6gmalignt B-cellslymfom. Lena &r néjd med den vard hon har fatt,
men ser ocksd mycket som kan férbdttras och ddr patientféreningar spelar en

viktig roll.

Hur upptdcktes ditt lymfom?

- Det var sommaren 2018 som de hittade lymfknu-
tar pd mammografiundersdkningen. Lakaren var
férvdnad att jag inte hade vdrmekdnningar, men
vem hade infe det den heta sommaren? Jag hade
inte lagt pusslet sjalv, men nér jag fick svaret foll
allt pd plats.

Hur hanterade du beskedet?

- Jag var jatteledsen, tills jag landade lite mer

i det. Jag har arbetet inom cancervérden som
intensiv- och narkosskéterska och hade install-
ningen aft det inte vore omgjligt att sjélv drabbas
av cancer, eftersom det &r sa vanligt. Men att det
skulle vara lymfom var jag inte beredd pa.

Hur tycker du att varden har fungerat?

- Jag &r s@ tacksam att jag ar fédd i Sverige och
kdnner mig stolt 6ver alla jag har traffat pd den
har resan. Tack vare vart nationella vardprogram
sd kunde jag kdnna mig trygg med att jag fick den
vard jag har ratt fill. Vi har dessutom en nationell
lymfomgrupp som ar valdigt skicklig. Och jag vet
vilket arbete patientféreningar och intresse-
foreningar gor fér att bevaka vara intressen.

Kande du att du fick den information du behév-
de?

- Med tanke pd hur manga som diagnostiseras
med ndgon form av lymfom varje d&r, omkring
2000 personer, sd tycker jag att informationen
borde vara battre. Just ymfom har en tendens att
falla mellan stolarna, eftersom behandling kan
ske bade inom onkologin och hematologin. Jag
upplever ocksé att vissa diagnoser har en tendens
att dverskugga andra. Allt arbete &r givetvis
viktigt, men p&d samma satt som rosa har kommit
att symbolisera cancer eller bréstcancer i folks
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medvetande sd skulle jag 6nska att vi till exempel
kunde fé& lysa upp vattentornet i Orebro i limegrént
- den officiella fargen fér lymfom. Varje cancerdi-
agnos dr unik och det ligger enormt mycket arbete
bakom fér att upplysa och sl& vakt om patienters
och anhérigas intressen for bdsta majliga vard.

Vad krévs fér att lymfompatienter ska fé béasta
mdjliga vard aven i framtiden?

- Mindre an fem procent av alla lymfompatienter
ingdr i kliniska studier, det borde vara fler. Jag har
sjdlv inte ingdtt i ndgon studie men jag skulle inte
tveka om jag fick frdgan. Har gér Blodcancerfor-
bundet ett viktigt arbete med att informera om
vikten av att delta — om inte fér dig som individ sd
for gruppen.

Vad kan man som patient géra for att forbattra
forutsattningarna for basta maéjliga vard?

- G& med i en patientférening. De bidrar med
allt frén det lilla till det stora. | det lilla erbjuder
de trést och en mgjlighet att traffa manniskor i
samma situation. | det stora handlar det om viktigt
pdverkansarbete och att representera oss som
patienter i studier och utredningar fér att vi ska f&
tillgang till bésta méjliga vard. Jag som enskild
patient kan ha svart att pdverka, men om vi ar
flera tusen medlemmar &r chansen stérre.

Vilket rad skulle du vilja ge till den som fatt en
diagnos?

- Ta kontakt med ndgon du har fértroende fér — en
anhoérig, din kontaktsjukskéterska eller en patient-
férening. Att vara anhérig dr inte heller ndgon latt
uppgift, darfor talar jag gdrna om Blodcancer-
férbundet som en patient- och anhérigférening.
Beratta fér dina anhériga, 1at dem finnas dar. Hall
inte det har inom dig.




vi minns Peter Berlin

Livet forst

ICA-handlaren Peter Berlin ér en legendar inom ICA-rérelsen. Han var en
utprdglad, viljestark entreprenér som levde med sin sjukdom. En sjukdom
som blev en del av hans liv. Olle Grénvalls minns tillbaka pa ett méte med

Peter i ett regnigt Skadne december 2019.

Jag svor éver mérkret. Det var i slutet pd december
2019 och regnet var ihallande. Vindrutetorkarna pis-
kade och det kdindes som om de ilskna lysena frén
bilarna runt mig jagade mig ndr jag kérde in i parke-
ringshuset i kdpcentrat Emporia i Malmé.

Val inne pd ICA Kvantum fick jag en annan kénsla. Jag
kdnde mig valkommen. Aladdin-askarna stod redo och
det lag en férvéntan infor julen.

Peters Berlins kontor var enkelt och avskalat. Ordning
och reda. Han hade svart polo och jeans och stédde
huvudet med ena handen. | nacken hade han ett stort
bandage. Ibland lutade han sig bakat i stolen sé att
han slapp hélla upp huvudet.

Historien om Peter Berlin bérjar med att hans farfar
for till Spetsbergen. Dér jobbade han ett par ar fér
att fa ihop tillréckligt mycket pengar sé att han kunde
6ppna butik i S6dra Sandby. Dar vaxte Peter upp och

han mindes hur han kunde smita in genom bakdérren
for att f& sig en wienerkorv. Han trénades till att bli en
entreprendr och egen féretagare. “Det har alltid varit
viktigt for mig att jag sjalv kunnat bestémma éver min
resultatrakning”, sa Peter.

Han larde sig hantverket och kunde snurra en korv
men tog ocksd en civilekonomexamen. Efter lumpen i
flottan blev han kvar som militar. Till en bérjan var han
en vdldigt auktoritér ledare men att han dndrade sig
under FN-tjanstgéring pa Cypern. En tid d& han kom
till en annan kultur och var véldigt nara sitt manskap.

Han kom fillbaka till ICA-familjen och tog pad sig olika
projekt. Han kartlade lagpriskonkurrenter och var med
och drog igdng stormarknader. Det var dér ndgon-
stans, mitt i karrigren, som han blev sjuk. Efter en ladng
resa fick han en kraftig infektion. Det visade sig att han
drabbats av Non-Hodgkins lymfom. Sjukdomen vénde
upp och ner pd hans liv. Trots det fortsatte han alltid
atft jobba och lat aldrig sjukdomen bestdmma.

1992 kdpte han ut sin pappa och farbror och tog éver
familjebutiken i S6dra Sandby.

1999 genomgick han en benmargsoperation. Han vis-
ste d& att en endast en tredjedel av de som genomgick
ingreppet pd den tiden éverlevde. Han skulle fylla 39
ar. D& bestadmde han sig for att fira med en 40-arsfest.
"Vilken fest det var, sa Peter. Tror att hundra vanner

”

kom”.

Det hade varit lugna perioder i hans liv. Det hade varit
tuffa perioder. Sju, atta gdnger hade han opererat
bort tumérer.

"Sjukdomen d&r en del av mitt liv, sa Peter. Det ar bara
atft acceptera.”

Han hade flera pérlarmband runt handleden med
texten "Fuck cancer” och jag frdgade honom hur han
sdg pda déden. Han métte min blick.

"Jag har inte ténkt sd, sa han eftertdnksamt. Andra
tycks ha tankt pad det mycket mer &n jag.”

Han ndstan urskuldade sig. Att han belastade andra
med sitt méende. Med dren hade hans utseende for-
déndrats. Nu hade hans lappar férsvunnit och gamla
klasskompisar som han métte pd flygplatser kande
inte igen honom ldngre. Det bekymrade honom. Det
verkade ocks& som om vissa vénner tyckte att det var
jobbigt att méta honom. “Tidigare var jag ju idrottskille
och raftt biffig”, sa Peter. Nar vanner ringt och kanske
lite oroligt frdgat hur det var med honom hade han

Amelia och Alfred. Det var férst sedan han fétt barn-
barn han inség att det fanns risk fér att han inte skulle
fa se dem vaxa upp.

Peter Glskade havet. Under en tid d& han hade daliga
varden gav sig han och Lena ut pd battur runt den
svenska kusten. Sjukhuset i Lund hade planerat in sjuk-
husbesék pd orter l[dngs hela végen for att det skulle
funka. Han mindes speciellt ett besok i Vastervik dér
vardena var sa ddliga att [&karen inte ville sldppa ivég
honom frdn lasarettet.

Vi gick ut i butiken. Han presenterade mig for den fisk-
ansvarige. Peter hade letat effer mdnniskor som hade
ratt attityd och med stor social kompetens. Nér de drog

"Det visade sig att han drabbats av Non-
Hodgkins lymfom. Sjukdomen vande upp och
ner pa hans liv. Trots det fortsatte han alltid
att jobba och lat aldrig sjukdomen bestamma."

alltid svarat ”Jo, det &r bra.” Han trodde alltid att det
skulle ga bra. Sjalv hade han inte tdnkt pd déden. Han
hade helt enkelt inte haft tid.

Visst hade han ont. Han férklarade att den inopere-
rade benmdrgen stdmde till 97 procent. Och att de

tre procent celler som inte stdmde var i krig med de
6vriga. Darfér var hans hud som om den vore brann-
skadad. Behandlingarna hade ocksd gett biverkningar
och tvingat honom att beséka diverse avdelningar fér
olika typer av behandlingar.” Jag har blivit kandis pa
Lunds sjukhus’, sa Peter med ett snett leende.

Trots sin sjukdom hade den inte hindrat honom fran att
vara och ordférande i ICA Handlarnas Férbund i sju ar
och vice ordférande i fem ar. Samtidigt hade han 6pp-
nat en av Sverige stérsta butiker som ndstan omsatte
300 miljoner kronor. Genom dren hade han ofta statt
pa scen och tfrivts med det. Inom ICA ar han kdnd for
sin humor och sina snabba repliker, ndgot som manga
héga ICA-chefer fatt erfara.

"Hur har han orkat?” téinkte jag.

Familjen var enormt viktig fér Peter. Frun Lena som
ocksd parallellt gjort sin karriér inom juridiken och
som dr domare i tingsrdtten och sa klart barnen Julius,

igdng ICA Kvantum var han med och anstallde alla 90
som skulle jobba dar.

Nar vi traffades 2019 var han inte ldngre aktiv i driften
men han tyckte fortfarande det kunde vara jobbig nar
han sdg ndgot som inte var som det skulle i butiken.
Det blev sa tydligt att det var har ute i butiken Peter
trivdes allra bdst. Pl6tsligt lyste det om honom. Han
ber&ttade om deras ndsta satsning pa fardigmat, det
nya kéket och hur viktigt det har var fér honom att
halla hég kvalitet pé révarorna. Han visade mig en
disk med egentillverkade varor

"Sd& har god kottfarssés gor du inte hemma, sa han
stolt. Och var lasagne! Folk dker [dngvéga for att fa
kopa den”.

Nar jag ldmnade ICA Kvantum hade det slutat regna.
Kanske var det lite ljusare? Och var det inte solen som
holl p& att tranga igenom molnen?

Han doér ett ar senare. Jag férstod det inte dar och dg,
den dar decemberdagen i Malmé. Men jag bér med
mig minnet av Peter. Hans attityd och mod kommer

alltid att vara ett féredéme fér mig.

Text: Olle Grénvalls

Foto: ICA-handlarnas férbund
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|ICA-handlarnas férbund
stodjer Blodcancerférbundet

ICA-HANDLARNAS FORBUND &r en liksom Blodcan-
cerférbundet en ideell férening men &r medlemsor-
ganisationen fér Sveriges ICA-handlare. Férbundet
&r ocksd majoritetsagare i ICA Gruppen.

"Som foretradare for engagerade handlare éver
hela landet, och dgare till en stor och framgdéngsrik
koncern, bade kan och vill vi géra positiv skillnad i
samhdllet" skriver de pd sin hemsida.

Tidigare i ar fick Blodcancerférbundet en minnes-
gdva frén ICA-handlarnas férbund om en miljon
kronor i samband med Peter Berlins bortgang i
blodcancersjukdomen lymfom.

- Vi &r mycket tacksamma fér det generdsa bidra-
get frdn ICA-handlarnas férbund, sdger Lise-lott
Eriksson Blodcancerférbundets ordférande. Som
patientorganisation &r vi beroende av gévor och
bidrag for att driva medlemmarnas intressen vidare
i form av pé&verkansarbete samt att kunna bidra till
fortsatt forskning och utveckling inom omrdadet.

Lymfom &r den vanligaste blodcancersjukdomen
och en stor del av medlemmarna i Blodcancerfor-
bundet har sjdlva lymfom eller en n&rstdende som
ar drabbad. For att uppmdrksamma Peter Berlin
och gdvan har vi pd Blodcancerférbundet valt att
ldgga extra fokus pd att informera allmdnheten
om lymfom i &r. Bland annat sker det genom denna
utgdva av Haema och en kampanj i sociala medier
som informerar om de vanligaste symptomen och
uppmanar till att séka vard. Lds mer om den pé
sidan bredvid.

Vill ditt féretag eller organisation ocksé
stédja Blodcancerférbundets arbete?
Eller vill du som privatperson donera
en stérre summa eller testamentera
pengar till oss?

Du &r varmt vdlkommen att kontakta
oss s& hjdlper vi till med det praktiska.

info@blodcancerforbundet.se
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"Sok vard" ar budskapet i filmen o

Nadjas vikti

Friidrottaren Nadja Casadei samabetar med Blod-
cancerférbundet i en digital kampanj som uppmdrk-
sammar symtomen p& lymfom. Budskapet ér att man
ska ta sina symptom pa allvar och séka vard i tid.

Tidig upptdckt ar ndgot som vi har arbetat med tidi-
gare, senast fillsammans med Né&tverket mot cancer
i kampanjen #VagaSdkaVard. Problemet ar bara att
man inte alltid har s& uttalade symptom nér man
drabbas av exempelvis lymfom. Fér Nadjas Casadeis
del kom diagnosen som en total chock.

- Aldrig hade jag trott att det var cancer, sdger hon.

Nadja Casadei har varit friildrottare sedan hon var 6
&r gammal. Hon deltog i VM 2009 och i EM 2010 och
&r en av Sveriges framsta mangkampare. | bérjan av
2013 var hon i mycket god form.

- Men jag som ar sd frisk annars bérjade kdnna mig
trétt, berattar hon. Jag madde illg, slet av halsenan
och drabbades latt av kramper. Kroppen kdndes
skor.

Nar hon sékte vérd fér sina diffusa symptom trodde
hon att hon kanske hade magsar. Det togs en del
prover och nar lGkaren ringde och berattade att hon
hade lymfom blev hon chockad och férstod forst inte
allvaret.

- Men ndér jag ringde runt och berdttade fér folk sé
borjade jag férstd att det har kan ju gé skitdaligt,
sdger hon.

TEMA LYMFOM

Hon lades in redan dagen efter och ndr behandling-
arna pdbérjades upplevde hon att hoppet &terkom.
-Jag kénde det dr klart jag klarar det har. Och s&
kénde jag nastan hela tiden, férutom pé natterna
ndr var ensam och satt vaken.

For att orka fokuserade hon mycket pé att férséka se
sjukdomen och behandlingarna som né&got évergd-
ende.

- Jag intalade mig sjélv att det hdr kommer att ta
slut, det finns en madllinje. Det kan vara att jag dér,
men det kan ocksd vara att jag verlever.

Nar Nadja Casadei drabbades av cancern satte det
stopp for karriGren som elitidrottare. Men i dag mar
hon bra och ar friskférklarad. Hon ar tvédbarnsmam-
ma och dven om hon inte langre elitsatsar s& &r
tréningen fortfarande viktig.

Nar Blodcancerférbundet frdgade om hon kunde
ténka sig att berdtta om sina upplevelser fér att fa
andra att ta sina symptom pad allvar tvekade hon
infe.

- Det ar viktigt att folk séker vard ndr de mar daligt.
Hade jag inte kollat mig hade cancern kunnat sprida
sig i hela kroppen. Sé nu sager jag till alla - kdnner
du dig orolig, s6k vard!

Filmen med Nadja Casadei ér producerad med stéd

av Roche och kommer att kunna ses i vara sociala
kanaler under sommaren och hésten.
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Av Ewa-Maria Orn
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Nar jag fick min myelomdiagnos i november 2018 kas-
tades livet omkull. Jag gick frén att antligen vara "mitt

i livet stabil” - frisk med en skén balans av jobb, famil-
jeliv och néjen - till att bli en sjuk person. Jag gick frén
att vara en fri ménniska, med framtidsdrémmar och
planer, till att bli en mdnniska helt beroende av andra,
av varden. Tusen dnskningar om livet och dess innehdll
byttes ut till en endaste 6nskan: Den att fa leva. Fram-
tidsplanerna slogs ut av oro fér att inte f& vara med
alls i morgon eller nésta dag eller den dag nér barnen
skall ta studenten eller gifta sig eller vad de nu tar sig
for framéver. Det &r ju inte konstigt att mycket blir mérkt
och svart nér man far en allvarlig cancerdiagnos.

Det har nu gétt tvé och ett halvt &r sedan diagnos och
behandlingsstart
och jag kan inte

KRONIKA

har rest, umgatts och satsat pd mig sjalv och de mina.
Jag har jobbat, engagerat mig i frdgor som jag brinner
for och jag har tranat. Allt mellan svéra fysiska tillsténd
och jobbiga sjukhusvistelser. Jag har gjort det och inte
alltid for att jag har orkat utan ofta mest fér att jag vill
fortsatta leva.

Jag vill sé himla gérna leva. Lite till och mer.

Jag har myelom, bence jones, och oturligt nog sa tog
diagnosen férutom alla mina framtidsplaner dven mina
njurar. Vi alla sjuka har var resa med sina olika gupp,
hinder och bakslag. Och svar njursvikt blev ett extra
tilldigg under min cancerbehandling. Nar man tror att
man inte kan drabbas av mer javligheter s& hénder det
&nda. Ja ni som sjalva ér
sjuka eller har sjuk anhérig

ens rékna alla "Det viktiga ér att finna de dér sma vet precis hur det kan

resor jag gjort fill

vara. Kraften att forséka

avgrunden och stunderna varje ddg. For IYCkG handlar se det ljusa i det svara har

vant, men jag

utmanats ménga gdnger

har ocksd funnit inte om att vara glCld jé’lmf." pd végen. Det &r inte alltid

vagar fill livets

kérna. Jag vet vad

som dr viktigt i mitt liv och varje méjlig stund som jag
kan pdverka férsoker jag vara dar. Jag férsoker omge
mig av de personer, aktiviteter och annat som ger mig
energi och som ger livet lycka.

Latt ar det inte alltid. Kampen fér livet och vgen genom
oerhért svara och kravande behandlingar har utmanat
och utmanar fortfarande. Jag har ként mdnga gang-

er ndr svara besked presenterats efter varandra pa
I6pande band - och ndr behandlingarna pé olika vis
gett kunskap och insikt om hur det &r att vara levande
déd - att orken och kraften har svikit. | bakhuvudet har
den fruktansvérda fragan ploppat upp ibland: Ar det
verkligen vart det? Orkar jag ta ett steg till? Hittills har
svaret alltid varit ja. Det ar jag tacksam for.

Tanken om att det alltid skulle vara s& som det ar nar
det &r som vdrst madste bytas ut och finna ro i de stunder
ddr livet ger; dér gladjen och vérmen finns. Fér mig
har det hjélpt att férséka ge sjuklivet s& médnga goda
stunder som magjligt. Jag har hela tiden som sjuk gjort
mycket och mer av allt jag dlskar - ndr jag orkat. Jag

sjalvklart och méjligt att

kunna vélja se det positi-
va. | det har fallet med njursvikten s var jag tvungen
att valja mellan att fortsatta ha svér njursvikt med alla
komplikationer som féljd eller att transplantera en ny
njure och dd riskera snabbare &terkomst av cancern.
Varsdgod: Valj pest eller kolera. | dagsléget vet jag inte
resultatet av mitt val, men att f& ma lite battre fysiskt en
stund har hittills gjort den nya njuren val vard. Sé det &r
dndd glddje just nu. En hdrlig ljusglimt i mérkret.

N&r det varit som svérast fér mig har det sista
halmstréet i min tankesmedja fér lycka varit att det ar
just jag som ar sjuk i min familj. Att det ar jog som mas-
te ga 6ver elden, dven om séklart familjen gar i hettan
bredvid. Tanken att jag brdnner mina fétter fér dem
har lindrat min smarta. Att de finns och gér dér bredvid
har blivit kuggarna i mitt hjul. Jag och livet mdste bara
fortsatta rulla. Fér dem och fér mig. Jag har éven tagit
trést i att jag har alla méjliga privilegier. Jag fér bra
vard, jag har ett hem, jag har mdnniskor omkring mig,
jag har tillgdng och majlighet att tillgodose alla mina
basala behov och mer dartill. Det dr inte alla sjuka fér
givet. Jag lever ocksd fortfarande. Sddan tur har heller
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inte alla haft. | det mérka kan det hjélpa att se vad man
har for att flytta fokus ifrén allt det svéra som inte blev
som det skulle. Vad har just jag som ar bra och som
fungerar? Vad ger mig trést och hopp? Det ser saklart
olika ut fér oss alla, s& det gdller att finna sina egna
tréstande tankar. Finna tacksamheten.

Hur har det gatt med lyckan nu dé egentligen? Ja just
har och nu, fér min del, upplever jag nog nédgon form av
baksmadlla. Den omtalade. Jag &r utmattad béde fysiskt
och psykiskt. Jag gjorde mitt sista steg efter 2,5 drs be-
handling nu i februari i och med att jag fick makens ena
njure. S& nu efter evighetsperioden av olika behand-
lingar ar det &éntligen bara &terhdmtning och végen
tillbaka till lite normalitet p& schemat. Provtagningarna
bérjar glesas ut, liksom lakarbeséken. S& nu ndr kampen
om livet verkar ha inlett en paus s& kom &ven en trotthet
likt ingen annan frén ingenstans. Inget konstigt egent-
ligen. Inte konstigt; men
jobbigt. Nu ndr jag borde
vara extra glad for att
jag tagit mig igenom det
vérsta fér stunden, ja d&
tar orken slut i stdllet. Det
grusar mina egna for-
véntningar pd den lycka
jag borde kénna.

Apropé vad man borde kdnna s& har jag under min
resa — pd grund av de erfarenheter den gett — dgnat
en del tankar &t att, &ven fast man ar svart sjuk och
kdmpar for sin 6verlevnad, sd finns det dolda krav och
férvantningar frdn omgivningen pd hur man skall vara
och goéra ratt. Vad man borde kdnna som sjuk. Att man
behéver vara sjuk pd rétt satt. Som om vi alla vore lika,
helt plotsligt, for att vi delar dédliga diagnoser. Jag har
fatt héra sd mdnga gdnger under min sjukresa att jag
maste sorja, ta det lugnt, tilldta mig vara ledsen, stanna
upp etc, efc. Jag har upplevt att det har varit svart for
vissa att se lyckan hos en mdnniska, hos mig, som &r
sjuk. Det verkar vara svért for somliga i den mer friska
omvdrlden att férstd att det gér att vara positiv och sola
sig i ljuset som spricker igenom dar i helvetesgrottan
och radslan som sjukdomen tagit en till. Jag menar att
den ena kdnslan utesluter inte den andra. Jag har upp-
levt att min gladje fér livet ibland har misstolkats som
en férnekelse eller ett undvikande av sjukdomen. Men
det &r inte sa det har varit for mig, fér jag upplever att
man kan kanna allt p&d samma gdang. Det maéste dven fa
vara upp till var och en av vad man vill dela med sig av.
Ingen av oss dr den andra lik. Jag har verkligen lyckats
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"Det viktiga ér att finna de dar sma
stunderna varje dag. For lycka handlar

inte om att vara glad jamt."

kénna mycket glédje i det svéra. Det har varit min vég.
Jag har dessutom varit bade ledsen och glad, sérjt och
skrattat i samma stund. Fér mig har det dGremot varit
lGttare att dela med mig av glédjen an av sorgen utét.
For sorgen &r min. Jag tycker om att vara mer ensam
med den.

Just hér och nu sé planerar vi i familjen infér sommaren.
Jag har ju inte ens ndmnt pandemin hdr bland mina
ord, men vid det har laget vet vi ju alla vilka begréns-
ningar och svérigheter den medfért, inte minst for oss
sjuka. S& @ven for mig. Men visst gar det andd att hitta
pd mycket roligt och harligt, trots IGget. Trots baksmdlla
och pandemi. Trots sjukdom och elénde. Jag ténker fylla
kalendern, dar det inte star jobb, med tid med familj och
vénner. Aven manga tomma oplanerade dagar skall

fa sin plats. Ni vet; dagar d& man vaknar av sig sjdlv,
brygger en kopp kaffe och satter sig ute en stund och
bara tar in det som
naturen och omgiv-
ningen skdnker med
ljus, ljud och vérme.
Man bara sitter dar
till syrendoft och
fagelsdng och stal-
ler sig sjalv frégan:
Vad vill jag géra
just idag? Sddana
smé stunder gér mig sa lycklig: Livet. Tack vare den nya
njuren sd blir det har for oss férhoppningsvis en sommar
utan svdra och sjukhuskallande dkommor. Den tanken
skdnker ocksé s& mycket gladje.

Aven om det svéra tar sin plats, finns utrymme for livet.
Det viktiga &r att finna de d&r smé stunderna varje dag.
For lycka handlar inte om att vara glad jamt. Lycka kan
handla om att lyckas se det lilla ljuset i det stora svarta
méorkret. Att kunna andas. Att tro och hoppas. Att véga
goéra det som kanns bdst fér en sjdlv. Att dlska och att
kunna sérja. Att dela. Lycka ar precis vad vi behéver att
den skall vara. Lycka kan vara att se livet som det &r och
vara fillfreds med det. Acceptans. Att géra det basta av
det man har just har och just nu.

Jag 6nskar ingen att behéva gé& igenom det jag eller
vi har behévt géra. Och jag énskar att vi hade sluppit.
Men nu &r det som det &r och dven om livet &r morkt,
svart och sndrigt emellanét sé finns s& mycket harligt
kvar att kéinna och uppleva. | stort som i smatt.

Det gér mig dndd sa sjukt lycklig.

SE-NPS-0221-00006 | Februari 2021

Myelomskolan.se

ar en helt ny webbplats for dig som lever med myelom och for dina narstaende. 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 ocksa kring
fragor som hur livet kan paverkas bade for dig som har diagnostiserats med
myelom och dina narstaende.

e Alex och vdrldens modigaste morfar, en beréttelse som tagits
fram for att hjdlpa dig som vuxen att forklara myelom for barn.

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

Myelomskolan &r 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 llIl:s Boulevard 54, Box 706, 169 27 Solna, 08 695 11 00. www.amgen.com komma direkt till www.myelomskolan.se
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Nyheter fran Kansliet

Nya telefontider

Vi har frdn och med juni dndrat var telefontid.

Det ar for att delvis kunna vara tillgéngliga dven
under lunchtid. De nya tiderna ér mandag till tors-
dag kl 9:30-12:30.

Digitala férel@sningar finns pa YouTube
Under maj ménad féreldste bade Cecilie Hveding
Blimark och Hareth Nahi om myelom. Vi hérde
dven den italienska professorn Tiziano Barbui
beratta om MPN-sjukdomar och covid. Dessa
forelasningar finns att se pd var YouTube-kanal fér
er som inte kunde vara med live. Efter sommaren
kommer fler digitala férelasningar och event att
héllas. S& hall utkik!

Verksamheten utvecklas
Blodcancerférbundet har tillsatt en verksamhets-
utvecklingsansvarig som ska hjélpa till att utveckla
férbundet och vara 14 lokalféreningar.

Hej Josephine, berdtta - vem ér du?

Jag heter Josephine Borg och dr sedan mitten

av mars i ar verksamhetsutvecklingsansvarig pd
forbundet. Jag &r ndgot sd ovanligt som jurist och
certifierad organisationskonsult i kombination.

Varfér vill du arbeta pa BLCF?

For att Blodcancerférbundet arbetar med otroligt
viktiga fradgor. Jag tror ocksd att jag kan bidra med
ett viktigt organisatoriskt perspektiv pd verksam-
heten.
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Vad dr din bild av or-
ganisationen hittills?
Att Blodcancerférbun-
det med begrénsade
resurser skapar stort
varde for sina med-
lemmar. Inte minst ndér
det gdller det viktiga
pdaverkansarbetet

for att f& tillgang till
nya mediciner och
behandlingar, stédet till forskning och den lokala
stédverksamheten.

Hur ténker du att férbundet kan utvecklas framat?
Endast ca 5 % av dem som drabbas av blod- och
blodcancer varje ar blir medlemmar. Det innebdar
att vi har en stor potential att bli dnnu starkare om
vi ndr ut till resterande 95%. Malet med att véxa
&r att vi kan géra dnnu mer for att driva de frégor
som dr viktiga fér v@ra medlemmar.

Vad vill du séga till medlemmarna?

Bara genom att vara medlem i ndgon av Blod-
cancerfoérbundets lokalféreningar bidrar du till stor
nytta fér dig sjdlv, andra drabbade, era narsta-
ende och varden. Din rést réknas och ditt ekono-
miska bidrag likasd. Fér varje medlem far vi ocksd
ytterligare statsstéd som gor att vi kan dstadkom-
ma mer. Vill du géra mer dr du varmt vélkommen
aft engagera dig i din lokalférening. Du dr inte
ensam. Vi finns har for dig.

BLODCANCERFORBUNDETS ARSSTAMMA 2021

96%

anser att det ar viktigt att
personer som drabbats far
tillgang till nya ldkemedel

Ny inriktningsplan visar vagen

Senaste dret har minst sagt varit speciellt med tanke pd
coronapandemin. En stor del av férbundets verksamhet
har fatt stdllas om. Men trots det har aktiviteter kunnat
genomféras, om &n i annan form. Vid Blodcancerfér-
bundets drsstdmma visades en film éver férbundets
verksamhet de senaste tvd dren. Filmen kan ses pa
youtube via ldnken: https://youtu.be/AxkBrlipCGQs.

Den 29 maj, 2021 genomférdes Blodcancerférbundets
drsstdmma i digital form. Ny styrelse valdes till Blodcan-
cerférbundet och fondens verksamhet. Jag kdnner mig
stolt 6ver att ha varit en del av Blodcancerférbundet
utveckling de senaste 6 &ren och nu fétt fértroendet att
leda att leda férbundets verksamhet i ytterligare tva ar.
Utvecklingen inom Blodcanceromrédet har gatt mycket
fort och de senaste dren har stora medicinska genom-
brott dgt rum. Ett flertal av diagnoserna vi tidigare stod
helt maktlésa infér kan idag behandlas eller botas.

Vid arsstaémman beslutades om en dvergripande in-
riktningsplan for Blodcancerférbundets verksamhet for
dren 2021-2023. Verksamheten utgdr frén féljande ben:

¢ Intressepolitik / paverkansarbete
e  Forskning och utveckling
e Patient empowerment och patientrdttigheter
e Verksamhetsutveckling:
- Stéd till lokalféreningar och medlemmar
- Digitalisering
- Medlemstidningen
- Annan kommunikation

Det intressepolitiska pdverkansarbetet kommer ha sitt
stéd i den medlemsundersékning Blodcancerférbun-
det genomférde férra d&ret via NOVUS. Resultatet fran

undersdkningen ger en god vdgledning om vilka fragor
férbundets medlemmar vill att vi &gnar oss &t att driva.
87% @r positivt instdllda till nya lakemedel och 96%
anser att det ar viktigt att personer som drabbats av
Blodcancer eller annan maligt blodsjukdom far tillgdng
fill nya lakemedel.

73% av Blodcancerférbundets medlemmar dr positivt
installda till att patienter med blodcancer eller annan
malign blodsjukdom kan delta i kliniska studier, endast

21%

har deltagiti en klinisk
studie som del av sin
behandling mot
blodcancer eller annan
malign blodsjukdom

Drabbade 84% och Drabbade
nérstiende 77%

30% har fatt information om nagon klinisk studie i sam-
band med att de har behandlats och 21% har deltagit i
en klinisk studie som del av sin behandling. Deltagandet
i kliniska studier svarar sdledes inte alls upp till férvént-
ningarna.

Andra viktiga frdgor fér Blodcancerférbundet med-
lemmar &r tillgdnglighet till fast vardkontakt sdsom till
exempel patientansvarig ldkare eller kontaktsjukskdter-
ska samt patientinflytande pd systemniva 6ver myndig-
hetsbeslut. Det kan réra sig om utvérdering av lakeme-
del och behandlingar samt andra viktiga frdgor med en
stark koppling fill tillgdng av nya Igkemedel.

Av: Lise-lott Eriksson
Ordférande Blodcancancerférbundet
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Ta chansen och vinn!
Du som svarar ratt pd haemakrysset och/eller sudokut @r med i 4 9
utlottningen av tva trisslotter. Vinnare av férra numret finner du
pd sidan 26. 3 8 7 1
Senast den 1 september 2021 ska I6sningarna vara oss tillhanda.
Mark kuverten "Kryss-2-2021" resp. "Sudoku-2-2021" och skicka 7 2 9 1 4
dem i separata kuvert till:
Blodcancerférbundet, Hamngatan 15B, 172 66 Sundbyberg 8 7 5
Namn: 3 5 6 2
Adress:
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Returadress: Blodcancerférbundet
Hamngatan 15B, 172 66 Sundbyberg
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INFUSIONSSET MED STICKSKYDD

En mjuk véag for subkutan® infusionsbehandling

Ett helautomatiskt, sticksdkert”och delbart
infusionsset med mjuk kanyl.

GOD HAFTFORMAGA
Integrerad hudvanlig™hafta.

STANDARD SPRUTKOPPLING

Anpassad for injektion via spruta alternativt
via infusionspump.

“Subkutan: i underhudsfettet

“ Ingen synlig nal fére, under eller efter applicering

Tillverkaren har vid utvecklande av produkt gjort test
som pavisar att haftan ar biologiskt sékert och hudvanligt

Neria”Guard forskrivs
pa hjélpmedelskort
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NFUCare

www.infucare.com
Nordiclnfu Care AB ® Box 1225 ¢ 131 28 Nacka strand



