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VART GEMENSAMMA MAL :
BESEGRA CANCER.

Pa AbbVie arbetar vimed att bygga relationer med sjukvardspersonal, patienter, intresse-
organisationer, hdlso- och sjukvardsmyndigheter, ldkemedelsforetag samt med dem som
betalar medicinerna och varden. Varfor? Jo, viforstar attinsatserna fran en enskild person
eller ett enskilt foretaginte racker for att bekdmpa cancer.

Genom forskning och gemensamma insatser forstar vi cancersjukdomarna och deras
forlopp battre och kan darfor utveckla nya behandlingar som forandrar och forbattrar

cancervarden.

LAS MER OM VARA SAMARBETEN PA ABBVIE.SE
N

MANNISKOR. MEDKANSLA. MOJLIGHETER. aobbvie

AbbVie AB,Box 1523,171 29 Solna. Tel: 08-684 44 600. www.abbvie.se
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REDAKTOREN
HAR ORDET

Du dr inte ensam. Ett mantra som Blodcancerforbundet jobbar hdrt for att landets
blod- och blodcancerberorda ska vara medvetna om. Just kdnslan av att vara den enda
som forstdr hur det dr att drabbas av blodcancer eller annan allvarlig blodsjukdom,
ofta relativt ovanliga diagnoser, dr emellertid inte ovanligt. Sdrskilt vid diagnostillfdllet
ndr man ibland inte har en aning om vad det dr for sjukdom som har drabbat en. For
vissa diagnoser, som de omndmnda pd sidan 11 i detta nummer av vdr uppskattade
medlemstidning, dr det upp till oss som patientféretrddare att bérja initiera den
fordndring som verkligen krdvs.

ommer jag kunna arbeta? Hur blir det med Reportaget pa sidan 13 handlar om métesplatsen

dromresan jag har planerat i samband med for cancerberérda i Orebro, Livsgnistan, medan
pensionen? Kan jag fortfarande tréna och i sidana vi pa sidan 14 far lira kinna eldsjilen Ingrid fran
fall hur mycket? Vad ska man ata? Hur kommer Bunkeflostrand lite battre. En av manga engagerade
min vardag att beroras? Fragorna ar manga, och manniskor som tagit beslutet att hjilpa andra fastin
ofta ar det svart for hilso- och sjukvarden att svara ~ vardagen tidvis kan vara kimpig. Denna utgava av
pa dessa funderingar som inte ar rent medicinska. Haema tillignar jag alla Er!

Det ar aven ursprunget till Blodcancerférbundets
stodpersonsverksamhet som gar att lisa mer om
pa sidorna 6-7 i denna utgava av Haema. Pa dessa
sidor far vi dessutom stifta bekantskap med nagra
av forbundets sex stédsamordnare som gor ett
otroligt ideellt arbete for landets berorda.

Pa sidan darefter slar vi ett slag for de kafetriffar
och stodgrupper pa Facebook som gor det mojligt
for berorda att fa tips, information och st6d av
varandra. Bade fysiskt och via Internet. Just st6d

i grupp var dartill ursprunget till cancerrehab-
projektet Livskraft som projektledaren Madelene
driver. Ett projekt som bland annat resulterat i ett
besok till Lydiagirden f6r Madelene, vilket hon
berattar mer om pa sidan 9. Om man vander blad
sa gar det pa nasta sida att ta del av lite matnyttig
info om st6d till nérstdende. En grupp som inte
sallan forbises av sjukvarden och allménheten, men
som ocksa i allra hogsta grad paverkas av

cancersjukdom.

Temat for arets forsta nummer av Haema, Stod, Christian Pedersen, Verksamhetschef

avslutas sedan med tva artiklar pa sidorna 13-14. Blodcancerférbundet
3 Redaktoren har ordet 11 stod vid ovanlig blodsjukdom 19 Gurras gourmethérna 25 Kvartalets insamling
4  Ledare 13 stédhuset Livsgnistan 20 Vvarldscancerdagen 2019 26 Réster om myelom
6  Enskilt stod 14 Eldsjalen Ingrid Malmgren 21 Vem ska man lita pa? 27 Forskningsnytt
8 stodigrupp 15 vagentill ett djupt behandlingssvar 22 Riktade utdelningar 29 Landet runt
9  Workshop pa Lydiagdrden 16 Mer &n bara cancer... 23 Patientrelaterade matt 31 Korsord & sudoku
10 Narstdendestod 18 Elefantfotter, hastpolo och miljarder 24  Ordet ar fritt
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LEDARE

Haema Blodcancerférbundet
Hamngatan 15B, 172 66 Sundbyberg

Telefontid mandag-fredag 09.00-12.00

Telefon 08-546 405 40

I forra Haema skrev jag om nya behandlingsmdojligheter i form av nya immunterapier,
cell- och genterapier. Behandlin(qsmb'jligheter som kommer att dndra kartan inom

cancerbehandling. Nya behandlingar som samtidigt utmanar systemet, inte minst ur ett

ekonomiskt perspektiv.

ed nya behandlingar kan vi idag fa ett
M mycket djupt svar redan i férsta linjens
behandling. Det finns evidens for att ett djupt
behandlingssvar ger en betydligt battre sjukdoms-
respons bade pa kort och lang sikt for flertalet
diagnoser. Exakta metoder finns for att mata
responsdjup. Man brukar tala om att méta
“Minimal residual disease” (MRD) och definieras
som molekylart pavisad restsjukdom vid klinisk
remission. For t ex myelorn visar en metastudie
att MRD-negativitet minskar risken for bade
progression och déd med omkring 50 procent.
Redan 2016 kunde man lisa i Onkologi Sverige att
storst effekt vid myelom har MRD-negativitet som
uppnas med behandling kort tid efter diagnos. Vid
ALL, akut lymfatisk leukemi konstateras att tre av
fyra patienter med MRD negativitet ar vid liv efter
fem ar emedan motsvarande andel bland patienter
med minimal kvarvarande sjukdom endast ar en av
tre.

Trots detta ser vi att nya effektiva blodcancer-
lakemedel oftast rekommenderas fér anvindning
i Sverige i en mycket sen linje (oftast fjarde till
sjatte) och i monoterapi, nar evidens visar att
behandlingen skulle ha en betydligt béttre effekt

i forsta linjen och i en kombination med andra
lakemedel. Jag vill pasta att nya ldkemedels fulla
potential sillan utvarderas i Sverige och siledes
inte heller skapar forutsittningar for att uppna ett

djupt behandlingssvar.

Nya likemedel som ger djupa behandlingssvar
kan skapa vinster for samhéllet genom kortare
vardtider, lagre sjukfranvaro och produktions-
bortfall, forlangd livslingd, 6kad livskvalitet,
mindre belastning pa anhériga etc. Men ju senare
behandlingen sitts in, desto simre blir ofta
férutséittningarna att uppna en MRD-negativitet.

Under slutet av 2016 tillsatte regeringen en
utredning med uppdrag att se 6ver dagens system

070-776 44 43

Bankgiro 5435-7025

E-post info@blodcancerforbundet.se
Hemsida www.blodcancerforbundet.se

4

haema nr1 2019

Teknisk information

Text levereras digitalt via e-post eller i bifogad
Word-fil till info@blodcancerforbundet.se

Redaktor Christian Pedersen, 070-273 89 72
christian@blodcancerforbundet.se
Ansvarig utgivare Lise-lott Eriksson,

Korrekturliasare Elsa Pedersen

for finansiering, subvention och prissattning av
lakemedel. Overgripande malsattningar var att
hitta ett langsiktigt hallbart system som mojliggor
en samhallsekonomisk effektiv anvéindning av
likemedel. Utredningen efterstravar en tydlig
ansvarsférdelning mellan stat och landsting,

en jamlik patientcentrerad vard, forutsagbara
processer for berorda aktorer samt goda
férutséittningar for forskning och innovation till
nytta for patienten. I férorden till utredningen
konstateras att nuvarande system for finansiering,
subvention och prissittning av likemedel dr bade
komplext och svaroverskadligt och behover ses
over for att forbattra mojligheterna att bedriva

en modern halso- och sjukvérd. Slutbetankandet
fran utredningen presenterades i mitten av januari,

2019.

Slutbetankandet saknar totalt patientperspektivet
eller forslag till patientinflytande i féreslagna
processer. Jamfoért med manga andra lander i
Europa ligger Sverige redan langt efter i detta
avseende. TLV respektive NT-radet, som beslutar
hur vi rekommenderar nya likemedel i Sverige,
representeras endast av en patientrepresentant
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Formgivare: Omar Chaouch
Tryck: Pipeline Nordic AB

Utgivning 4 nummer/ar
Upplaga 3900 ex

Prenumeration via medlemsskap

Nasta nummer: 17 juni 2019
Manusstopp: 10 maj 2019



per organ, vilket kan jamféras med NICE i
England som representeras av tva utbytbara
patientféretradare, med specialistkunskap fran
diagnos och 6vergripande systemkunskap.

Sverige har ett mycket komplext system

for hantering av likemedel, ett av varldens

mest komplexa system skulle jag vilja pasta.
Utredningens forslag forenklar inte pa nagot satt
nuvarande system utan fortydligar endast ansvaret
for TLV, Lakemedelsradet, Lakemedelsverket

och Socialstyrelsen. TLV far ett utokat ansvar.

Alla nya likemedel ska prévas pa nationell

niva. Halsoekonomiska analyser fran TLV ska

ha en mer fristaende roll fran fragan om pris.

En ny myndighet Likemedelsradet infors.
Lakemedelsradet skall overta nuvarande NT-radets
uppgift. Beslut fran Likemedelsradet kommer

att kunna 6verklagas vilket ar en férdel. Men vad
hdnder med nuvarande N'T-radet? Nya nivaer i vart
redan komplexa system behovs definitivt inte.

Socialstyrelsen ges i uppdrag att gora arliga
analyser av jamlik tillgang pa lakemedel. Lake-
medelsverket far till uppgift att ta fram kunskaps-
underlag som ska omfatta information om
lakemedlets relativa effekt och en bedémning

av osakerheten for nya likemedel. Underlag

som idag redan tas fram av EMA, Europeiska
lakemedelsmyndigheten. Lite krasst kan man fraga
sig vad som egentligen behovs, en éversattning?
Blir Likemedelsverket ytterligare en bromskloss
i systemet, kommer det ta dnnu lingre tid for

tillgang till nya likemedel?

Regionerna far finansieringsansvar av likemedels-
kostnader. Férandringen medfor att regionerna
kan prioritera lakemedel gentemot andra insatser
inom sjukvarden. Ett sarskilt statsbidrag infors
for att stimulera andamalsenlig anvandning av

nya effektiva likemedel sdsom tex cell- och
genterapi. Bidraget syftar till att stimulera, inte
finansiera, anvindning av nya likemedel. Fragan
ar om regionerna verkligen har férmaga att driva
och ge incitement for utveckling och innovation?
En uppenbar risk finns att regionerna prioriterar
billigare lakemedel med simre effekt och ligger
pengarna pa annat. En annan farhﬁga ar att

vissa mindre svaga patientgrupper/ diagnoser
bortprioriteras. Fragan ar ocksd om nya effektiva
lakemedel verkligen kommer att anvandas om man
inte infor ett statligt stod for finansiering av nya
lakemedel?

Mojligheter att inga avtal om aterbéring klargors
inya lagférslag. Regionerna gemensamt och

aktuellt foretag ar avtalsparter. Staten ska ej vara
avtalspart. Det ska framga offentligt om det finns
ett avtal som paverkar kostnaden f6r anvandning
av ett lakemedel. Fragan ar om avtal kommer

att anvindas for att "pressa priser” och inte
stimulera anvandning? Och kommer produkter
med samre effekt/dokumentation med mer
rabatt att rekommenderas som forstahandsval? En
stor kritik mot nuvarande system ér att systemet
brister i forutsagbarhet. Kommer forslaget med
rabattsystem innebdra mer konfidentiella priser,
med en minskad férutsigbarhet som foljd?

Inga nya forslag som forbéttrar en tidigare
tillgang till nya innovativa likemedel presenteras.
Ingenting tyder pa att problematiken kring
kombinationsbehandlingar kan losas. Méjlighet till
olika priser for ett och samma lakemedel for olika
indikationer foreslas, vilket &r langt ifran &r en

tillriicklig itgéird.

I vissa fall innebar férslaget en hogre betalningsvilja
vid sallsynta tillstind. Men vad innebér

egentligen ett sillsynt tillstind? Kommer ovanliga
blodcancersjudomar raknas som sillsynta tillstand?
Nar infaller en hégre betalningsvilja? Forslaget ar
otydligt formulerat. Vidare far TLV i uppdrag att
gora en omprovning av aldre likemedel och att
sanka kostnader for lakemedel som ar aldre an 5

ar med 6ver 700 miljoner. Men hur definieras ett
ildre likemedel? 40% av alla likemedel i Sverige
ar over 40 ar gamla, 41% av alla likemedel i
Sverige ar mellan 15-40 ar gamla enligt uppgifter
fran IQVIA. En forutsattning maste vara att nya
lakemedel nar patienter inom en treméanaders
period fran EMAs marknadsgodkannande.

Avslutningsvis, Sverige ar ett innovativt land, vilket
ofta framkommer i internationella jamforelser.

En innovation ar till faktum en innovation forst

nar den nar patienterna. Nya innovationer maste
implementeras och na ut till patienterna i ratt tid.
Sitt “patientaccess” som framsta mal. For att uppna
malet beh6vs professionell samverkan mellan olika
aktorer i Sverige sasom akademin, sjukvarden,
expert patientforetradare, naringslivet och
regulatoriska myndigheter. Vi kan inte acceptera ett
slutbetankande som saknar patientperspektiv och
patientinflytande.

Med hopp om fortsatt trevlig lésning.

Lise-lott Eriksson
Ordforande Blodcancerforbundet
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Som vdra ldsare av Haema sdkerligen dr medvetna om sd bestdr Blodcancerforbundet
av 14 lokalforeningar. For bara ndgot dr sedan sd innebar detta att vi ocksa hade 14
stodsamordnare, en for varje forening, som ansvarade for stodpersonerna inom respektive
region. Av qﬁ'ektivitets- och administrationsskdl har dessa slimmats ned till sex ideella
f(')'renin gsrepresentanter som per dags dato har gjort ett mycket viktigt arbete fb'r

Blodcancerforbundet.

Dessa sex stodsamordnare dr namligen lanken
mellan férbundskansliet och landets stédpersoner.
Varje stddsamordnare ansvarar for stddpersonerna
inom varje sa kallad RCC-region. Nagot som
innebar att stodpersonsverksamheten, likt de sex
Regionala Cancer Centrum (RCC), ar indelade i
sex storregioner. Det ar alltsd stodsamordnarens
uppgift att halla reda pa de stodpersoner som finns

i dennes region, och dartill ansvara for att “matcha”

en stodsokande med léimplig stodperson.

Men vilka ar dessa ideella krafter, varfor tycker
de att detta med enskilt stod ar viktigt och hur
kommer det sig att de valt att engagera sig som
just stddsamordnare i var verksamhet? Vi horde
oss for med tre av dessa lika delar vanliga som
omtanksamma stodsamordnare for att ta reda pa
mer.

Jerker Pernrud

Jerker Pernrud diagnostiserades med polycytemia
vera (PCV) redan ar 2000, och gick samtidigt med
i Blodcancerforenlngen i Sydostra Sjukvards-
reglonen (BFSOS). Nar hans davarande fru

nagot ar senare insjuknade

i gynekologisk cancer

intensifierades kontakten

bade med varden och

det palliativa teamet.

“Forutom detta team

hade jag ingen att

egentligen prata med”

sager Jerker och fortsatter.

"I den vevan kom stédpersons-

utbildningen igang inom Blod-

cancerfoérbundet, och jag anmalde

mig da direkt som stédperson”.

Drygt 15 ar senare ar Jerker gladjande

nog fortfarande engagerad i var ideella
stodpersonsverksamhet. Nagot som enligt
honom sjilv tycks ha gett mycket tillbaka,
utover mojligheten att hjélpa andra drabbade av
allvarlig sjukdom. "Det har varit mycket givande
med dessa nya kontakter bade via telefon och
mail. Jag har kénslan av att det betyder mycket
for den egna rehabiliteringen” fastslar Jerker.
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Undertecknad kan inte annat an att halla med,
dven om det dr en utmaning att sprida ordet om
att vi som organisation erbjuder ideellt arbetande
stodpersoner till berérda.

"Det giller att fanga upp dessa personer, bade
patienter och nérstaende, pa alla mojliga satt. Dels
genom foreningsaktiviteter som fikatraffar och sa
vidare, men aven via andra informationskanaler.
Mycket av ansvaret att nd dessa manniskor ligger
pa oss som forening” konstaterar Jerker som
utover att vara stodsamordnare tidigare dven har
agerat som internrevisor pa Blodcancerférbundet.
En person som verkligen fortjanar ett stort och
hjéirtligt TACK for sitt enorma arbete genom aren!

Ewa Jonsson
En annan drivande kraft inom var organisation ar
Ewa Jonsson. Utdver att vara lokalordférande for
Blodsjukas Férening vid NUS, har Ewa tidigare
varit huvudansvarig for hela stédpersonsverk-
samheten. En uppgift som, utan att férringa Ewas
insats pa nagot vis, ar alltfor stort for en enskild
person. Sarskilt for en ideell eldsjal, varpa det
numera ar vi pa kansliet som
skoter koordineringen pa
riksniva. Dock med god
hjélp av stodsamordnare
likt Ewa, som just nu
ansvarar for Norrbotten
och Vasterbotten.

”Efter manga ar som
stodperson, och aven efter att
ha verkat som stodsamordnare for
hela riket under ett antal ar, sa ar jag
inte frammande for det stora behovet
hos patienter och narstaende vad giller att
kunna prata med en utomstaende som gatt
igenom liknande saker. Att kunna hjilpa den som
soker att fa en bra kontakt att prata med ar nog
det mest givande med att vara stodperson. Manga
uttrycker sin uppskattning och jag kdnner att man
gor skillnad i det kaos som kan uppsta nir man
diagnostiseras och borjar sin behandling”.



Likt Jerker belyser Ewa vikten av att kunna
prata med nagon som vet vad det handlar om.

En person som ar utanfér familjen/vankretsen
och som inte heller tillhér professionen. Hon

ar aven man om att lyfta fram det ansvar som
faller pa en som stédsamordnare. ’Man maste ta
hand om de stédpersoner som finns, garna med
regelbundna traffar kombinerat med utbildningar
av nya stodpersoner inom diagnoser som har fa
stodpersoner. Sa att vi har god spridning sett till
exempelvis alder, ort och diagnos” poangterar
Ewa mycket riktigt.

Kristina Persson

Blodsjukas Férening i S6dra Sjukvardsregionen
ar en av forbundets mest intressanta foreningar,
och detta av flera skal. Utover att ansvara for
en insamlingsstiftelse som drligen delar ut
medel till forman for blodcancerforsking i
landets sydligare delar, har de dartill en egen
stodpersonsverksamhet. En funktion som
kompletterar forbundets, fortfarande fungerar
mycket val och som har funnits sedan slutet

av 1980-talet! Makta imponerande, och dven
givande om man far tro Kristina.

"Det ger valdigt mycket tillbaka att kunna hjalpa
manniskor som ar i behov av att samtala med

en stodperson” berittar Kristina som sjalv ar
berérd av essentiell trombocytemi (ET). ”Jag ar
dessutom sjalv stodperson for ET, men ser som
min viktigaste uppgift att formedla kontakt med
andra manniskor som ar i behov av att samtala.
Nagot som tyvirr ar en brist i dagens samhalle”
klargor Kristina och sitter dairmed punkt for vart
korta, men fér den delen trevliga samtal.

www.blodcancerforbundet.se/
stodperson

Blodcancerforbundet

: Kontakta en
STODPERSON

Till for dig berird av blodcancer eller
amnan allvarlig blodsjukdom

b
=
i
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Pettersson och Louise Seimyr. Detta pro
paborjades redan ér 2002 med Stockhol
lin som utgdngspunkt. Sedan dess har diverse

stodgrupper vaxt fram bade i Stockholmsomradet

och pa ovriga platser i landet, helt och hallet tack
vare lokala eldsjalar.

Som till exempel Christina Sved Abrahamsson, i
skrivande stund ansvarig for de kafétraffar som

kontinuerligt arrangeras av Blodcancerférbundets

storsta lokalforening med hemvist i Stockholm.
En engagerad medlem med 65 jordsnurr

i bagaget och som diagnostiserades med
blodcancerdiagnosen polycytemia vera (PCV) i
2001. I samband med detta drabbades Christina
av en stroke, men har trots detta fortsatt att jobba
halvtid utover sitt ideella engagemang.

Vi fikar med gelikar

”Jag tycker det dr viktigt att ha en tillhorighet, att
man inte dr ensam med sin nya diagnos. Manga
ganger forstar man inte vad den innebar, och

da kan det vara skont och givande att prata med
andra i samma situation” svarar Christina pd min
fraga om varfor hon anser att det ar viktigt med
stod till blodcancerberdrda. Christina berattar
vidare att foreningen i Stockholm kallar dessa
traffar for Vi fikar med gelikar, och att man
forsoker ha olika teman som i sin tur ofta ar
diagnosspecifika.

”Under 2018 hade vi totalt 24 tréffar dir nagon
eller nagra av kvillens virdar hade den aktuella
diagnosen” sdger Christina som aven pépekar
att dessa traffar inte nodvandigtvis behover vara
diagnosspecifika. “Aret som gick hade vi till
exempel nagra tréffar per termin for nérstaende.
Det viktiga ér att berorda far en mojlighet

att komma och triffa andra med liknande
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s av allvari;g sjukdom kan vara en Vc'ildigt omvdlvande och jobbig u
n som dessa kan det for mdnga berérda va
et finns andra som har upplevt samma sak

cance{'ﬂ')'rblhdet Wed stod dr otroligt viktigt, bad
iMnheter”. Men hur fungerar

skont att veta att ma
vet hur det dr. Det d

rent praktiskt med dessa traffar?

ara av intresse dven for andra foreninga
intresserade av samma koncept, men kanske
iktigt vet hur man bar sig ét.

hjélper oss satta upp inbjudningar i vintrummen
péa hematologen. Vi sjilva lagger sedan upp
scheman for vara tréffar som sprids via var
webbsida och Facebook” Christina fortsatter
beritta att alla 4r valkomna (dven de som inte

ar medlemmar), att det inte behdvs nagon
foranmalan och att féreningen bjuder pa fika.
"Det ar ett jattebra sitt att varva medlemmar”
later Christina avslutningsvis halsa.

Stodgrupper pa Facebook

For manga berérda dr mojligheten att tréffas

i person kanske det mest virdefulla. Det &r
dock en lyx for dem som bor i mindre orter
eller som av andra skal inte har mojlighet att
pé ett enkelt sitt fysiskt komma i kontakt med
andra blodcancerdrabbade. Just darfor har vi
pé forbundet skapat flertalet diagnosspecifika
stodgrupper pa Facebook. Dessa grupper, som
ar slutna och endast till f6r berérda sjélva, gar att
hitta via foljande lank:

www.blodcancerforbundet.se/stodgrupper_
(via_facebook)

Har du mot formodan svarigheter att hitta en
stodgrupp via Facebook, ar det dock bara att
kontakta forbundskansliet. Detta antingen via
mail (info@blodcancerforbundet.se) alternativt
genom att ringa till oss pd kansliet (08 546 40
540) mellan 09-12 pa vardagar. Vi hjilper sjdlv-
klart gérna till!

Christian Pedersen



! Hosten 2018 nddde

av det glddjande be det att projektet
Livskraft, som handlar om rehabilitering ¢

jade sedan projektleda
'Liinmgfelt sin tvddriga projektanstall
pd kansliet, och fick tre mdnader senare
sdllskap av projektadministratéren Susann.

Till skillnad fran Blodcancerforbundets andra
projektledare, Elin Sporrong, héller Madelene

i forsta hand till pa kansliet i Sundbyberg strax
utanfor Stockholm. Tills vidare om inte annat,
da projektet Livskraft 4nnu ér i sin linda och i
forsta hand handlar om att ldgga grunden for en
villyckad satsning. Dock fick hon mojlighet att
besoka Lydiagarden i Ho6r som ett led i projektet,
och har dessutom varit vinlig nog att delge sina
upplevelser kring resan till dig som ldsare av
Haema.

Tidigt uppstigande

Malet for resan var en workshop om cancer-
rehabilitering i regi av Designvetenskaper vid
Lunds Tekniska hogskola. Deltagare var personer
fran olika discipliner, allt ifrdn att man arbetade
inom varden till att man sjilv var cancerberérd.
Det som forenade oss var att vi har ett genuint
intresse for att forbéttra cancerrehabiliteringen
for cancerberdrda och ndrstaende.

Workshoppen borjade med att Ulrika Sandén
presenterade tanken bakom projektet och hur
langt man kommit hittills. De har fatt medel
fran Vinnova for att bygga en konstellation av
personer och for att sitta ihop en storre ansokan
for ett projekt ddr man tar hjalp av bland annat
digitala stod och VR (Virual Reality) i syfte att
forbattra cancerrehabilitering.

Virtual Reality (VR)

Dir stod vi en och en i ett tomt rum med VR-
glasdgon och hoérlurar pa. Plotsligt befann jag
mig i ett annat rum och dven om jag visste att
det inte var pa riktigt sa kindes det som att jag

forflyttats till ett rum med bord, stolar, hyllor med

porslin m.m. Jag var i det s.k. aggressionsrummet.
I samband med cancersjukdom kommer ofta
mycket kinslor upp till ytan, dédribland ilska. Att
da fa std i ett rum och 7sla” sonder porslin, krukor

Dérefter var det
" dags att forflyttas
till virme och

en sandstrand pad Hawaii. Kdnslan av lugn och
harmoni var 6vervildigande. Hade jag suttit i
en solstol med bara fétter i en bunke med sand
sd hade jag lyckats lura hela kroppen att jag
faktiskt befann mig pa stranden. Tank att fa

fly verkligheten en liten stund i samband med
behandling...

Att sta pa en balansplatta dr kanske inte det
roligaste, men att samtidigt forsoka fa en prick in
i en ring pa en skdrm med hjélp av balansplattans
rorelser gor dvningen mer intressant. Alla vet vi
vad Pokemdn-Go dr, men liknande appar kan
ocksa hjalpa till att fa ut personer pa promenad
och rora sig. Detta var nagra av de VR-hjalpmedel
vi fick testa pa under dagen.

Gruppdiskussioner

Direfter satte vi oss ner i grupperna och
diskuterade igenom hur man skulle kunna
implementera digitala 1sningar och VR i
rehabiliteringen av cancerpatienter. Ordet var fritt
och idéerna manga. Men allt behdver inte vara sa
invecklat och krangligt. Ibland kan de enklaste
idéerna ocksa vara de mest briljanta. Vi tenderar
att beskriva cancerbehandlingen som en rak

linje, som en linjal, men livet dr inte sa enkelt och
vagen tenderar att vika av ibland. En linjal formad
som en banan kan ibland pa ett mer synligt sdtt
visa pa livets olika svangningar och att livet inte ar
en rak linje...

Madelene Limnefelt / Projektledare, Livskraft
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NARSTAENDESTOD

Det dr inte bara den sjuke som drabbas av
blodcancer eller annan allvarlig sjukdom,
utan samtliga i dennes ndrhet. Mdnniskor
som likt patienten dven dem bdde fortjdnar
och ska ha stéd i denna tuffa period i livet.

Som ndrstdende dr det forst och framst viktigt
att hora sig for lokalt om vilken hjilp som finns.
Tyvérr blir man inte alltid erbjuden stod av
varden, utan maste sjalv fraga efter detta. Ett
forsta steg ar att prata med kuratorn dir den
sjuke virdas om vilken hjalp som gar att fa. Det
ar kuratorns uppgift att ge stod till den drabbade
men dven till dig som nérstaende. Kuratorn kan
aven hjilpa dig som narstdende att hitta stod
utanfor landstinget. Om inte det lokala sjukhuset
har en kurator - hor i sa fall av dig till ndrmaste
vardcentral.

I en krissituation ér det néstan alltid nédvéandigt
att fa hjdlp av en psykolog. De flesta sjukhusen
har en psykologmottagning dar man bland
annat arbetar med kris-och trauma behandling.
Kuratorn eller den behandlande ldkaren kan
skriva en remiss. Det dr viktigt att ha tillgdng
till bada dessa yrkeskategorier. Detta eftersom
kuratorn hjélper till med det praktiska (stodet
“héar-och-nu”) medan psykologen tar hand om
alla psykiska pafrestningar, fraigor och missmod
pé en djupare niva.

Ett sadant omhéndertagande tidigt i och
under forloppet kan minska risken for
langtidssjukskrivning, senare trauman och
depression. Om inte sjukhuset kan erbjuda

en psykolog kan du sjélv soka insatser via
vardcentralen. Antingen finns en psykolog dar

eller sd kan husldkaren skriva en remiss till
psykiatrin. Att det ansvaret ldggs pa dig som
nérstaende dr inte optimalt, men tyvdrr dr detta
verklighet pa manga platser i landet.

Vidare dr stod under en ldngre tid till narstaende
mycket viktigt eftersom ménga patienter har en
langvarig sjukdom. Det kan innebéra att man
behover byta behandlare ibland da antalet timmar
hos en psykolog eller kurator inom landstinget,
eller pengar man far genom ett stipendium
alternativt forsakringsbolag, ofta dr begransat.
Forsok dock att sta ut med det och ta initiativet -
det dr viktigt att ta hand om ens egna vdlmaende
for att pa sa vis kunna vara ett stod till den sjuke.

Kontaktsjukskoterskan dr en annan potentiell
kalla till stod som nirstdende. Varje patient som
drabbas av cancer ska enligt lag erbjudas en egen
namngiven kontaktsjukskéterska som foljer

och stottar patienten genom behandling och
rehabilitering. Varje sddan sjukskoterska ska ha
specialistkunskaper inom cancervard och finnas
till for narstdende lika mycket som for patienten
sjalv. Hen ansvarar dven bland annat for att ge
nérstaende stod vid kris och ska végleda till
psykosocialt stod vid behov.

Det dr dock kommunen som enligt socialtjanst-
lagen &r skyldig att erbjuda stod till narstaende
som vardar en cancerpatient. Vilken typ av stod
du kan fa skiljer sig dock at inom landet, varpa
det kan vara bra att ta kontakt med just din
kommun for att ta reda pa vilken typ av stod
som finns att tillga. Det dr emellertid viktigt att
podngtera att alla som vardar en nirstaende har
rétt till stod, framst psykologiskt stod men i vissa
fall aven ekonomiskt.

Avseende ekonomiskt stod for narstaende, gar
det under vissa férhdllanden att fd ekonomisk
ersattning fran Forsdkringskassan i form av
nérstaendepenning. Detta giller framforallt om
man avstar fran arbete for att varda en svart
sjuk cancerdrabbad. Med “vard” menas att vara
néra och ge stod genom att exempelvis utritta
drenden eller f6lja med pa lakarbesok. ”Svart
sjuk” a andra sidan definieras som att sjukdomen
innebir ett patagligt hot mot den drabbades

liv. For att ansdka om nirstdendepenning hos
Forsakringskassan behovs ett lakarintyg samt att
den som dr sjuk ocksé ger sitt samtycke.

Blodcancerforbundet



STOD VID OVANLIG BLODSJ

Sedan 2018 dr Blodcancerférbundet en del av den internationella paraplyorga
Thalassaemia International Federation som i slutet av forra dret trdffade foretr
frdn oss pd forbundet.Vilket i sin tur bland annat innebar att vi kom i kontakt me
storhjdrtade och drivna Iivskraften Concy Bwomono som sdrskilt varmar fé'r just
talassemi, samt ddrtill den diagnos hon sjdlv lever med i form av sicklecellanemi.

”Glad och positiv tvabarnsmamma som krigar
for de svaga. Jag ar inte heller radd for att saga
vad jag tycker, tycker om att leva i nuet och alskar
att resa” beskriver tvabarnsmamman Concy sig
sjalv ndr jag ber henne att beritta lite kort om sig
sjalv. Dock forst efter att ha papekat att detta med
att berdtta om sig sjalv alltid har varit knepigt.
Att Concy ér positivt lagd stod klart redan vid
vart forsta mote vid arsskiftet 2018/2019. Driven,
engagerad, intelligent och insiktsfull 4r andra

ord jag sjilv skulle anvdnda for att beskriva
denna krigare som lever med den ovanliga
blodsjukdomen sicklecellanemi.

"Det ar faktiskt varldens vanligaste genetiska
sjukdom som innebdr att de roda blodkropparna
inte fungerar som de ska. Istdllet for att

vara runda blir de som en halvmane, vilket

leder till att man far anemi, blir beroende av
blodtransfusioner och
far manga smirtsamma
kriser ndr blodkropparna
fastnar och klumpar
ihop sig i blodkdrlen” berittar Concy pa

min frdga om vad som kdnnetecknar de tva
diagnoserna sicklecellanemi och talassemi. Den
stora skillnaden mellan dessa tvéd sjukdomar

ar smartan, som berdrda av sicklecellanemi
dessvirre konstant lever med.

”Smartan kan vara olidlig, och att inte bli betrodd
som berdrd av dessa sjukdomar ar valdigt jobbigt.
Manga i varden kinner inte till sjukdomarna,

for att inte tala om ndrstaende och allménheten”
berdttar Concy som dr vil bekant med kdnslan av
att kdnna sig helt ensam i varlden. "Det dr dven

et som dr mest givande med att hjélpa andra
abbade, att forklara for patienter att de inte ar
amma och att jag finns bara ett samtal bort.

e kinner till att det finns ndgon annan som

ig och gir igenom samma sak. Att fa se

on lysa upp av lattnad ndr man traffar

“ fick ga den langa ,
vagen sjalv

Concy a andra sidan “fick gé den langa véigen
sjalv” som hon uttrycker det, nagot som inte har
varit enkelt med tanke pa att sicklecellanemi ar

en svar sjukdom att behova hantera pa egen hand.
Att hon tog beslutet att hjdlpa andra berérda av
samma sjukdom, samt

dven dem drabbade av
talassemi, beror pa att

de tvd diagnoserna ar
likartade rent medicinskt. Dessutom drabbar
béda sjukdomarna i flesta fall ménniskor fran
omradena kring Medelhavsomradet, subsahariska
Afrika, Indien, Mellandstern och Sydostasien.
Varpa bade sicklecellanemi och talassemi, med
tanke pé den 6kade invandringen till Sverige fran
dessa ldnder, blir allt mer vanligt forekommande.

Just det faktum att detta handlar om sjukdomar
som stadigt okar sett till antalet drabbade i vart
avlanga land, samt att det ror sig om en patient-
grupp som for oss pa forbundet &r svar att na
via véra traditionella kanaler, sa har vi internt
diskuterat att sjosdtta ett projekt via stod av
Allmdnna Arvsfonden. Behovet finns, minniskor
villiga att hjdlpa till likasa, och framforallt finns
goda mojligheter till stod via just Arvsfonden
(som prioriterar liknande projekt). Fortsattning
foljer med andra ord!

Vid pennan,

Christian Pedersen
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STODHUSET LIVSGNISTAN ﬁ

Utanfor fonstret har i Karlskoga ér vart landskap
vintervitt, jag tycker egentligen inte om kylan
men maste dnda erkdnna att naturen sa har ars ar
vacker da snon far ligga kvar pa marken. Jag som
nu sitter hédr och knappar pa datorn heter Annette
Persson och ér ordférande i blodsjukas forening

i Orebroregionen. Diagnostiserades 2011 med
KLL (kronisk lymfatisk leukemi), har genomgétt
flera behandlingar och sommaren 2017 gick jag
igenom en allogen stamcellstransplantation.

Dessa ar av erfarenhet att leva med en kronisk
blodcancer, har for mig inneburit dagar i med
och motgang bade fysiskt och psykiskt. I borjan
vid diagnos kdnde jag mig valdigt ensam. En del
stunder kan liknas vid en tur i berg o dalbanan
dér uppforsbacken ibland kants odndlig och
aldrig vill ta slut....... Men hur det én har varit

i bade med och motgang har det betytt oerhort
mycket att ha stdd av andra i samma situation,
ndgon som forstar och som kan sitta sig in i min
situation utan att jag behover sétta ord pa det eller
forklara. Den kénslan av stod har f6r mig varit
oerhort betydelsefull och min dvertygelse ér att
jag troligen inte dr ensam om att kénna sa.

Véra Cafétriffar i Orebro som idag dr verklighet

pa hur “ett méte” med ndgon med

ehov som jag sjilv kan ge goda idéer.

> dr idag min vin Katarina Malmkvist, vi

es vid en kurs pa sjukhuset USO, att ”Lira

eva med cancer”. Vara Kafétraffarna ar

| ralbesokta och vi vet at
skeden av ett bes

10rt mycket.

2018 f6dd

' En métesplats for ALLA BERORDA- som har

avarandrai
an,(_

Hosten bestod av manga méten och mycket
tid gick 4t till att organisera det hela. En ny

idé blir till verklighet och SNART blir det en
pampig invigning for projektet LIVSGNISTAN
i nyrenoverade lokaler. Den 28/2 kl. 15.00
gar skottet av! Landshévding Maria Larsson
haller invigningstal, ordférande i Hilso- och
sjukvardsnamnden Karin Sundin och chef
Regionalt Cancer Centrum Uppsala- Orebro
Johan Ahlgren kommer finnas pa plat
motet kan betyda.

Tanker pa vilka méjligheter det hiar kommer ge.

elle _: : haft cancer, anhorig och nérstaende.

t 4r bara att komma nir man orkar

‘ﬁ' kant Minniskor med erfarenhet och
fran olika cancerformer kommer

h samtala. Man far trdffa andra, prata

. Det viktigaste av allt:

Annette Persson, ordforande

Blodsjukas Forening i (jrebroregionen
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ELDSJALEN

INGRID M .MGREN'

1997 diagnostiserades Ingrid Malmgren fran
Bunkeflostrand med myelom. "Beskedet var
fruktansvirt, men jag tédnkte att detta maste jag
klara” sdger Ingrid som berittar vidare att hennes
tre vuxna barn vid tillféllet fick ta ett stort ansvar.
"De hjilpte mig med allt, jag kunde inte ga sjilv
och hade fruktansvirt ont i kroppen. Nu ar det
lyckligtvis battre stod till ndrstaende som éven de
har det mycket jobbigt. Man tdnkte inte alls pa
dem ndr jag blev sjuk”

Det var dven Ingrids barn som tyckte att hon,
efter en lyckad stamcellstransplantation 1998

skulle engagera sig i féreningslivet. Sagt och gjort,
varpa Ingrid snart var bade styrelseledamot i
Blodsjukas Férening i Sodra Sjukvérdsregionen
samt ansvarig for den Malmdgrupp som numera
traffas sex ganger om aret. "Négot som jag tycker
ar viktig sa att sjuka och ensamma kan triffas och
utbyta tankar” klargor Ingrid varefter vart samtal
glider in pa vdrdet for en sjalv av att kunna hjélpa
andra.

”Jag tycker det dr viktigt att jobba i en férening
och komma ut och hjdlpa drabbade. Till exempel
blir ménga patienter glada och fér lite hopp nér de
hor att jag har levt i ménga 4r med min sjukdom.
Jag dr dven stodperson och gar att na nir som
helst. De jag talar med brukar bli lite gladare efter
vart samtal och ar alltid vdlkomna att hora av sig”
fastslar denna minst sagt engagerade foretrdadare
tor Blodcancerfoérbundets allra sydligaste fore-
ning. Som avslutningsvis later hilsa féljande till
alla lasare av Haema som kanske har det kimpigt:

"Det gar att leva ett bra liv trots att man lever
med en kronisk cancersjukdom. Ge aldrig upp!”
Kloka ord fran en lika delar vdnlig som insiktsfull
medmaénniska.

Blodcancerforbundet

NATIONELLA MPN-DAGEN

27 april 1 Stockholm (09.00-15.10)

Scandic Continental (Vasagatan 22)

Myeloproliferativa Neoplasier
Essentiell Trombocytemi
Myelofibros
Polycytemia Vera

En dag i kunskapens & samvarons tecken!

Anmailan via 08 546 40 540 (09-12 vardagar)
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VAGEN TILL ETT DJUPT BEHANDLINGSSVAR

I forra utgdvan av Haema skrev Blodcancerforbundet artikeln Rdtten till ett djupt
behandlingssvar. I samband med artikeln ndmndes dven den intressepolitiska satsning
som drar igdng mer eller mindre samtidigt som detta nummer av Haema bérjar dimpa
ned i brevlddor runtom i Sverige. Den 20 mars drar ndmligen den landsomfattande
satsningen Vdgen till ett djupt behandlingssvar ( VTEDB) igdng med det forsta av totalt
tre slutna regionala rundabordssamtal. Som ddrefter dr tdnkta att uppsummeras i och
med en liknande aktivitet under politikerveckan i Almedalen.

En stor del av framtidens cancerutmaningar

ar idag en realitet f6r de ménniskor som
Blodcancerférbundet foretrader. En grupp som
stadigt vaxer och omfattar allt frin de mest
kroniska till de mest akuta cancerdiagnoserna.
Vi representerar med andra ord ett tvarsnitt av
hela cancerpopulationen, som dessutom ligger i
frontlinjen av den revolution som f6r ndrvarande
pagar inom canceromradet. Varpa det torde

vara av stort intresse for de politiker och dvriga
inbjudna till varens aktiviteter att tillférskansa sig
storre forstaelse for de utmaningar landets blod-
och blodcancersjuka star infor.

Vad menar Blodcancerférbundet med ett djupt
behandlingssvar? Vilka potentiella fordelar har
det for patienter och samhillet i stort? Vilken roll
ska olika aktorer av intresse inom cancervarden
spela for att bidra till att uppna detta? Hur

kan vi gemensamt sakerstilla att Sveriges vard

av blodcancerpatienter fortsétter att vara i
varldsklass? Det ar nagra av fragorna som &r
tankta att diskuteras i samband med VTEDB. Ett
projekt som bestar av f6ljande rundabordssamtal:

o VTEDB So6dra: 20 mars, Lund
o VTEDB Norra: 1 april, Umea

o VTEDB Mellersta: 9 maj, Stockholm
o VTEDB Almedalen: 4 juli, Visby

Som vi ndmnde i férra utgadvan av Haema sa finns
det en hel del utmaningar for att uppna detta
med ett "djupt behandlingssvar”. Ett begrepp som
inte 4r helt definierat, och som inte ska forvaxlas
med bot. Exakt vad vi menar med uttrycket
ifraga kommer att tas fram i samband med
projektet, da vi pa forbundet planerar att ta fram
en situationsanalys under varen 2019. En analys
som Vi sjélvklart ska se till att sprida vidare inte
bara till deltagarna i de fyra aktiviteterna naimnda
ovan, det vill siga den huvudsakliga mélgruppen,

utan dven till 6vriga intressenter i var verksamhet.

/ VAGEN TILL ETT N\
DJUPT BEHANDLINGSSVAR
INTRESSEPOLITISK SATSNING

v (Véren/sommaren 2019)

Hur kan vi gemensami bidra till att
patienter | Sverige far tillgang till

nya och effektiva behandlingar?

Kort sagt sa har vi som foretradare for landets
blod- och blodcancersjuka identifierat ett antal
utmaningar som snabbt behover 16sas for en
bittre och mer rittvis blodcancervard. Det dr
dessa vi i forsta hand d@mnar fokusera pa i och
med VTEDB, dven om det finns gott om andra
problem att ta tag i vad galler den cancervard som
erbjuds i Sverige idag. Just nu ar det dock f6ljande
tva fragor vi i forsta hand valt att koncentrera oss
pa for just detta projekt:

1. Kombinationsbehandlingar

2. Behandling i forsta linjen

Fler kliniska studier i Sverige, béttre mojligheter
till uppfoljning av nya lakemedel och storre
patientinflytande vid utvirdering av kommande
behandlingar dr andra fragor som mycket vil kan
komma att dryftas under varens 16sningsinriktade
diskussioner. De tvé fragorna ovan ar emellertid
de vi, via deltagande i diverse internationella
konferenser och kongresser, har uppfattat som de
mest tryckande just nu. Da just behandling med
kombinationer av olika ldkemedel, tillsammans
med behandling i tidig linje, enligt véra
internationella vanner har visat sig ha valdigt stor
potential fér manga blodcancerberorda.

Christian Pedersen
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MER AN BARA CANCER...

16

Fundera over vilken del
av din cancerbehandling
som varit viktigast av det
som du inte haft kontroll
over. Cellgifter? Stralning?
Operation? For mig var det
stamcellstransplantationen.
Fundera sedan over vad
som hamnar pa forsta plats
over det som du faktiskt
hade kontroll 6ver. Néring?
Motion? Positiva tankar?
Viktiga, men Gverst pa min
lista skriver jag “stod”. Jag
oppnade upp, sokte mig till
och slappte in olika former
av psykisk och fysisk hjilp.
For en stark och sjdlvstindig

e, S
person sa ar det svart att be om det. Jag dr sa
tacksam 6ver att ha manga omkring mig som
ville, och vill, vara en del av min svara resa.

Jag har stundvis kdnt mig ensam, sa som man

latt goér ndr man upplever sig instangd i sin sjuka
kropp, men jag har aldrig varit 6vergiven. Nar jag
helst behovt sa har det statt nagon vid min sida,
hallit min hand under stunder av ridsla och hjalpt
mig med praktiska saker da det inte funnits ork.
Men alla har inte familj och nédra vinner som kan
finnas ddr. Och dven om man har det sa kan det
behovas fler former av stod dér de som ér néra
dig inte har kunskap eller mojligheter.

Sedan jag startade min blogg 2013 sa har jag fatt
mail frdn andra i samma situation. I skrift kan

jag uttrycka bitterhet och rddsla som personen
bakom sin egen dator kan identifiera sig med. Det
ar viktigt for mig att bade ha mina nérstdende
och andra som sjélva ar drabbade runt mig.
Tillsammans med Blodcancerférbundet startade
jag éven en stodgrupp pé Facebook for de med
akut lymfatisk leukemi samt deras nirstaende.

Dir kan jag ocksa dela tankar med andra som
kéanner till de komplikationer jag drabbats av,
som sjdlva har samma dkommor och som far
samma mediciner. Vi har stor erfarenhet och

haema nr1 2019

kunskap som vi kan dela med varandra. Férutom
dessa forum sa sokte jag upp olika férbund

och organisationer som jag kunde fa hjélp av.

I det kom Ung Cancer att bli av stor betydelse,
kdnslomissigt och ekonomiskt. For dig som ar
dldre dn 35 ar sa finns det andra att soka sig till.
Googla eller kontakta Blodcancerférbundet s&
kan dom ge dig tips.

En annan sorts stdd som kan vara bra att ha ar
en samtalskontakt som hjélper dig hantera det
faktum att livet vants upp och ner. Kuratorer kan
man fa kontakt med via vardavdelningen, sen
finns det ofta psykoterapeuter att bli hanvisade
till. For dig som aldrig varit pa samtalsterapi i
ndgon form sd kan det kdnns svart att ta steget.
”Jag kan hantera det sjdlv” ar en vanlig tanke.
"Det finns anda ingen som kan hjdlpa mig” dr en
annan. Men ge det dtminstone en chans, det kan
aldrig skada. Ibland behdver man det mer 4n man
ndgonsin kunnat tro. Jag har fatt den har sortens
stod under alla mina ar av behandling, &ven nu
under rehabiliteringen.

For oavsett om man &r drabbad eller pa nagot
satt narstdende, hur ska man kunna hantera
cancerdimman och komma ur den ober6rd?

Pa nagot sitt forandras ditt liv. Det kan komma
mycket positivt ur det, hur konstigt det dn later.
Jag dr en helt annan ménniska idag 4n innan.
Starkare och med storre respekt for livet. Just
det &r jag tacksam for. Men man vill gdrna bli fri
fran rddsla, bitterhet, sorg, PTSD, depression och
annat som majoriteten av oss kommer drabbas
av. Sok professionellt stod i sa tidigt skede som
mojligt, dven du som ska orka vara stark vid den
sjukes sida.

Ensam dr inte alltid stark och definitivt inte nér
du har ett sa pass stort yttre hot som cancer
faktiskt dr. Gor det du kan for att paverka din
behandling och for att klara av att halla de
positiva tankarna och din inre styrka. Sok stod!

Hanna Bylund | krigetiminkropp.com
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Elite Stadshotell (Stortorget)

Gratis for medlemmar i Blodeancerfarbundet!
Max 100 deltagare — First till kvarn gdller

@ Blodsjukas férening | 55dra sjukvirdsregionen

Anmilan sker till infosweden@takeda.com

VARVA EN VAN!

Varva en ny medlem till var gemenskap,

och fa som tack ett gratisex. av boken

For att fa boken (varde 149 kr), kontakta oss pa:

info@blodcancerforbundet.se

£
Brcacke 3))
diakoni

Rehabcenter MGsseberg
Rehabcenter Sféiren

Rehab for livet

Rehab handlar hos oss om aterhamtning, att
utvecklas och skapa nagot nytt. Ditt skraddar-
sydda program kan innehalla t ex vattengym-
nastik, mindfulness, tid for reflektion, samtal
med andra och forelasningar. Och viktigast av
allt — du far vardefull kunskap med dig hem.

Las mer pa www.brackediakoni.se
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Elefantfotter,

Nus sitter jag pa elefantfotter. Det verkar otroligt
men det stér s& pa kartongen som de kom i. Annu
ett exempel pa hjidlpmedel som Region Stockholm
stampat fram, i Sollentuna med Aktivera som en
av verkstillarna.

Det borjade med rollator, kraftiga handtag vid
duschen och en hoj/sénkare av huvuddndan pa
min sdng. Senast har utryckaren fran Aktivera
hojt min stol vid matbordet. Allt perfekt! Min
plikt att berétta det eftersom massmedia maste
beritta om allt som ér fel.

Det finns dock hjalpmedel och behandling som
inte ens Region Stockholm skulle ha mdjlighet att
sta till tjanst med. Det slog mig nar jag laste Min
hemlighet av Petter Stordalen, en bok om hur
tillgangar pa manga miljarder byggts upp. Boken
innehéller ocksa glimtar fran Gunhild Stordalens
liv nér hon med svagt hopp behandlas for en
mycket sdllsynt sjukdom.

Gunhild ér lakare och med Dr. Det hindrade
inte att hon sjalv blev allt sjukare. Ett svagt hopp
stod till en svar, riskabel och fruktansvért dyr
behandling i Nederldnderna. Petter var med
henne dar. I korta kursiverade avsnitt finns
exempel pa hur de bada hanterar dodshotet:

Hon har bara ndimnt Schweiz ett par ganger.
Schweiz ér det sista alternativet. Schweiz ar
slutstationen. Och jag vet att hon inte vill leva
som en slav under sjukdomen.

... pd en restaurang i Amsterdam ... Jag satt med
ryggen mot fonstret.

“Det drar lite i nacken pa mig”, slank det ur mig ...
Da tog hon av sig peruken och strdckte fram den.
Ta pa dig den hdr da”, sa hon.

Resten av middagen satt vi ddr. Gunhild helt
skallig. Och jag med hennes langa ljusa peruk pa
huvudet.”

Gunbhild gjorde tva listor. En for mig, familj
och vdnner. Och en som bara handlade om
henne. Och de storslagna malen var det forsta
hon skrev upp pé sin lista.

haema nr1 2019

hastpolo och
miljarder

Men det fanns nagra andra punkter som hon
ocksa skrev upp... Hon hade alltid sett pa polo
som en snobbsport som hon inte ville férknippas
med. Men nu betydde associationen ingenting
lingre. Det enda som betydde nagot var att det
verkade kul att spela polo. Nar hon var som allra
samst i Amsterdam brukade jag skimta om det.

Jag paminde henne om att det inte bara var
hennes ndrmaste familj som inte kunde mista
henne - utan dven de i pololaget ... hon fick
ju inte svika dem nu genom att géra nigot sa
idiotiskt som att do.

Gunhild Stordalens storslagna planer giller
klimatet och kvinnohilsa. De &r vl beskrivna i
Wikipedia. Dér framgar ocksa att en del av Petters
Stordalens miljarder gar at for att forverkliga
planerna.

Petter Stordalens bok ger mig vatten pa min
kvarn: Egenvérd viktigt. Humorvard viktigt for
egenvarden.

Goran C-0O Claesson

GC-OC.blogspot.se
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| ZURRAS GOURMETHORNA

“kronartskockan till 6nskad temperatur. Lat

”Gurra” kallas mannen bakom detta recept. Han har tidigare bland annat jobba
som kock Pa° Operakdllan i Stockholm, men dr framforallt en stor matfantast, och

delar ga med sig av sina recept till dig som ldsare av Haema. Den gode kocken
dr dock noga med att podngtera att man inte md’sterfb'lja receptet till punkt och

ricka, dd matla ning trots allt handlar om att sjdlv sdtta sin egen “touche” pd
olika récept. Med det sagt insPirerar orhoppningsvis tillagningsanvisningen nedan
till en god lammridtt lagom t1ll pdsk irandet 1 april!

Ingredienser (2 personer)

350-400 gram lammytterfilé
2 R6dli’)l§ar

1 Zucchini

3-4 Morotter

1 gul och 1 r6d Paprika

1 Kronartskocka

1 Vitlok

Garnering

Machésallad

Sa hir g6r du! Fetaost
o - ; Rodvinssky
1. Frys getosten som ska rivas 6ver ratten innan

servering. Satt ugnen pa 225 grader och ta fram
kottet ur kylen sa att det blir rumstempererat.

2. Koka kronartskockan hel i saltat vatten

i uppemot 40 minuter. Dra av bladen och
skar den tvars 6ver (ca tva centimeter under
stammen).

3. Skar gronsakerna i valfri storlek, men tink
pa att rotfrukter tar lingre tid att tillaga an
till exempel zucchinin. Det gar aven bra att
anvanda andra gronsaker an de i receptet som
exempelvis broccoli eller kalrot om man sa
onskar. Viktigast ar att man tycker det ar gott!

4. Blanda gronsakerna med olja (garna olivolja),
rosmarin och vitlok. Baka dessa sedan i ugnen
ca 35-40 minuter. Tillsatt salt och peppar

pa lammet och stek sedan tillsammans med

sedan kottet vila i nagra minuter innan det

skars upp.

5. Lagg upp gronsakerna och kottet pa en
passande tallrik, riv getosten 6ver kottet,
héll rédvinsskyn 6ver matritten och garnera
slutligen med onskad mangd machesallad.

-aema S e




VARLDSCANCERDAGEN 2019

For tionde (’) dret 1 rad arrangerade den
intressepolitiska paraplyorganisationen
Ndtverket mot cancer ( NMC ) aktiviteten

o

Virldscancerdagen. Aret till dra var temat
”Bemétande och omhdndertagande i
vdrldsklass” och utover nya Socialministern
Lena Hallengren (S) hade drets arrange-
mang i vanlig ordning attraherat en hel
del betydande beslutsfattare av vikt inom
Sveriges cancervdrd.

Sjélva dagen borjade vid 13-tiden med att
ordférande Margareta Haag valkomnade

de drygt 200 deltagarna pa plats innan nya
Socialministern, Lena Hallengren (S), holl ett
inledningstal. Dérefter stod en ldngre debatt
om cancerprevention pa agendan, vilket ar
ett naturligt amne for NMC att lyfta. Det ér
ndmligen en utav organisationens kirnfragor
tillsammans med en réttvis cancervard och
starkta patientrattigheter. Ut6ver Margareta
fick vi se olika myndighetsforetriddare pa scen
tillsammans med 6verldkare Ada Girnita,
ansvarig for hudtumorenheten, Karolinska
Universitetssjukhuset.

Tidig upptackt hette nésta programpunkt som
skedde i form av en utfragning, pagick dryga
kvarten och belyste primarvardens insatser

for att tidigt upptéacka cancer. Storst intryck

av deltagarna pa scen gjorde Hanna Bylund,
sjalv drabbad av akut lymfatisk leukemi vid
tva tillfallen, och som idag lever med kroniska
biverkningar fastdn hon ér friskforklarad fran
cancersjukdom sedan flera ar tillbaka. Nagot
som hade kunnat vara annorlunda om hon hade
diagnostiserats tidigare, vilket inte skedde trots
flera besok hos vardcentralen i tonaren med
tydliga symtom pa cancer.

Efter kafferasten var det aterigen dags for en
debatt, denna gang om kronisk cancer. Bland
annat diskuterade Acko Ankarberg Johansson
(ordforande Socialutskottet) och Marie Morell
(vice ordforande SKL:s Sjukvardsdelegation)
hur man kan sékerstédlla att nya behandlingar
nar ut till alla patienter i Sverige. En utmaning
av yttersta vikt d&ven for de medlemmar som
Blodcancerférbundet foretrader. Sarskilt med
tanke pa den svallvag av nya behandlingar
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inom blodcanceromradet som vintas, samt hur
”lakemedelstungt” behandling av blodcancer
anda ar.

Hur rapportering av data kan leda till praktisk
nytta for patienter, forskning och for varden
diskuterades vid nésta programpunkt. Dar

vi i publiken bland annat fick ta del av Jenni
Nordborgs (chef for regeringens Life Science
kontor), Daniel Forslunds (innovations- och
utvecklingslandstingsrad, Stockholms lan) och Bo
Karlssons (styrelseledamot, Blodcancerférbundet)
asikter kring hur hilso- och sjukvérden kan dra
nytta av den digitalisering som genomsyrar vart
samhille.

Den nist sista programpunkten for dagen
handlade aterigen om en kédrnfraga for NMC,
denna gang om patientrittigheter. Dag Larsson
(S) och Lina Nordquist (L), bada tva nyvalda
riksdagsledaméter, diskuterade tillsammans
med bland andra Férbundsordforande Lise-lott
Eriksson behovet av en Rittighetslag som ger
patienter réttigheter i varden. Lise-lott gjorde

i vanlig ordning ett val paldst och bestdende
intryck. Sarskilt for att ha fragat panelen hur det
kommer sig att man inom varden inte tar enkla
blodprov vid misstanke om allvarlig sjukdom.
Négot som skulle bespara enskilda drabbade stort
och onddigt lidande.

Direfter holls en kort men koncis diskussion

om framtidens cancervard innan professor Peter
Strang fran Karolinska Institutet tilldelades heder-
sutmirkelsen Arets Cancernitverkare. Detta for
att ha varnat om ett bra bemétande och en god
omsorg vid livets slutskede till patienter drabbade
av cancersjukdom.

Vid pennan, Christian Pedersen



VEM SKA MAN LITA PA?

Hade det istdllet sta

det varit ett tvang och min'y
inte tvungen att forklara varfor hen 1t
alla i den gora som man ska gora. Nu gor de
gsvis har man  man kan bara hoppas att den ldkare ot
iktigaste om hematologiavdelning som man tillhor se
amforallt vet hur i att folja den Nationella vardplanen som
pa ett klart och allt finns for ménga av vara diagnoser och
s dven de provsvar  framforallt ger oss patienter en trygghet un
are men ocksa den var resa med behandlingar och provtagning
fall kan inhdmta pa Inte minst kan vi anvdnda den som underla
sidor. vi stéller fragor till var ldkare.

bara har tillgang till Det jag trots allt gjorde med hopp om att f3
information som man hittar pa ndtet och inte form av aterkoppling var att jag skrev ett b
forstar de provsvar som finns i sina journaler? vardguiden 1177 till min Hematologiavg

Inte ens de anteckningar som ens ldkare skriveri ~ dér jag ifragasatte den vérd och beha
journalen &r begripliga och de stimmer inte alls ~ fatt under de tva aren som hade ga
med det brev man fér efter varje provtagning. Fér  fick min diagnos. I brevet fragad
mig har det handlat om att soka efter &nnu mer lakare inte hade traffat mig
information, och nu handlar det inte bara om min under de tva aren som jag
leukemi utan dven om vilka rekommendationer cancer. Den forsta gang

som finns ndr det giller att behandla den cancer =~ november 2016 och

jag fatt. att byta likemeg
dven tiderng

Det bista stillet att hitta saidan information ér i forsta are

den Nationella vardplanen for respektive diagnos  alla
som finns pa Blodcancerférbundets hemsida tagi
under fliken Blodcancer. Tyvirr har inte alla
diagnoser inom leukemin Nationella vardplaner,
men i mitt fall finns det en vardplan som klart
och tydligt visar vilken tid det ska vara mellan
de olika provtagningarna beroende pa vilka sy, ara
man fétt frdn tidigare prover. Den visar ocks3 e om
vilka mediciner patienten ska anvinda om d ologisk
inte har uppnatt ett optimalt resultat inom ¢ och tusentals
viss tid och det star tydligt vilka atgarder s¢ jag skrev

vidtas vid olika nivaer av cancern. d vén till mig

't inte lett till nagra
Allt hade varit perfekt for oss alla om inte
hade statt bor goras, bor vidtas i de Natig
vardplanerna for vara diagnoser. Men n jag ligger 6ver det
det tyvirr inget tvang att folja de Nationg man bor gora efter
vardplanerna. Inte ens min egna ldkare s Nationella vérdplan

medforfattare till den Nationella vardpla
géller fér min diagnos behover f6lja vad
gora eller bor vidta, och det gor hen inte
vilket har lett till att jag inte kan kriva a
behandlad enligt den Nationella vardpla
trots allt finns.

en som enligt min
betydelse f6r min

in ldkare menar att
) tvad provtagningar
ots att det lakemedel

haema nr1 2019

21



22

jag dter dr minst lika krdvande for kroppen som
min cancer. Antingen har min ldkare upptackt
nagot i sin forskning och eller behandlingen av
mig som hen inte har berittat for sina kollegor
eller sa dr jag unik som tal det lakemedel jag ater
betydligt battre én andra.

Sa vem ska man lita pa? Den lakare man ar
tilldelad och som inte f6ljer den Nationella
vardplanen trots att hen dr medforfattare

till denna tillsammans med landets 6vriga
specialister inom min diagnos, eller ska jag tro

>

- = ] .}‘

pé de andra specialisterna? Det ér i dessa stunder
som man Ongskar att vi patienter hade storre makt
mot vara vardgivare, att vi hade nagon form

av patientombudsman som kunde hjilpa oss
personligen eller &nnu bittre att vara vardgivare
var skyldiga att f6lja de Nationella vardplanerna
som finns for respektive diagnos.

Nu ér det tyvarr inte pa det viset, men hade
det varit sa att vara lakare var skyldiga att f6lja
de Nationella vardprogramen hade vi haft en
betydlig mer jamlik vard i hela vart land bade
nér det giller likemedel, behandlingar och
provtagningar och inte minst hade vi patienter
kunnat kdnna oss trygga i att fa den vérd vi har
ratt till.

I slutéindan handlar det om vara sjukdomar och
vad vi dr viarda som manniskor.

Stefan Rehn
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RIKTADE UTDELNINGAR

Ett av Blodcancerforbundets
overgripande mal dr att
bidra till blod- och
blodcancerforskningen

i Sverige. Nagot som

vi uppfyller genom att
ansvara for stiftelsen
Blodcancerfonden, landets
enda ideella stiftelse med
90-konto som specifikt vinder
sig till blodcanceromradet.

Utover att kontinuerligt stotta blodcancer- och
omvardnadsforskning, sa delar Blodcancerfonden
tva ganger drligen ut pengar till utbildning av
hematologisk vardpersonal. Ett sarskilt fokus
laggs pa yngre forskare och sjukskdterskor inom
hematologi, da detta dr tva grupper som vi anser
behover lite extra stod i sina respektive arbeten.
Dirtill delas utmirkelsen Arets Avhandling ut
av Blodcancerfonden, medan man fran och med
2019 planerar att iterinritta priset for Arets
Hematologisjukskoterska.

Den eviga frdgan dr dock hur man kan generera
dnnu mer pengar till Blodcancerfonden. Ett sitt

ar att erbjuda riktade utdelningar, det vill sdga att
man som gavogivare far mojlighet att vdlja vart
ens pengar ska ga. Detta infordes ocksa i borjan
av 2019, varefter man som gavogivare numera har
foljande alternativ att vilja pa:

All blodcancerforskning

Leukemi (ALL, AML, KLL eller KML)
Lymfom

Myelodysplastiska Syndrom (MDS)
Myeloproliferativa neoplasier (MPN)
Myelom

Ovriga diagnoser

Intresserad av att stotta Blodcancerfonden?
Ring i sa fall gérna till kansliet pa 08 546 40 540
(09-12 vardagar) alternativt logga in pa f6ljande
webbsida for att skdnka en gava:

www.blodcancerforbundet.se/ge_en_gava

Stort tack pa férhand for stodet!




PATIENTRELATERADE MATT

Nu har det snart gdtt 1,5 dr sedan jag borjade arbeta med Blodcancerforbundets projekt
Patientrelaterade mdtt, ett projekt som inte bara har genererat vc'irdefulla insikter men ocksd
_fungerat som katalysator till nya samarbeten och ett flertal vdardlosningar. Inte mindre dn 77
blodcancerberorda individer har stdllt upp i djupintervjuer och workshoppar for att hjdlpa

oss att bdttre forstd patienters behov och preferenser under patientresan, och 230 personer har
svarat pd vdra enkdtfrdgor kring hur de vill rapportera in hdlsoutfall till varden. Men sd var det
inte sd enkelt som det ldter och de som har foljt mig via bloggen kdnner till mina férbehdll mot
att reducera ndgot komplext till ndgot enkelt, eller kanske simpelt snarare.

Samarbeten i varden,
flera parter emellan,
har visat sig kunna

- belysa behov och
forutsattningar som
ar svara att fa storre
kunskap om genom
enbart systematisk
matning. Som
patientfoérening kan
Blodcancerférbundet
féra samman

" ménniskor till

" samtal om vilka
behov som finns och hur vi pa basta vis

kan verka for kvalitetsutveckling utifran ett
patientperspektiv. Flera av vara medlemmar sitter
med i referensgrupper hos de stora sjukhusen
eller i styrgrupper for kvalitetsregister. Vi ser
mycket positivt pa det patientndra arbetet och
partnerskap inom varden. Men vi ser ocksa att det
oftast dr vardens perspektiv som styr samtalen i
realiteten och att agendan séllan tillats séttas av
patienterna sjalva.

I juni forra aret paborjades arbetet med projektet
Ett bredare samarbete for personcentrerad
blodcancervérd, mer kidnt som Patientrelaterat
2.0. Projektet syftade bl.a. till att undersoka
mojligheterna for varden att arbeta utifran ett
patientperspektiv genom individanpassade
upplevelse- och utfallsmatt for personer drabbade
av blodcancer. Genom ett intensivt arbete

med djupintervjuer och analys av material togs
potentiella métpunkter for patientrapportering
fram.

Vi beviljades medel av Hedlunds Stiftelse for
halva projekttiden och valde att skala av de delar
som inte hade en direkt innebord for projektets
maluppfyllnad. Men arbetet har sedermera
fortsatt och for narvarande undersoks mojligheter

for utveckling och implementering tillsammans
med olika samarbeten.

De foreslagna och till del utvecklade 16sningarna

utgor:

o Ett kartlaggningsstod som kan hjélpa
vardpersonal att battre fanga upp vad
patienter vill att varden ska ta hansyn
till under patientresan, exempelvis
familjesituationen, framtidsplaner och livsstil.

«  Ett uppfdljningsverktyg med fragor om
hélsoutfall som patienter sjdlva av olika
anledningar bedomer bor f6ljas upp efter
behandling.

« En informationsplan som kan hjilpa patienter
att, tillsammans med vardpersonal, besvara
hur- om- och varforfragor som uppstar i
olika sammanhang da patienter upplever
att de behover att beslutsstod, exempelvis i
situationer dd mottagningen ér stingd, om
vissa symptom uppstar eller vid osakerhet
kring nér ett preparat ska eller inte ska tas.

+ Beddmningsgrunder for patientupplevd
kvalitet inom blodcancervard, som efter
validering kan appliceras i olika system for
utviardering.

Malet for dessa projekt ar att blodcancerdrabbade
personer ska behandlas och foljas upp utifran
deras individuella behov och preferenser.

En process eller ett verktyg som majliggor

detta kan minska lidandet hos patienten och
understddja dennas kamp for en god vard,
utifran ett patientperspektiv. Jag tror att ett
utokat samarbete, varden, forskning och patienter
emellan, kan generera potentiellt stor nytta och
jag hoppas att vi genom vart arbete kan bana
vagen for fler goda exempel pa detta.

Elin Sporrong
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ORDET AR FRITT
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PATIENTRI'-'\'I"TI-'GHETSLAG
- EN BRAIIDE? .

Nitverket mot cancer, som Blodcancerforbundet
ar med i, kréver att Patientlagen gors om till en
rittighetslag. Cancervarden i Sverige ar varken
jamlik eller rattvis idag. Patienter dverlever

olika linge beroende pa hur och var de bor

och behandlas. Socioekonomisk status har

ocksa betydelse for vilken vard man far. Detta

ar naturligtvis mycket allvarligt. Det behovs
verkligen atgarder for att gora cancervarden mer
rittvis och jamlik.

Men ér en patientrattighetslag ett bra verktyg? Jag
tror inte det. Och det av tvé skal:

For det forsta: Poangen med en patientrattig-
hetslag dr att jag som patient ska kunna fa provat
i domstol om jag har fatt ratt vard. Jurister ska
alltsa ges det yttersta ansvaret for vilken vérd jag
har ritt till. Det vill inte jag. Jag vill att medicinskt
sakkunniga skall ha sista ordet om vilken vard
som dr rétt for mig. Jag tror inte att jurister har
battre forutsattningar att bedoma mitt vardbehov,
tvart om.

For det andra: Med en patientrittighetslag infors
hot om ansvar och straff som ett styrningsverktyg
i varden. Det tror jag ar helt fel vag att ga.

Cancervarden &r for narvarande

i en rasande snabb utveckling
med helt nya behandlingsmetoder
och ldkemedel. Inte minst géller
det inom hematologin. For att
denna utveckling ska komma

oss patienter till godo kravs att
professionen vill, vigar och kan
béde tinka och gora pa nya sitt.
Jag tror inte att hot om ansvar och
straft frimjar en sddan utveckling.
Tvértom tror jag att kreativitet och
nytdnkande hammas av hot och
straff.

Det har i flera ar svept en vig dver
oss, dér professioner nedvérderas
och fréntas ansvar, och makten istdllet flyttas till
ekonomer, jurister, organisationskonsulter. Vi ser
det inom skolan, inom vard och omsorg och pa
andra omraden. Att infora en patientrattighetslag
ar en atgird som medverkar till att avprofessio-
nalisera varden. Jag tycker att det ar helt fel vig
att ga, det motverkar patienternas intressen, och
patientféreningen borde inte driva den linjen.

Det finns andra végar for att gora cancervarden
mer jamlik och jamstdlld, och samtidigt starka
professionen, t.ex. att gora nationella riktlinjer
och vardprogram bindande och att ge 6kade
befogenheter till de kontrollorgan som finns inom
varden (sadsom t.ex. IVO, Patientskadenamnden,
patientndmnder och patientombudsmén). Ett
forstatligande av sjukhusvérden kan ocksa vara en
vag att ga.

Men lat oss patientféreningar sla vakt om
vardpersonalens professionalitet och kreativitet.
Dir ligger nyckeln till att vi ska fa en vard i
varldsklass. Vi ska inte stimma in i kéren som
ropar att andra vet battre 4n de med verklig
kunskap och erfarenhet.
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KVARTALETS INSAMLING

10 OOQ kr var madlet med den insamling som
Ann Ogdrd Stern initierade via Facebook

till formdn for Blodcancerforbundet. Ett
ambitiést mdl, som dock uppfylldes via denna
f(')'delsedagsinsamlin g som totalt genererade
hela 10 185 kronor. Mdkta imponerande, och
en summa som innebdr att Ann kammar hem
priset for kvartalets insamling i denna utgdva
av Haema.

Detta med “kvartalets insamling” ar, precis som
“ordet dr fritt” pa foregaende sida, ett nytt inslag i
var kdra medlemstidning. Syftet ar att lyfta fram
de personer som ténkt pa just var verksamhet i
samband med diverse hogtider. Samtidigt som vi
hoppas att artiklar som denna ska uppmuntra fler
personer att g i Anns fotspar och sjélva starta
en insamling till oss pa forbundet via Facebook.
Viktiga slantar, sérskilt ndr var huvudsakliga
intdktskalla i form av statsbidrag urholkas stadigt
fran ar till ar.

Manga bickar sma

Men nir det statliga stodet minskar, finns det
lyckligtvis godhjartade manniskor som tanker
pé sina medmaénniskor. Som till exempel
fembarnsmamman Ann Ogard Stern frén
Linkoping. Tack vare totalt 42 givare samlade Ann
alltsa ihop strax 6ver 10 000 kronor i samband
med hennes fodelsedag. En solskenshistoria vid
forsta anblick, men tyvérr doljer sig en sorglig
historia bakom just denna insamling. Vi later
Ann, som till vardags driver en verksamhet med
héstar pa gard, sjalv beritta.

“Eftersom jag i december 2017 forlorade en
25-arig son i akut lymfatisk leukemi (ALL) efter
néstan fyra ars kamp, sa lag det néra till hands”
sager Ann innan hon &terigen tar till orda. "Min
son Christoffer fick ett aterfall i ALL hosten 2017.
I samband med det samlade jag in drygt 50 000
kronor till Barncancerfonden. Kdnde i hostas nér
jag skulle fylla ér att jag ville gora en insamling
aven till Blodcancerforbundet. For mig kidnns det
bﬂ{t kunna gora en insats”

En dag i taget

Attforlora ett barn dr bland det védrsta som en
@nniska k&n vara med om. Ann, som dven

jobbar som Equiterapeut (en form av djur-

fysioterapeut som speci&rat sig pa hastar),

kdnner vil igen kdnslan. "Att forlora ett barn i
cancer dr en oerhord tragedi. Sjélv forsoker jag
fa livet att fungera igen, en stund i taget, en dag
i taget” berdttar Ann som blev lite forvanad 6ver
att insamlingen gick sa pass bra som den dnda
gjorde. "Jag hoppades pa det, men tinkte att alla
hade varit sa generdsa dret innan och skankt sa
mycket pengar, att jag nog inte trodde det skulle
bli sa bra som det blev”.

Men det blev det, och detta helt och hallet tack
vare de vinliga mdnniskorna som finns i Anns
nédrhet. Som inte annat dn kunde beréras av den
tragedi som drabbade Ann och hennes omgivning
i slutet av forra aret. Nagot som dven Ann héller
med om. "Jag tror ménniskor blir berérda av den
personliga berdttelsen. Allt kommer narmare och
man kianner empati. Det paverkar viljan att hjdlpa
till och gora nagot” sdger Ann som fullbordar vart
samtal genom att skicka en hélsning till alla lasare
av Haema. "Tappa inte hoppet - forskningen gar
framat”.

STARTA EN EGEN INSAMLING!
www.facchook.com/pg/blodeancerforbundet /fundraisers

Hur man gar tillviga

Du som sjélv vill starta en insamling till férméan
for Blodcancerforbundet maste forst skapa

ett konto pa Facebook. Sedan loggar man in

pa Blodcancerforbundets sida pa namnda
sociala mediekanal, klickar pa lanken “starta

en insamling” upp till hoger pa webbsidan och
darefter foljer de angivna instruktionerna (om
onskat insamlingsbelopp och syftet bakom
insamlingen). Sedan dr det bara att sprida ordet
vidare till familj, vanner och bekanta...stort tack
pa forhand for stodet!

Blod cancezﬁ)’rbund et
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ROSTER OMMYELOM

Réster om myelom heter den miniserie
bestdende av fyra informationsfilmer pd
7-8 minuter som under vintern 2018/2019
har offentliggjorts av Blodcancerforbundet
via vdr webbsida och Youtube-kanal. En
informationssatsning med utgdngspunkt i
blodcancerdiagnosen myelom, och som sker i
samarbete med Netdoktor samt med stod av
Takeda.

En av deltagarna i Réster om myelom ar 61 ar
unge smaldnningen Jan Buchar som numera bor
pa Liding6 utanfoér Stockholm. Han har under
hela sitt yrkesverksamma liv arbetat som ldrare
och rektor. Pa fritiden gillar Jan att vara ute i
vildmarken, sérskilt i fjdllen, dér det i férsta hand
ar skidakning som giller. En friluftsméanniska
med andra ord, som dessutom var vanlig nog att
stalla upp i denna miniserie med syftet att sprida
kunskap om hur det ér att leva med en blod- eller
blodcancersjukdom.

Nagot tveksam

”Visst var jag lite osdker pa att stdlla upp framfor
kameran, men jag ville ge en positiv bild av min
personliga cancerresa. Efter en mycket tuff
behandling forra varen har jag sakta men sakert
aterhdmtat mig pa ett positivt sdtt. Till stor del
tack vare en jdttefin och trygg omvardnad som i
hogsta grad bidrog till min rehabilitering” sager
Jan som tyckte att slutresultaten blev helt OK. ”Jo,
jag ar ndjd med upplevelsen, dven om det redan
kdnns som att det var linge sedan”.

Men vad ville d& denne trebarnsfar 4stadkomma
genom att delta i Roster om myelom? Vi later Jan
sjalv beritta. "Det jag i forsta hand vill uppna ér
att visa att vi som gar igenom ndgot sd svart som
att fa en cancerdiagnos, och sedan genomgar en
tuff behandling, kan "arbeta oss” tillbaka. Kanske
inte exakt till samma liv som tidigare, men med
andra perspektiv som kan vara vil sa positiva.
Men ocksa att vi far styrka att dndra vara vanor
och bli sndllare mot oss sjalva’”.

En aktiv livsstil

Som vildmarksméanniska ér Jan, precis som
Blodcancerférbundet, man om att lyfta fram
vardet av en mer aktiv livsstil. "Friskvérd och
motion, efter var egen formaga naturligtvis, ar
jatteviktigt for att fa tillbaka styrka och ork som
kroniskt cancerdrabbad. Man maste helt enkelt
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vaga dndra pa sina vanor om detta behovs”
fastslar Jan. Nagot som undertecknad vet om
att Forbundsordférande Lise-lott Eriksson

ofta dr noga med att podngtera. Rehabilitering
handlar till syvende och sist mycket om att sjdlv
ta initiativ, sjalvklart med st6ttning och hjdlp av
varden.

Men som s& mycket annat inom dagens hilso-
och sjukvard, faller en stor del av ansvaret pa
patienten. Det dr som det dr, men vi ska dock
vara glada over att bo i ett land som har sa pass
valutvecklad medicinsk forskning. Nagot som
Jan héller med om. "Det ar enormt positivt att
forskningen gar framat, kan fortsatta och losa
de fragor som fortfarande finns kvar” sdger Jan
avslutningsvis.

www.blodcancerforbundet.se/roster_om_
myelom

BLI MANADSGIVARE

www.blodcancerforbundet.se/bli_manadsgivare



CAR-T vid ALL

I slutet av 2018 meddelade den europeiska
likemedelsmyndighetens vetenskapliga
kommitté, CHMP, att de rekommenderar EU-
kommissionen att godkidnna en ny CAR-T
behandling for patienter berorda av akut lym-
fatisk leukemi (ALL) med kvarstdiende MRD
(minimal kvarvarande sjukdom) vid komplett
remission. ”Ett gladjande besked med tanke pa att
MRD-negativitet dr den viktigaste prognostiska
faktorn vid den hir typen av leukemi” enligt ALL-
experten Per Bernell.

MRD betecknar den lilla méangd leukemiceller
som kan finnas kvar i benmargen trots att

en patient uppfyller kriterierna for komplett
remission. Vid MRD-negativitet a andra sidan
kan inga kvarvarande cancerceller pavisas
overhuvudtaget. "Hur vil man lyckas behandla
bort de sista leukemicellerna spelar stor roll f6r
prognosen” konstaterar dverldkare Bernell som
hanvisar till femarsoverlevnaden (75 % for MRD-
negativa ALL-patienter medan motsvarande
andel bland patienter med MRD uppgér till 33
%).

B-cellslymfom och CAR-T

I samband med den stora ASH-kongressen i
december 2018 presenterades en studie med 111
patienter som fatt behandling med en ny CAR-T
behandling. Studien ifrdga, dopt till Juliet, visade
pa fortsatt behandlingseffekt hos manga patienter
drabbade av storcelligt B-cellslymfom &dven

mer dn ett och ett halvt ar efter behandlingen.
"Resultat som ér i linje med tidigare mindre
studier” enligt studieledaren Stephen J. Schuster
vid University of Pennsylvania i USA.

Steget fran godkannande i USA/pa EU-niva

till dess att behandlingen finns tillganglig dven

i Sverige, ar dock fortfarande stort. Nagot

som bevisas av att en annan liknande CAR-T
behandling, som édven den godkénts i USA/av EU,
enligt svenska myndigheten TLV, "innebdr stora
osakerheter, varpa det ér viktigt att behandlingen
foljs upp av varden” Ur férbundets perspektiv

ett iogonfallande yttrande, sarskilt da vi ar vl
medvetna kring problematiken vad géller just
uppfoljning av lakemedel i praktiken...

£ FORSKNINGSNYTT

Hogre livskvalitet pa sikt

Bittre behandlingsmojligheter och minskade
biverkningar. Det dr kontentan PharmaShell,

ett nytt "drug delivery-system” som bedéms ha
stor potential f6r bland annat myelodysplastiska
syndrom (MDS) och akut myeloisk leukemi
(AML). Detta eftersom PharmaShell mojliggor
att man kan ta ett likemedel vid betydligt farre
tillféllen, med minskade biverkningar och samma
eller till och med bittre effekt.

Och fastdn utvecklingstiden &r betydligt kortare
an for helt nya lakemedel, kommer det att dréja
innan denna nya teknik kommer till Sverige.
Dock har patent ordnats i USA dar man under
aret dven kommer att paborja kliniska studier
for att undersoka hur stor effekt som kan
dstadkommas. Viktiga faktorer for att minska
den osdkerhet som svenska myndigheter som
TLV tycks besvirade av. Trots att osdkerhet och
hélsoekonomi gér hand i hand (da hilsoekonomi
till stor del ar byggd pa just antaganden).

Nyheter inom KLL

Vid det arliga internationella hematologimétet
ASH presenterades uppdaterade resultat fran
fas I1I-studien MURANUO. Studien ifraga
vander sig till patienter som har fatt aterfall i
eller har behandlingsrefraktér kronisk lymfatisk
leukemi (KLL), och visst ar resultaten lovande.
Till exempel dr det intressant att kvarvarande
behandlingseftekt drygt 10 manader efter
avslutad behandling kvarstar. Nagot som dven
huvudprovare i MURANO-studien professor
John Seymour konstaterar i och med foljande
citat.

“Resultaten i den hér analysen visar en hog
andel patienter med KLL som bibehallit MRD-
negativitet samt sin progressionsfria dverlevnad
langt efter att behandlingen enligt plan avslutats”
sdager John som dven konstaterar att "det finns
behov av detta alternativ utan anvindning

av cytostatika med fast behandlingstid som
potentiellt kan ge progressionsfri 6verlevnad,
samt att patienten uppnar MRD-negativitet”.

MRD-negativitet som i sin tur ar en form av ett sa
kallat djupt behandlingssvar.
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Biltros och blodcancer

En ny studie som publicerades i slutet av 2018
visade att personer som nyligen diagnostiserats
med cancer, och dé i synnerhet blodcancer samt
de som behandlats med cytostatika, 16pte storre

risk att drabbas av baltros. 40 % storre risk sett till

cancer overlag jamfort med en person som inte
drabbats av cancer, medan motsvarande siffra for
hematologiska cancerdiagnoser var 300 %. Med
andra ord var risken att drabbas av béltros tre
ganger hogre som blodcancerpatient, dér risken
var som storst aret efter diagnostisering (for att
darefter avta).

Ett annat intressant fynd frén studien som
publicerades i Journal of Infectious Diseases
visade att patienter drabbade av blodcancer
16pte en hogre risk att fa baltros redan tva ar
fore diagnostisering. Detta till skillnad fran
patienter med solida tumdrer, dir den foérhojda
risken var starkt korrelerad med den behandling
av cytostatika som gavs efter faststdlld diagnos.
Viktiga resultat som i framtiden férhoppningsvis
kan bidra till anvandningen av nya vaccin mot
baltros.

Nytt likemedel mot PCV

Den europeiska lakemedelsmyndighetens
vetenskapliga kommitté rekommenderade i
december 2018 EU-godkdnnande av ett nytt
likemedel mot polycytemia vera (PCV). Detta

giller for patienter som inte har symptomgivande

mjaltforstoring enligt en artikel i tidskriften
Dagens Medicin. Lakemedlet ifraga ges som

injektioner och bromsar bildningen av fér manga

blodceller, vilket dr vanligt vid PCV och gor
blodet trogflytande.

Trogflytande blod kan i sin tur leda till blod-
proppar eller blédningar. Behandling med det

nya ldkemedlet kan for patienter som far optimalt

behandlingssvar helt normalisera virdena, vilket
gor att patienten inte behover tappas pa blod

for att hélla blodvéardena pé en jamn niva. De
vanligaste biverkningarna enligt artikeln var
ledsmarta, brist pa vita blodkroppar, trétthet,
muskelvérk, for lagt antal blodplattar och
influensaliknande symtom.
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Lag aterfallsrisk vid HL

En studie som publicerades i Journal of
Clinical Oncology i bérjan av 2019 visade

att behandlingen av Hodgkins Lymfom nu

ar sa effektiv att unga patienter som inte fatt
aterfall inom tva ar efter avslutad behandling
har en férvédntad 6verlevnad som liknar den i
befolkningen. Per dags dato f6ljs dessa patienter
i upp till fem ar efter avslutad behandling, vilket
skulle innebéra att man vésentligt kan glesa ut
eventuella kontrollbesok efter tva ars tid.

Overlikare Karin Smedby, medférfattare till
publikationen, dr dock noga med att podngtera
att kontroller efter denna period trots allt ar
viktigt. "Kontroller behovs i ett senare skede

for att hitta och behandla sena biverkningar
efter behandlingen” konstaterar Karin i artikeln.
Nagot vi pa forbundet haller med om, da vi av
erfarenhet dr vdl medvetna om problematiken
kring dessa sé kallade “seneffekter” som i manga
fall kan ses sasom kroniska biverkningar efter att
ha verlevt akut cancersjukdom.

Forhojd cancerrisk av brostimplantat

I borjan av november 2018 konstaterade
American Society of Plastic Surgeons (ASPS)

att det finns totalt 615 anmélda fall av kvinnor
med brostimplantat som drabbats av cancer.
Enligt statistik fran ASPS blir 1 av 30 000 kvinnor
som opererat in brostimplantat diagnostiserade
med anaplastisk storcelligt lymfom. En ovanlig
form av lymfom som i det hér fallet drabbar
immunsystemet och utvecklas i omradet runt ett
inopererat implantat.




LANDET RUNT

Julbord i Norrbotten

Blodcancerforeningen i Norrbotten bjod strax
fore jul in sina medlemmar till ett dignande
julbord pa Ornvik i Luled. Trots att kung Bore
visade sina muskler med 20 - 25 minusgrader
hade ett ca30 medlemmar moétt upp och vissa
hade rest ungefar 25 mil for att delta, mycket
strongt.

Vi inledde med lite mingel och en virmande

och stirkande glogg innan maten serverades. Ett
dignande julbord var uppdukat och vi h6gg in pa
delikatesserna med god aptit. Efter maten vantade
ett mastigt efterréattsbord for de som fortfarande
hade lite till att fylla upp magen med.

Efter att vi avnjutit allt detta sa bytte vi nagra
starkande tankar och erfarenheter innan vi ater
gav oss ivdg i vinterkylan.

. o »
Gunnar Nilsson Blodcancerforeningen i Norrbotten

Foreldsning pa Laxbutiken i Heberg.

Hosten 2018 samlades ett 35-tal medlemmar i
Blodcancerforeningen Halland pa Laxbutiken
for att lyssna till féreldsningar av 6verldkare
Conny Karlsson och specialistsjukskoterska
Kajsa Smith. Bada har sin dagliga garning pa
Hematologen i Halmstad. Kajsa Smith foreldste
om omhiéndertagandet av patienter nar man
utreds for en eventuell blodcancersjukdom. Alla
skall tas omhand pa samma sétt var i landet man
befinner sig.

Conny Karlsson kallade sin forelasning for
”Hematologin nu och i framtiden”. Han visade
pa att utvecklingen gar snabbt ndr det gdller nya
behandlingsmetoder. De sista 5-6 aren har det
hént mycket inom forskningen. Bada foredragen
blev mycket uppskattade. Efter foredragen at vi

lunch tillsammans. Det gladde oss sarskilt att
overldkaren och specialistsjukskoterskan stéllde
upp for oss pa en sondag, det sdtter vi oerhort
stort varde pa.

Det kinns tryggt for oss i féreningen att ha ett

sa bra samarbete med Hematologiavdelningen.
Annu mer glidjande ir det att veta att utveckling
och forskning gar framat, sirskilt inom vart

omrade...

:
Julfest i Ornskoéldsvik
Till denna vackra miljé kom vi fran Ornskolds-
viks Blodcancerforening till Dekarsogarden den
19 December for att tillbringa en kvill med god
julmat och trevlig samvaro. Vi var 39 medlemmar
som hade hérsammat inbjudan och lamnat
julforberedelserna for en kvill. Som vanligt
saldes det lotter som var svart att ricka till alla.
200 st lotter séldes och da blev ordférande och
sekreterare utan lotter, ett angenamt problem.
Vinsterna skinktes av deltagarna for kvillen.

Kvillen avslutades med en 6nskan om en God Jul

och ett Gott Nytt Ar.
N

Julbord dven hos Stockholmsforeningen

Att bjuda in vara medlemmar till julbord har
blivit en tradition och for andra aret i rad

hade vi bokat festvaningen pa Langholmens
Wirdshus. Den 4 december gick det av stapeln
och vi borjade med glogg och pepparkakor i
deras vintertradgérd och fortsatte sedan till
festvaningen. Dir fick vi sitta helt for oss sjalva
och det var gott om plats dven for de av vara
medlemmar som har rullatorer. Det fanns ett
stort urval av sillar, sallader, kott av olika slag,
varmritter och ostar. Och som pricken dver i ett
valfyllt bord med desserter och julgodis!

Elisabeth Johansson

Hosttriff i Kumla

Lordagen den 17 november triffades Orebro
Blodsjukas forening for en hosttraff. Restaurang
Goda Rum i Kumla Sjépark var vart utflyktsmal.
Restaurangen ligger i anslutning till en fantastisk
vintertradgard dar ingangen utgors av ett
palmrum. Intill detta ligger tva orangerier dér
bade citrusvaxter och kamelior frodas. For dagen
blommade kameliorna. Allt detta gjorde oss gott
i sjélen.
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Efter att ha intagit en god lunch med kaffe pa
maten och rundvandring i de vackra lokalerna
startade var foreldsning. Var foreldsare var
Lars-Gunnar Gunnarsson, specialist i neurologi
och ldrare pa lakarutbildningen vid Orebro
universitet. Amnet f6r dagen var Fatigue. En
forlamande trotthet som skiljer sig fran annan
trétthet och som ofta inte kan vilas bort. Tyvérr
ar det vanligt for cancerpatienter och mycket
besvirligt. Vi fick lara oss att lyssna pa kroppen
och féroka hitta balans i var vardag, bland

annat genom bra somn och fysisk aktivitet.

Den fysiska aktiviteten har visat sig vara ett
mycket bra hjalpmedel for att minska pa trétthet.
Foreldsningen avslutades med en fragestund och
en gava dverlimnades som tack till var foreldsare.

Under dagen informerade dven Katarina Malm-
kvist om det nystartade projektet "Livsgnistan”
som fyra cancerforeningar samverkar kring.
Det holls ocksa en tyst minut for en avliden
styrelseledamot.

Katarina Malmkvist, Helena Nilsson

Orebro Blodsjukas forening

Adventsfika med Lucia i Uppsalaregionen
Blodcancerféreningen inbjod medlemmar fran
Vistmanland pé adventsfika med Lucia pa Café
Jernvagen i Sala lordagen den 8 december. Efter
en valkomsthdlsning fran styrelsen fick vi hora de
traditionella lucia- och julsdngerna framforas pa
ett professionellt sdtt av Lions Lucia. Efterat bjod
foreningen pa julsmorgas, lussekatt och tartbit
samt mingel. Tréffen samlade 14 medlemmar.
Adventfika holls aven i Uppsala och i Falun
ordnades Gloggdag pa Blodmottagningen.

- Text och foto:
Lars-Olof Berkelund
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Hilsningar fran NUS

Efter nagra veckor med temperaturer ner mot
-30 grader och darefter rikligt med snofall, ligger
nu Visterbotten inbaddat i ett vitt snotacke. Pa
sina hall upp till en meter djupt. Snart, snart
kanske varsolen kommer och da ér allt perfekt
for uteliv. Féreningens styrelse arbetar for fullt
med att avsluta 2018 infor kommande arsmote

i mars méanad. Men ocksé smids planer for
verksamheten under 2019.

Vi vill gérna starta upp en stodgrupp under varen
i Umea for Myelomberdrda, garna i samarbete
med varden. I Skellefted finns intresse fran
medlemmar att kunna traffas i nagon form av
samtalsgrupp. Detta dr nagot som vi ocksd hoppas
kunna hjdlpa till med. En efterlysning till de som
kanner intresse att delta, hor av er till styrelsen!

Aven 6vriga forslag till aktiviteter och méten
valkomnas. Vita vintriga halsningar till Er alla ute

i landet.
B Styrelsen gm/Ewa Jonsson,
ordforande

Virldscancerdagen i Vixjo

Virldscancerdagen den 4 februari uppmark-
sammades av Blodsjukas Forening i S6dra
Sjukvardsregionen. Detta gjordes traditionsenligt
i Vixjo domkyrka vilket det har gjort sedan ar
2012. ViiSédra ér en av sju féreningar som
medverkar. Vaxjo stift omfattar i stort sett hela
Smaland och Oland med en befolkning pa
ndrmare 700 000 i 76 férsamlingar.

Dagen bj6d pa intressanta foreldsningar och

fin underhallning. Arbetsterapeuten Christina
Hakansson och sjukgymnasten Anna Gradeen
talade om hur vi kan fa ett liv i balans och vikten
av att trdna dven ndr livet forandrats och man fatt
en cancerdiagnos.

Musikstudenterna Frida Yman och Judith

Gradén bjod publiken pé sang och musik. Jens
Linder, domprostkaplan i domkyrkan, hilsade
publiken vilkommen och Goran Palmquist fran
Cancerstiftelsen avslutade kvillen med ett tack till
de medverkande.

) Arne Lundblad
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% Ta chansen och vinn!

Du som svarar ritt pa haemakrysset och/eller sudokut dr

med i utlottningen av tva trisslotter. Vinnare av forra 2

numrets tﬁvling finner du pé sidan 17.

Senast den Senast den 10 maj ska 16sningarna vara oss tillhanda. Mérk
kuverten ”Kryss 1-2019” resp. ”Sudoku 1-2019” och skicka dem i
separata kuvert till: 1 9
Blodcancerférbundet, Hamngatan 15B, 172 66 Sundbyberg

Namn:

Adress: 4 5 3
Ort: 7 2 3 6 5
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