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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 bekdampa 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
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Nar dessa ord skrivs ar det hﬁgsommar i stora delar av landet med temperaturer 6ver

30 grader. Lika varmt dr det dven pa féorbundskansliet, men férhoppningsvis dr det lite

svalare i mitten av den officiella ”blodcancermanaden” september nir denna utgfwa

av Haema ska ha getts ut. I dagsliget ma det vara relativt lugnt pa kansliet, men det ar

anda en hel del att sta i infér september som bland annat har fem stycken temadagar

inplanerade. De tre férelisningsdagarna som ber6r lymfom (Sundsvall, Malmé och

Stockholm) har f'drhoppningsvis avverkats med lyckat resultat medan Internationella
KML-Dagen (Uppsala den 22 sept.) och Temadag Cancerrehabilitering (6—Vik den 29

sept.) star for dorren.

en trots att vi befinner oss mitt i den
Mintensiva blodcancermanaden, handlar
detta nummer av Haema i forsta hand om det
som har varit. Den 2 juli avslutades naimligen
forbundets ambitiosa intressepolitiska satsning
Inga Fler Utredningar! i och med det avslutande
seminariet Halsovinster eller halsoforluster - vart
ar Sverige pa vag? som skedde i samband med
politikerveckan i Almedalen. Ett projekt som
det gar att lisa mer om pa sidorna 6-8 och som
belyste nagra av de intressepolitiska utmaningar
(se sidan 9 for mer information om dessa) som vi

pa forbundet driver.

Temat for arets tredje utgava av Haema ar alltsa
Intressepolitik vilket i sin tur handlar om att
informera, stalla krav samt uppvakta politiker och
andra beslutsfattare av intresse inom blod- och
blodcanceromradet. Férutom att man kan patala
forbattringsomraden och stélla krav pa fortsatt
positiv utveckling inom fragor viktiga for landets
blod- och blodcancerberorda, innebar detta
arbete bland annat att arrangera egna aktiviteter,
ett aktivt deltagande i debatter, ett kontinuerligt
engagemang i Regionala CancerCentrum (RCC)
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Redaktdren har ordet En padrivare vi saknar

Ledare En kommande padrivare

Tema Intressepolitik Internationella samarbeten

Inga Fler Utredningar! Regionala CancerCentrum
Intressepolitiska utmaningar Natverket mot cancer (NMC)

Insamlingen C2C4C

och att samarbeta med patientorganisationer
inom canceromradet i gemensamma frfigor.

Vad giller just samarbeten med andra férbund,
sker detta i forsta hand via den intressepolitiska
paraplyorganisationen Natverket mot cancer
(NMC) som vi pa forbundet ar aktiva medlemmar
i. Bland annat sitter jag sjilv i styrelsen for NMC
tillsammans med férbundsstyrelsens ledamot Bo
Karlsson. Las garna mer om bade NMC och de
internationella organisationer vi ar en del av pa
sidorna 13-14, och se till att fa med dig artiklarna
om de drivna och intressepolitiskt engagerade
foreningsrepresentanterna Ewa Eriksson och

Stefan Rehn pa bladen dessforinnan.

Christian Pedersen,Verksamhetschef

INNEHALL

15 Ny ordférande i NMC 21 60 &r av god vanskap

16 Mer an bara cancer... 21 Little Old Hometown Band
18 Skriv och ma battre! 22 Forskningsnytt

19 Patientrelaterade Matt 2.0 25 Landet runt
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LEDARE

Haema Blodcancerférbundet
Hamngatan 15B, 172 66 Sundbyberg

Telefontid mandag-fredag 09.00-12.00

Telefon 08-546 405 40

Sjukvdrden har visat sig vara en de viktigaste fragorna infor valet. Men inget parti lyfter det

som sin hdgsta prioritering. Frdgan om nya Idkemedel dr qfta dterkommande 1 hdlso- och

sjukvdrdsdebatten. Politiker och tjiinstem('in diskuterar i princip uteslutande kostnader f(’)’r

ldkemedel emedan vi I:fra°(gasc'itter hela sjukvdrdssystemets existens — det dr verkligen hog tid

att f(')'r('indra hela den enorma apparaten kring I('ikemedelsgodk('innande som gor patienterna

till forlorare. Blodcancerpatienter forlorar mdnader, dr och till och med livet, for att nya

Iivsavgﬁrande ldkemedel inte ndr dem 1 tid.

orskningsminister Helen Hellmark Knutsson (S)

konstaterade pa Virldscancerdagen att det tar i
genomsnitt 17 ar innan en behandling natt 80 % av
patienterna. Av alla likemedel som anvands i Sverige
lanserades ca 40 % av dem for mer an 40 ar sedan.
Ytterligare 41 % lanserades for 15-40 ar sedan enligt
en rapport framtagen av IQVIA. I samma rapport
konstateras vidare att upptaget av nya likemedel ar
lagt i Sverige fér bade blodcancersjukdomar och

bréstcancer i forhallande till andra europeiska lander

Framsteg inom cancerforskningen sker ibland som
genombrott, men allt oftare sker det som stegvisa
forbattringar. Bilar och mobiltelefoner ar bra exempel
pa stegvisa forbattringar. Det ar helt otankbart att
anvinda 40 ar gamla mobiltelefoner, datorer och

bilar i en sidan omfattning som likemedel. Det ar en
valdigt stora skillnad pa en bil fran 70-talet och en bil
idag, eller en mobil fran 90-talet och en fran idag.

Under varen 2018 genomférde Blodcancerforbundet
sex rundabordssamtal runt om i Sverige med ett
avslutande seminarium i Almedalen for att diskuterat
hur blodcancerpatienter snabbare ska fa tillgang till
nya likemedel, forskning och behovet av kliniska
studier. Vi har mott politiker, tjansteman, lakare

och patienter. Slaende fér alla diskussioner ar hur

de personer som ar anstallda for att administrera
systemet, ar nojda med hur det fungerar. Vi far héra
att det maste ta lang tid att utvardera likemedel.

Det racker inte med europeiska och nationella
utvirderingar. Ut6ver detta maste vi gora lokala
bedémningar av likemedlen i vartenda av Sveriges 21

landsting. Dartill kan enskilda sjukhus inom ett och

070-776 44 43

Bankgiro 5435-7025

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

Korrekturlasare Elsa Pedersen

Y

samma landsting anvanda likemedel olika utifran “sina’
varderingar. Det finns inga tvingande riktlinjer, att inte

anvanda ett nytt likemedel behover inte forklaras.

Malet med en vardebaserad prissattning ar att ett nytt
likemedel med tydliga férdelar mot redan godkéinda
produkter, far ett betydligt hogre pris utifran vilket
varde det nya likemedlet tillfor patienten. Priset
relateras till lakemedelskostnaderna. Men vardet bor
ocksa stéllas i relation till paverkan pa hela sjukvards-
kostnaden inkluderat sparad tid for sjukskéterskor
eller likare, hela samhallets kostnader inkluderat
kostnader for omvardnad och forlorad arbetsfortjanst.
Principen ar viktig. Men ute i verkligheten finns
kostnaderna ofta i sa kallade "silos” — en potentiell
besparing inom sjukvarden eller f6r samhillet kan inte

stallas mot en okad likemedelskostnad.

Nir ett nytt blodcancerlikemedel slutligen blir
rekommenderat f6r anvindning i Sverige ar det oftast i
tredje eller fjarde linjen och i monoterapi trots att det
finns vetenskapligt stod for att likemedlet skulle ha

battre effekt i forsta linjen och i en kombination med

andra nya lakemedel for att na
en djup sjukdomsrespons. Om
vi inte anvander likemedel pa det
satt de har bast effekt, hur kan

vi da éverhuvudtaget utvardera

L

dem och gora kostnadseffektiva
bedémningar utifran resultatet?

Vardens problem kring

lakemedelsanvandning ar inte de
direkta kostnaderna, lakemedel
star for 8 %, utan de andra 92 %.
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Formgivare: Omar Chaouch
Tryck: Pipeline Nordic AB

Utgivning 4 nummer/ar
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Det sliter i hjartat att hora en ldkare pa ett av métena
beritta att han i brist pa rekommenderade likemedel
i Sverige behovt skicka patienter till terminalvard,
nar det finns lakemedel godkanda av Europeiska
lakemedelsmyndigheten, som i gynnsamma fall kan
radda och forlanga liv med flera ar. Men i avvaktan

pa prisprisférhandlingar i Sverige, far inte likemedel
satta in, trots att de kan radda livet pa varannan

eller var tredje patient. Slutsatsen ar inte att enbart
”lakemedelskostnaderna ar for hoga”. Det ar systemet
i sig som behover utvarderas halsoekonomiskt. Fokus
maste vara att fa ut behandlingarna till patienterna, allt

annat ar oetiskt.

Utvecklingen av nya likemedel inom blodcancer-
omradet gar enormt snabbt. Vi kan inte fortsitta att
6verprova de beslut som tas pa europeisk niva och
som baseras pa forskning. Beslut kring likemedel
paverkas i 10—20 nationella instanser och darefter
slutligen verksamhetschefer pa varje enhet som gér
egna prioriteringar utifran ekonomiska forutsattningar.
Vad ar det som gor oss i Sverige sa unika att vi maste
6verpréva beslut i sa manga olika led? Vi arbetar

i Sverige med "6verprévningar” som betalas av
medborgarna, samma medborgare som om de skulle
vara i behov av ett nytt likemedel kanske forvagras det
av kostnadsskal. Tala om undantrangningseffekter av
stora matt. Ingen bar heller 6vergripande ansvar.
Instanserna och myndigheterna ar uppbyggda sa att

ingen har helhetsansvar.

En tidig anvandning av ldkemedel ar en vésentlig
faktor for att attrahera och stimulera utveckling av
lakemedel i ett land. Detta leder langsiktigt bade till
en stark position och forverkligande av regeringens
madl om Sverige som en life science nation”.
Likemedel utgor en viktig del av Sveriges export.
Det borde dérfor vara av storsta vikt for Sverige att

forandra systemet snabbt.

Senaste arens halso- och sjukvardsdebatt har ocksa
involverat begrepp som patient/personcentrering,
delaktighet och tillginglighet med en rad olika
reformer, vilket ocksa diskuterades i Almedalen. Men
reformerna uppfyller inte alltid sitt syfte och ett
flertal rapporter visar att svenska patienters stillning

ar lﬁg i internationella jamférelser.

Lise-lott Eriksson

Ordférande, Blodcancerforbundet

TEMA INTRESSEPQLIT

Begreppet "intressepolitik” innebér for oss pa .
Blodcancerforbundet kort och gott att arbeta for éh‘-\d
bittre och mer rittvis blodcancervard genom aktivt
paverkansarbete. Tidigare har detta arbete skett mer

eller mindre endast via Natverket mot cancer, den
intressepolitiska paraplyorganisation som férbundet ar
aktiva medlemmar i. Numera driver forbundskansliet i
Sundbyberg intressepolitiskt arbete dven i egen regi,

vilket ma vara en utmaning, men & andra sidan ar helt
naturligt for oss som arbetar pa riksniva.

Det giller ndamligen att skilja pa de 14 lokalf6reningar
som Blodcancerforbundet bestar av, och det kansli som
aterfinns i Sundbyberg strax utanfor Stockholm. Det
arbete som bedrivs pa féreningsniva ar grundstenen i
var verksamhet och ar otroligt viktigt. Dock bade bér
och ska vi som jobbar pa kansliet dgna oss at detta med
intressepolitik, sarskilt da det ar ett komplext omrade

som kraver relativt avancerad kunskap.

Att som ideell féreningsrepresentant pa egen hand satta
sig in i dessa fragor dr med andra ord inte det enklaste.
Dock stravar vi pa forbundet efter att kontinuerligt
utbilda landets lokalordféranden inom intressepolitik.
Detsamma giller vara politiker i Sverige, som 6verlag
tyvarr inte kan sagas vara sarskilt insatta varken i hur
varden fungerar eller hur nuvarande utmaningar bast
ska l6sas. Och da bade pa riks- och landstingsniva.

Det handlar namligen inte i férsta hand om att ge
varden mer resurser. Cancermiljarden i all 4ra, men hur
anvands egentligen pengarna? Denna jittelika apparat vi
kallar for varden skulle nog behova rivas och byggas om
pa nytt, vilket av forklarliga skal dock inte ar mojligt.
Saledes giller det att vi som organisation fortsatter att
bearbeta dem som har makt att forandra inom de fragor

som ar Viktiga for just vara medlemmar...

...och sjalvklart fortsitta ligga pa till

dess att de helt enkelt maste lyssna
pa oss. Det ar en lardom vi har
erhéllit genom vart dtagande i
Nitverket mot Cancer. Det vill
saga att man maste tjata, tjata
och fortsitta just tjata tills att
man uppnar reell och verklig

e

féréndring!
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INGA FLER UTREDNINGAR!

Projektet Inga Fler Utredningar! bestod av sex regionala
rundabordssamtal, ett per Regionalt CancerCentrum (RCC),

ddr de manga insikter som genererades i samband med dessa moten

sedermera summerades i samband med ett seminarium under

poh'tjkerveckan i Almedalen den 2 ju]i.

De fragor som stod i fokus for denna landsomfattande satsning ifrdga
var snabbare tillgang till nya livshojande behandlingar och battre
incitament att bedriva kliniska studier och blodcancerforskning. Tva

rejdla utmaningar utan ndgra enkla losningar, men lyckligtvis var

vi pd forbundet val forberedda infor projektets borjan. ..

IFU! RCC Stockholm-Gotland
Eftermiddagen den 8 mars kl. 15.30 drog antligen
Inga Fler Utredningar! officiellt igang med det forsta
rundabordssamtalet i Stockholm. Likt de 6vriga
samtalen i samband med projektet hade féretridare
fran landstingspolitiken, Radet for nya terapier (NT-
radet), Tandvards- och ldkemedelsformansverket
(TLV), varden/hematologin, forskningsvarlden och
Regionala CancerCentrum (RCC) bjudits in for att
gora de lokala féreningarnas och Blodcancer-
forbundets nérvarande representanter sallskap runt
bordet tillsammans med medicinjournalisten och
moderatorn Fredrik Hed.

A
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De lésningsférslag som belystes i samband med
[FU! RCC Stockholm-Gotland om snabbare tillging
till behandlingar var att utvardera nya likemedel

pa en gang parallellt med att de borjar anvindas,

att nya ladkemedel subventioneras men med krav pa
uppf6ljning och initiala prisreduktioner i vintan pa att
prisférhandlingar blir klara. Vad géller béttre
incitament att bedriva forskning/kliniska studier

sa patalades krav pa forskarkompetens hos ledande
chefer i varden, att taket for sjukskoterskornas l6ner
tas bort samt att det behévs incitament i styrsystemen

for en forskande vard som eventuella lésningar.
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IFU! RCC prsala-érebro

Den 22 mars var det dags for det andra regionala
rundabordssamtalet pa Akademiska Sjukhuset i
Uppsala. I paritet med alla sex RCC-méten befann sig
tiotalet deltagare pa plats, och i vanlig ordning bjods
det pa fika halvtimmen innan arrangemanget drog
igang. Sedan valkomnade Forbundsordférande
Lise-lott deltagarna i dryga kvarten och framférde
dven en kortare presentation kring syftet och malen
med IFU!. Direfter hélls tva separata diskussioner pa
en timme vardera om projektets tva utmaningar for
att slutligen summera insikterna fran métet och tacka

deltagarna for att de kunde narvara.

Ett maxtak pa tre manaders handlaggningstid fran det
att ett lakemedel godkants av EMA (den europeiska
lakemedelsmyndigheten), battre framférhallning hos
myndigheter fér handlaggning av forvantade nya
lakemedel och ett ordnat inférande av nya likemedel
med likemedelsbolag ansvariga for uppféljnings-
studier. Det var nagra av 16sningsforslagen som
diskuterades i Uppsala rérande fragan om snabbare
tillgdng till nya behandlingar. Medan fler
forskningssjukskoterskor, statlig forsknings-stimulans
till lands - tingen och ett enklare regelverk kring
studier lyftes fram som eventuella 16sningar for att
framja kliniska studier och blodcancerforskning.

IFU! RCCVast
Ett i vanlig ordning mysigt, men for dagen regnigt,
Goteborg stod som vard for IFU! RCC Vist som gick
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av stapeln den 5 april. Det var aven pa just RCC Vasts

kontor som denna tredje aktivitet i samband med
IFU! arrangerades, denna gang utan ordférande Lise-
lott narvarande pa grund av andra ataganden for oss
pa forbundet. I egenskap av verksamhetschef stallde
dock denna artikels skribent gladeligen upp som
ersittare till Lise-lott med sallskap av vice ordférande
i Blodcancerférbundet Kagan Karlsson, som dessutom
ar aktiv i Blodcancerforeningen Vastsverige.

Vad giller behandlingsfragan belystes battre rutiner
fran SKL fér inférandet av nya lakemedel, att ersitta
de 21 landstingen med sex stycken storregioner och
enklare protokoll tillika IT-system som mdjliga
16sningar for en snabbare tillgang till nya/livshojande
behandlingar. Diskussionerna kring bittre incitament
for forskning och studier inom blodcanceromradet
fokuserade istallet pa enklare administrativa system,
att tydliga krav bor stillas pa politiker samt mer
schemalagd tid for att bedriva bade forskning och
kliniska studier. Slutligen nimndes det dven att
forskningsintensiteten bor 6kas bade i blodcancer-
varden och inom primiérvarden.

IFU! RCC Syd('ist

Lagom till dess att varsolen gjort sitt intag i stora
delar av landet arrangerades aktiviteten IFU! RCC
Sydost i Linkoping den 18 april. Representant fran
den lokala blodcancerféreningen var vice ordférande
i Blodcancerféreningen i Sydostra Sjukvardsregionen
(BESOS), Stefan Rehn, som imponerade sa pass
mycket pa forbundets representanter pa plats att han
bjods in till det seminarium i Almedalen som sedan
skulle sitta punkt for hela IFU!. Och bara delvis f6r
att Stefan lyckades med bedriften att fa seminariets
diskussioner att tvarstanna genom att stilla den hogst
berattigade fragan "Vad ar egentligen mitt liv vart for
er i rummet?”.

Framforda lésningsférslag vad géiller snabbare tillging
till behandling var bland annat mindre byrakrati,

att priset pa nya likemedel bér matcha osakerheten

samt att nya behandlingar ska komma patienter till
gagn senast tre manader efter godkéinnande av EMA i

(% Europa. Rorande studier/ forskning sa belystes i forsta

hand problemen med dagens indelning av hilso- och
sjukvarden i 21 separata landsting, frostiga relationer
mellan likemedelsindustrin och hematologin samt att
forskningen i dagsldget inte ar en integrerad del av
varden.

IFU! RCC Syd

Till Blodcancerforbundets femte rundabordssamtal

i Malmé den 4 maj, var ordférande Lise-lott nyss
hemkommen fran en av de manga europeiska
hematologikongresser hon tar sig tiden att narvara pa.
Hon berittade da att de tva fragorna som IFU!ber6rde
aven star hogt upp pa agendan bland andra
patientorganisationer i Europa. Efter kongressen stod
det aven klart for Lise-lott att Sverige behover ett
mer flexibelt, transparent och férutsigbart system

for introduktionen av nya lakemedel, vilket ocksa
framfordes till de nérvarande deltagarna pa IFU! RCC
Syd redan under den inledande presentationen.

Efter sjilva diskussionerna hade aven lésningsforslagen
tidig subvention med krav pa uppf6ljning, méjligheten
att nominera lakemedel till NT-radet och ett system
som bittre kan utvirdera kombinationsbehandlingar
lyfts fram och diskuterats rérande fragan om snabbare
tillgang till behandlingar. For att skapa incitament att
bedriva blodcancerforskning och kliniska studier
kretsade diskussionerna om flera forskningssajter,
mindre krangliga/byrakratiska regelverk samt battre

karriéirméjligheter for sjukskoterskor inom varden.

IFU! RCC Norr

I samband med det sjatte och aven sista regionala
rundabordssamtalet i Umed den 23 maj naddes
Blodcancerforbundet av den positiva nyheten att annu
ett blodcancerlakemedel hade rekommenderats for
anvandning av N'T-radet. Detta innebar att totalt fyra
nya livshéjande behandlingar antingen subventionerats
avTLV eller rekommenderats f6r anvandning av just
NT-radet sedan starten av IFU! i Stockholm tidigare
under aret. Gladjande nyheter som gav en tydlig
fingervisning om att paverkansarbetet via IFU! ocksa
gav resultat, nagot som sjalvklart var glidjande infor
avslutningen av projektets forsta del.

En avslutning som framhévde bittre transparens kring

lakemedelspriser, strukturerade uppfoljningar av nya

lakemedel och en ansvarig myndighet for att mata

haema nr3 2018
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halsoekonomiska effekter av kombinations-

gar till

behandlingsfragan. Alltmedan enklare regelverk,

behandlingar som potentiella 16snin

bittre samarbeten mellan landsting och en
samordning av journalsystem sisom mojliga
nycklar till att sakerstalla att blodcancer-
forskningen och att antalet kliniska studier i
Sverige inte fortsatter att minska.

Almedalen

Eftermiddagen den 1 juli steg undertecknad
av farjan Destination Gotland och fick saledes
aven detta ar aran att besoka Gotland. Vid
forsta tillfallet for drygt tva ar sedan var det
gerat av
Blodcancerférbundet under just politikerveckan

for att delta pfi ett seminarium arran

pa Gotland. Till skillnad mot den gangen bestod
arets aktivitet av tva separata paneldebatter

a 30 minuter vardera, vilka tillsammans med
dryga kvarten avsatt for inledning respektive
avslutning betydde ett arrangemang pa totalt en
och en halv timme. Nagot som i sin tur innebar
ett av Almedalsveckans lingsta seminarier under

jubileumsaret 2018.

Just darfor var det gladjande att salen pa

hotell Best Western Strand var lika proppfull
klockan 12.30 nar seminariet Halsovinster
eller hilsoférluster - vart ar Sverige pa vag?
drog igang som den var vid tva-snaret nar
aktiviteten avslutades. Ett bevis pa att de tva
paneldebatterna bade berérde och intresserade
det attiotal personer som hade kommit for att
lyssna pa bland annat Acko Ankarberg Johansson
(Sjukvardspolitisk talesperson, KD), Dag
Larsson (Ordférande, Sjukvardsdelegationen
SKL, S), Hans Hagglund (Ordférande, Svensk
Forening fér Hematologi) och Hareth Nahi
(Overlikare, Karolinska Sjukhuset Huddinge).

Christian Pedersen
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INTRESSEPOLITISKA UTMANINGAR

Att prioritera vilka intressepolitiska fragor att
framst fokusera pa som patientforetradare ar en
utmaning i sig. Det handlar minst lika mycket om
att bortprioritera fragor som kanske kinns viktiga
for en stor del av landets blodcancerberorda, men
som maste laggas at sidan tills vidare. Nagot som
ar sarskilt relevant for en relativt liten organisation
som inte bara vill ge sken av att bidra till positiv
forandring, utan snarare stravar efter att driva
denna.

Tillgang till behandling

I genomsnitt tar det 17 (!) ar fran det att en ny
cancermedicin forskats fram till dess att den ar
tillganglig till alla patienter i Sverige. En dyster
siffra enligt oss, dven om det finns de inom varden
som anser att detta ar av godo. Vi som férbund
har dock som uppgift att lyfta fram patientens
rost, och ar det ndgonting man garna 6nskar som
drabbad ar det tillgang till de senaste livsh6jande
och livsforlingande behandlingarna. Nagonting
som i dagslaget ar minst sagt tungrott, vilket i sin
tur beror pa ett system for godkinnande som
enligt den oberoende myndigheten Vardanalys
bedémdes vara byrakratisk, rigid.och svar att fa
insyn i enligt en rapport fran hésten.2017.

Denna process benamns vanligtvis som ”Ordnat
inforande” dar det bor noteras att vi pa féorbundet
inte har nagonting emot sjalva systemet i'sig. Som
med mycket annat sa fungerar inte processen i
praktiken som den ska géra i teorin. Mycket
enkelt forklarat sa ar det mycket mer komplicerat
i verkligheten an vad det ska vara. Eller vad sigs
om fler an 15 olika aktorer som ar involverade i
beslutet om ett nytt likemedel ska-godkannas eller
inte? Vidare ar det enligt oss ett alltf6r snavt fokus
pa kostnader, alltmedan faktorer som en 6kad
livskvalitet och andra samhallsekonomiska vinster
hamnar i skymundan.

Cancerrehabilitering
Tillgéing till individanpassad cancerrehabilitering
fran det att man far sin diagnos ar en av de storsta

utmaningarna som blodcancerdrabbad i Sverige

idag. Detta giller kanske sarskilt psykosocialt stod
efter avslutad behandling, vilket en intern
undersékning bland Blodcancerférbundets
medlemmar fran sommaren 2017 gav en tydlig
fingervisning om. Enligt Patientlagen ska alla som
drabbats av blodcancer eller annan allvarlig
blodsjukdom ha en individuell vardplan samt
tilldelas en kontaktsjukskéterska. Detta ar dock
langt ifrdn en realitet pa alla platser i landet, vilket
grundar sig pa det faktum att Patientlagen

dessvarre inte ar tvingande.

Via Natverket mot cancer driver Blodcancer-
forbundet fragan om att patienternas krav pa
varden ska vara utkravbara genom en "Patient-
rittslagstiftning”. Dagens Patientlag ar ingenting
mer an en frisering av en 30 ar gammal lag som
bygger pa vardens.skyldigheter snarare an
patientrittigheter. Vad.giller cancerrehabilitering
sa forsoker vi dartill lyfta fragan i olika forum

av intresse, via hemsidan/sociala medier samt
genom att belysa omradet i programpunkter vid
diagnosspecifika temadagar alternativt via egna
temadagar (som Temadag Cancerrehabilitering den
29 september i Ornskoldsvik!).

Kronisk cancer

Flexibel sjukskrivning, ratten till sarskilt tand-
vardsbidrag, ratten till en fast lakarkontakt och
tillganglighet till varden &r exempel pa utmaningar
som ryms under “kronisk cancer”. Dessa fragor ar
lika aktuella for dem som lever med en kronisk
diagnos, som for dem med kroniska biverkningar
efter att ha 6verlevt en akut blodcancersjukdom.

De senaste aren har vi pa férbundet i férsta hand
fokuserat pa fragan om tillganglighet till varden
samt en mer flexibel sjukskrivning, Till exempel
har vi arrangerat flera slutna rundabordssamtal
for att diskutera hur varden kan bli annu mer
patientcentrerad och i storre utstrackning

utga fran patientens behov. Vad galler flexibel
sjukskrivning sa har vi traffat samtliga politiska
partier for att diskutera fragan vid enskilda moten
med politiska foretradare pa riksdagsniva.
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EN PADRIVAREVI SAKNAR !

Att lyckas engagera sina medlemmar dr A och O fb'r den som vill skapa ett Iivskraftigt ﬂ')'rbund.

Samtidigt dr det bland det mest utmanande, sdrskilt ndr det ror sig om ett patientforbund vars

medlemmar kanske vill hjdlpa till, men pd grund av sjukdom inte alltid kan. Och det kanske knepigaste

omrddet att sdtta sig in i dr just denna utgdvas tema, det vill sdga”intressepolitik”, ndgot som

pa°drivaren Ewa Ekstrand var riktigt duktig pa° under sin tid som engagerad iBIodcancelj'b'rbundet.

Svensk Forening for Hematologi, Regionala
CancerCentrum, Radet for nya terapier, Tand- och
lakemedelsformansverket, Statens Kommuner och
Landsting (SKL) och politiker pa alla nivaer. Vilken
myndighet ansvarar egentligen for en viss fraga,
vilken person ska man kontakta for att bast kunna
paverka, nir bor denna kontakt limpligen ske och
pa vilket satt? Bara nagra av de fradgor man maste
stangas med for att inte blott forsta detta med
“intressepolitik”, utan dven for att vara en drivkraft

bakom den féréindring som man vill ska ske.

Nytta trots sjukdom

Ewa drabbades av myelom i 2002 medan hon
bodde i Norge och jobbade som bitradande
stadsdirektor i sin hemkommun. ”Jag utvecklade
metoder for att utvardera och aven forbattra
kommunens verksamheter” berdttar hon, och
fastan Ewa uppskattade sitt arbete lyckades hon
aldrig komma tillbaka till jobbet fullt ut igen.
”Sjukdomen tog successivt ifrin mig bade ork och
koncentrationsformaga, och jag gick stegvis ner
i arbetstid. Fran 2010 ér jag helt sjukpensionér”
sager hon. Men trots att Ewa inte kunnat arbeta
sedan dess, har hon varit en viktig samhéllsresurs

som aktiv féreningsrepresentant.

72011 flyttade jag till Stockholm. Infor flytten tog
jag kontakt med Blodcancerforeningen i Stockholm
och berittade att jag garna ville engagera mig”
siger Ewa och fortsatter sedan beskriva vad som
fick henne att ta valet att engagera sig aktivt till
formén for landets blodcancerberorda. ”Genom att
jobba med intressepolitiska fragor i bade forbund
och férening har jag kunnat anvinda mina egna
kunskaper och erfarenheter fran arbetslivet, men

SVERIGEDAGEN KLL (24/11)
% Temadag om Kronisk Lymfatisk Leukemi (KLL)
& Lordagen den 24 november i Stockholm (0g-15.15)

% Hotell Sheraton (Tegelbacken)

& Mer info pi simplesignup.se/event/135086

pa en niva som har fungerat fastin jag ar sjuk. Jag
har kunnat paverka och har kant att jag gjort nytta”.

Manga jarn i elden

Och visst har Ewa gjort mycket nytta genom aren!
Foérutom att sitta i styrelsen for bade féreningen

i Stockholm och Blodcancerférbundet har hon
bland annat varit med och skrivit nationella
vardprogram f6r myelom, suttit i styrgruppen for
Blodcancerregistret och suttit i patient- och
narstdenderddet for RCC Stockholm-Gotland. En
riktig eldsjil med andra ord, som numera har
avsagt sig alla uppdrag hon tidigare haft. "For ett
par ar sedan tog sjukdomen ett fastare grepp om
mig, sa nu orkar jag inte lingre med nidgot mer
foreningsarbete. Aven om jag ar n6jd med att jag
prioriterar min begransade energi till att vara
mormor och njuta av livet, sd saknar jag det

arbetet” sager hon.

Men vad ar det som Ewa saknar mest som aktiv
foreningsrepresentant? “Att se hur patienternas
erfarenheter och synpunkter far ett allt stérre
inflytande i varden!” klargér hon och fortsatter
sedan. ”Jag upplever en genuin 6nskan fran varden
att ta oss patienter pa allvar. Visst finns det mycket
kvar att géra, men det har hint massor de senaste
aren” forklarar Ewa och fastslar darmed tva viktiga
punkter. Dels den att det fortfarande finns stor
forbattringspotential, men aven att det faktiskt ar
pa ratt vig. Bade patienter och patientforetradare
tas numera pa mycket mer allvar vilket sjélvklart ar
gladjande. Aven om vi girna ser att patientens rost

lyfts fram annu starkare!

Christian Pedersen
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EN KOMMANDE PADRIVARE

I november 2016 fick Stefan Rehn beskedet om att han drabbats av kronisk myeloisk
leukemi (KML). Trots detta har han sedan dess fortsatt att arbeta halvti.c.i utover att
engagera sig i Blodcancerforeningen i Sydostra Sjukvdrdsregionen (BFSOS). Samt pd
senare tid ddrtill blivit alltmer involverad i fb'rbundets vdxande intressepolitiska arbete.

12

Mer harmonisk idag

Att Stefan tog beslutet om att engagera sig som
aktiv representant i BFSOS grundade sig i att han
ville lira sig mer om blodcancer. Samtidigt kinde
han behovet av det stod som en grupp ger. "Aven
om vi har olika diagnoser och nagra ar anhériga sa
finns erfarenheten och forstaelsen om blodcancer
i gruppen. Det finns alltid nagon att friga om man
har nagra funderingar. Men inte minst handlar det
om gemenskapen” klargor Stefan pa sitt typiskt

Véinliga manér.

Och trots att Stefan idag lever med KML sé ar han
enligt egen utsago "betydligt mer harmonisk idag
dn innan jag fick min blodcancersjukdom”. Lugnet
och medvetenheten finns numera standigt med
honom som en god f6ljeslagare. Ett tillstind som
sarskilt ger sig tillkdnna nér han befinner sig i
nirheten av Gota kanal. ”Jag har turen att bo cirka
150 meter fran kanalen som ger ett enormt lugn
att vara vid” berattar Stefan som forutom att
blicka 6ver det rogivande vattnet uppskattar att
vara ute i skog och mark och lisa en god bok.

Intresse for rattvisa
Stefans intressepolitiska intresse d andra sidan
grundar sig enligt honom sjalv i "ett intresse for

rittvisa” men dven om andra faktorer. ”Jag gillar

inte det byrakratiska trask vi stéindigt maste ta 0ss

; A igenom nar vi

har kontakt med

- myndigheter”

5 klargor Stefan och
. fortsitter darefter

o sig mer ingaende.
| "Jag forstar inte
varfor de standigt
maste krangla till
~ det for oss vanliga
~~ manniskor, det ar
. = ~ inte rattvist. Nar
nagot intresserar

mig vill jag inte
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bara pavisa bristerna utan aven kunna presentera
nagot som kan vara en férbéittring och som
férhoppningsvis leder till en positiv féréindring”.

Men vad ar Stefan mest intresserad av att forbattra
inom varden just nu? "I dagsldget handlar det om
hur byrakratiskt krangligt det ar att fa nya effektiva
behandlingar, och inte minst nya likemedel,
godkanda i Sverige. Jag sjalv ar inne pa lakemedel
nummer tva i ett forsok att bromsa min cancer,
samtidigt som jag vet om att det finns andra
behandlingar och likemedel som inte ar godkanda
i Sverige och som skulle kunna hjalpa mig och
maénga andra” berattar Stefan innan samtalet glider
in pa exakt hur komplext detta med tillgang till
nya behandlingar ar i verkligheten.

For manga kockar...

"I en studie jag har gjort har jag kommit fram till
att det ar minst 17 olika parter som ar inblandade
nar och om ett nytt likemedel eller behandling ska
godkannas. Allt ifrdn regering som beslutar om
budget till den behandlande likaren. Nar man
pratar om likemedelskostnader handlar det hela
tiden om hur kostnadseffektivt likemedlet ar och
inte hur samhéllsekonomiskt det ar att ha sa manga
inblandade i beslut som ar sa avgorande for oss
patienter” konstaterar Stefan mycket riktigt med
tilligget "jag vet att Blodcancerférbundet jobbar
stenhart med dessa fragor, men jag férsoker ocksa

bidra pa mitt satt”.

Pa fragan om hur vi som organisation kan arbeta
annu bittre intressepolitiskt framover ar Stefan
snabb med att svara. "Det handlar om att sprida
kunskap om och hur systemet fungerar. Vi skulle
kunna ordna fler seminarier dér vi tar upp dessa
fragor och hur vi gemensamt i de olika regionerna
kan paverka véra politiker och landsting. Samt, om
intresse finns, skapa en grupp under férbundet
som gemensamt forsoker paverka vara styrande i

regerin gen” .

Kloka ord fran en pa alla satt och vis klok herre!

Christian Pedersen



INTERNATIONELLA SAMARBETEN

En unik organisationsform Blodcancerféreningen Vistsverige), Hanna
Blodcancerférbundet d&r medlemmar i en hel rad Fredholm (styrelseledamot), Annica Onsj6
internationella organisationer som féretrader (suppleant i forbundsstyrelsen) och Elisabeth
de olika diagnoser vi som férbund representerar. Johansson (ordférande Blodcancerféreningen i
P4 global niv4 ar det nimligen sd att majoritetenav ~ Stockholms Lén) deltagit i olika aktiviteter

de paraplyorganisationer som i dagslaget finns under dret. Sist men inte minst bor det naimnas
organiseras efter en sarskild blodcancerdiagnos att Blodcancerférbundet sedan 2011 haft ett val
eller blodcancergrupp. Blodcancerférbundet, som  fungerande samarbete med flertalet nordiska
foretrader dussintalet olika blodcancersjukdomar, systerorganisationer.

arbetar bredare an sa. Varpa vi dven har dran av

att vara en aktiv del av en bred méingd aktérer Ett samarbete, som likt de 6vriga namnda i
runtom i varlden. Ndgot som i sin tur kan vara denna artikel, till stor del handlar om utbyte av
relativt utmanande for en liten organisation med erfarenheter och inspiration. Christian Pedersen

begréinsade resurser.

Detta eftersom ett meningsfullt samarbete med
organisationer som International Myeloma
Foundation (myelom), Lymphoma Coalition
(Iymfom) och CLL Advocates Network (kronisk
lymfatisk leukemi) kraver ideella krafter villiga att
engagera sig. Och da handlar det inte bara om att
aka pa en konferens i ndgra dagar till sig Bratislava
eller Prag for ndgon form av "arbetssemester”.
Snarare ar det ndstan uteslutande fullspackade
scheman fran morgon till kvall med féreldsningar,
seminarier, debatter och workshops med patient-
foretradare fran hela virlden. Och da giller det att
vara val insatt i den eller de specifika diagnoser
som konferensen ifraga belyser.

- s sfoundiation ﬁal.e.wm\\
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k\.','.-‘MPN Advorates Network m -/
Ideella krafter

Det ar i forsta hand Forbundsordforande Lise-lott
Eriksson som deltar pa de manga internationella
arrangemang Blodcancerférbundet blir inbjudna
till arligen. Nar inte Lise-lott har méjlighet att
narvara vander vi pa kansliet oss till ideella krafter
som vi framst finner i antingen forbundsstyrelsen
eller bland ordférande i vara 14 lokalféreningar.
Till exempel har Ronald van Veen (ordférande
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Christian Pedersen

NATVERKET MOT CANCER

Aret fore riksdagsvalet 2010 startades Natverket
mot cancer (NMC) som ett projekt med syftet att

belysa gemensamma fragor for cancerprofilerade
patientorganisationer gentemot bland annat media
och politiker. Projektet ifraga gav mersmak, varpa
man 2011 tog beslutet om att driva vidare NMC
som en ideell férening med ett tydligt fokus pa
intressepolitik. Sedan dess har "Natverket” vaxt
sakta men sikert och bestar idag av dussintalet

patient- och intresseorganisationer i Sverige.

Aktiva medlemmar

Ett av dessa rikstickande patientférbund ar Blod-
cancerforbundet, som har varit en drivande kraft i
NMC sedan organisationen grundades fér drygt
sju ar sedan. I dagsldget representeras forbundet i
Nitverket mot cancer genom undertecknad samt
forbundsstyrelsens ledamot Bo Karlsson som bada
sitter i NMC:s styrelse. Ett ideellt arbete som ma
krava en hel del tid, men som enligt oss ar en
sjalvklarhet. Detta eftersom ”"Natverket” genom
aren har vaxt till en stark intressepolitisk kraft

som numera inte har nagra problem med att

Ladda ner
Blodcancerstodet

Blodeancerforbundats nya app
finns nu att ladda ner ph
Google Play eller AppSiore

attrahera landets hogsta beslutsfattare till diverse
aktiviteter eller skapa nationell debatt inom fragor
av vikt for de medlemmar Blodcancerforbundet
foretrader

Att NMC ir en kraft att rakna med bevisades
nyligen av att ordférande Margareta Haag utsags
till en av vardens 100 maktigaste personer av
valrenommerade tidningen Dagens Medicin. Ett
ansvar som forpliktigar och som dartill motiverar
oss att fortsitta driva NMC:s kirnfragor om en
rattvis cancervard, starkta patientrattigheter

och cancerprevention. Tre relativt breda fragor
som grundar sig pa visionen om ett samhille fritt
fran cancer dar alla erbjuds samma mdjlighet

till prevention, diagnostisering, behandling, vard,
palliativ vard, omsorg, social trygghet och
rehabilitering,

Inte bara Almedalen

Som intressepolitisk paraplyorganisation ar
politikerveckan i Almedalen en sjalvklarhet
att delta i for Natverket mot cancer. Det har
NMC ocksa gjort varje ar sedan 2010 genom
att arrangera diverse seminarier med olika
teman av intresse. "Hur far vi bort orattvisorna i
cancervarden”, ”Tillgingen till en mer riktad
cancerbehandling” och ”"Kronisk cancer - vem
tar ansvar for patienten” ar nagra exempel

pa de omraden som lyfts fram till debatt av
organisationen de senaste aren. 2018 var
seminariets tema “Patienternas krav som kan
forbéttra cancervarden - ér politiken redo att
agera?”.

Det handlar dock inte bara om Almedalen for
NMC som anordnar seminarier i Riksdagen,
deltar i olika projekt inom canceromradet, ger ut
informationsskrifter samt arrangerar en temadag i
samband med Virldscancerdagen den 4 februari
utover Almedalsveckan. Med andra ord ar det tal
om en livfull organisation med manga jarn i
elden. Varmt vialkommen att lasa mer om NMC

pfi www.natverketmotcancer.se.
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INSAMLINGEN C2C4C

Som Blodcancerforbundet skrev om i den
forra utgavan av Haema for aret sd gar det
som privatperson numera att starta en
egen insamling till férman for forbundets
verksamhet via Facebook. En form av
“grasrotsfinansiering” som redan har
genererat fler insamlingar an vi pa férhand
hade kunnat hoppas pa och sjalvklart ar
oerhort tacksamma over. Men det ar inte
bara privatpersoner som ar villiga att samla
in pengar till blodcanceromradet i samband med
olika hogtider och aktiviteter...

Fran Nice till Girona

...aven féretag som exempelvis Bristol-Myers
Squibb (BMS) ar namligen ména om att stotta den
verksamhet vi bedriver. BMS har namligen lovat att
skdnka pengarna fran 2018 ars Country 2 Country
4 Cancer (C2C4C) till Blodcancerfonden. I
samband med aktiviteten, dar anstallda fran BMS
kommer att cykla fran Nice i sédra Frankrike till
Girona i nordvistra Spanien, ar ett initiativ av
organisationen The Union for International Cancer

Control (UICC) som bland annat siager sig ha

som mal att vara ledande i att st6dja initiativ som

framjar canceromradet.

Aven BMS ir, precis som Blodcancerférbundet,
angeldgna om att fraimja en aktiv och hilsosam
livsstil. Detta samtidigt som de garna “tar kampen
mot blodcancer” enligt féretagets representant
Annica Holmberg. "Det kanns jattebra for oss

att kunna stotta er eftersom vi vet att ni har en
viktig funktion att fylla for manga patienter” later
Annica halsa alla lasare av Haema. Alltmedan vi
pa forbundskansliet tackar samtliga sju cyklister i
Team Nordics som kommer att cykla delstrackan
pa 720 kilometer fran Frankrike till Spanien for

Blodcancerforbundet

detta héirliga initiativ.

NY ORDFORANDE | NMC

Varen 2018 avgick Natverket mot
Cancers grundare, Katarina

| Johansson, som ordférande for
denna intressepolitiska paraply-
organisation. In i hennes stille
klev vice ordférande for NMC,
Margareta Haag, som foérutom att
vara ordforande i bide Svenska
Odemforbundet och NMC
dessutom har en stark koppling till
blodcanceromradet.

Lymfom pa 90-talet
1994 fick Margareta namligen beskedet att hon
drabbats av lymfom. Sjukdomen startade i en
aggressiv fas och aterkom nagra ar senare som
ett indolent lymfom. Aret efter den forsta
diagnosen fick Margareta lymfédem i vanster
ben medan hon aret darpa aven drabbades i
hégra benet. Efter genomgangna operationer
och tre omgangar av cytostatika/radioterapi,

lever Margareta idag med en kronisk diagnos, Och
som manga andra patientféretradare har hon
mycket att sta i.

Tillsammans ar vi starka!
”Vérden ar idag ojamlik och orattvis i Sverige, och
darfor engagerade jag mig i Natverket mot cancer”
klargor Margareta och fortsatter sedan med att
beritta varfor NMC ér betydelsefullt f6r manga
(sarskilt mindre) patientorganisationer. ”Som
paraplyorganisation kan man paverka mycket
kraftfullare i allmdnna paverkansfragor an varje
medlemsorganisation kan gora var for sig. Vi ar en
viktig intressepolitisk faktor i svensk cancervard
och har lyckats fa igenom viktiga fragor som till
exempel diagnostiska center och rehabilitering
fran diagnos” siger Margareta innan samtalet
glider in pa framtiden f6r denna numera vil-
renommerade paraplyorganisation.”Framtiden
beror till stor del pa medlemsorganisationernas
engagemang och tro” avslutar Margareta.

Christian Pedersen
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MER AN BARA CANCER...

C ancerrehabilitering
ar mer omfattande
an vad man tidigare
trott...I skrivande
stund ér jag pa
sjukhuset och far
4 antikroppar i dropp.
- Det har gatt hela 5 ar
sedan jag dterinsjuknade
¥ ~ ileukemi. Men trots

. . detatt jag ansdgs

. cancerfri efter min
transplantation sa
| ar jag inte frisk i
den bemirkelsen att
vardagen ar opaverkad.
Tvartom ar den helt
annorlunda och jag har
beh6vt anpassa mig
efter min sjukdom. Jag
maste framat med nya férutsattningar och dar
kommer cancerrehabilitering in. Annu vérre ar
det f6r de med kroniska blodsjukdomar som
egentligen aldrig blir friska igen. Hur ska vi tanka?
Hur ska vi leva? Var vander vi oss nar vi behover

hjélp eller har frﬁgor?

Jag har ingen produktion av antikroppar eller
D-vitamin. Jag har konstant anemi da varken de
réda blodkropparna eller jairndepéaerna orkar upp
till normala nivéer sjalvmant. Jag har en kronisk
inflammation i kroppen, GVHD, som {6ljd av
transplantationen. Den dyker upp i alla méjliga
skepnader och stiller till det. Behandlingarna ar
just nu relativt tita och jag ar kvar som patient pa
hematologen. Inte fér cancer utan f6r behandling
av efterkomplikationer. "Men du ser sa frisk ut” far
jag hora. Tack! Men jag har ont och har fysiska
problem. Jag ar ofta sorgsen. Forbannad pa livet
till och med. Aldrig hade jag kunnat tro det sa har

l?ingt senare.

Jag undrar fér mig sjalv om det ens finns ndgon
darute som genomgatt en cancerbehandling utan
att paverkas mentalt. Sjalv tog jag harda smillar,
bade efter forsta och andra insjuknandet. Mitt
forsok att vara starkare an jag var slutade med
krasch. Sjukskriven och deprimerad. Det tog lang
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tid innan jag insdg, och framférallt accepterade, att

jag behover hjilp. Mycket hjalp.

Jag har fatt ovanligt manga mojligheter till
rehabilitering. Jag vagar siga mer an vad de flesta
far. Jag traffar sjukgymnast, arbetsterapeut,
dietist, kurator och psykolog. Jag far direkt hjilp
med komplikationerna i 6gonen, regelbundna tata
besok hos gynekologen och mer alternativa
behandlingar. Nu har jag ocksa fatt komma till
Centrum fér Cancerrehabilitering i Stockholm.
Dar far man en individuell vardplan utifran vad

man beho6ver hjilp med.

Jag har haft mycket kontakt med andra drabbade.
Genom sjukhuset, Ung Cancer, bloggen och
Blodcancerforbundet. Tyvarr far jag ofta veta att
de har saknat erbjudande om rehabilitering helt.
Faktum ar att manga, helt oacceptabelt, kanner sig
bortglomda efter att behandlingen éar klar. Man ar
utknuffad ur boet utan att kunna flyga. Har har
man 6verlevt och fatt en ny chans, men man mar

for daligt for att kunna ta vara pa den.

Ar det hir okej? Naturligtvis inte! Det ar har
Blodcancerforbundet, bland flera andra, kommer
in. Ingen ska beh6va ma saimre dn nédvandigt bara
for att det inte finns forstaelse eller hjalp att fa.
Och jag kan inte forbise det faktum att jag kanske
far ytterligare aterfall. Jag vill vara stark och redo
igen da, men jag vill ocksa veta att nagon visar hur

jag ska ﬂyga igen efterat — Vingklippt som man
blir.

Men jag kinner mig ganska lugn. Inte for att vi
natt malet. Vi har snarare precis startat
utredningen om vad patienterna behéver, hur vi
ska na dit och fa med hégre instanser. Men jag ar
tacksam for att detta dntligen uppmaérksammats
och for att vi som drabbade far veta att vi inte ar
ensamma. Vi ska veta vart vi ska vanda oss med det

som dyker upp, utan att kidnna oss jobbiga”.

Lyssna pa din kropp, lita pa dig sjalv och vaga be
om det du behover till dess att vi kommit sa léingt
att vi redan vid insjuknande far veta allt detta utan

att behova fré’lga oss fram.

Hanna Bylund
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BLI MANADSGIVARE gl

Rehabcenter Mésseberg . ]
Rehabcenter Sfiren diakoni

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 foreldsningar. Och viktigast av
allt — du far vardefull kunskap med dig hem.

www.blodcancerforbundet.se/bli_manadsgivare ) . . :
= Las mer pa www.brackediakoni.se

Py

‘=" Gillar du virt arbete? I séna fall fr du gérna ‘23"
o BLI MEDLEM i vir gemenskap
Webb: www.blodeancerforbundet.se/bli_medlern ff

Tele: 08 546 40 540 (09.00-12.00 vardagar)
Muail: info@blodeancerforhundet.se
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SKRIV OCH MA BATTRE!

18

Varmt vdlkommen att stifta bekantskap med
Goran C-O Claesson som dr en av féorbundets
mest uppskattade ”blodcancerbloggare” (www.
blodcancerforbundet.se/ blodcancerbloggar) och
som tills vidare kommer att ha ett stdende inslag

i kommande utgdvor av Haema.

Sjalvdeklaration

Just skrivit en text om Staffan Sundstrém. Fatt
beskedet: beratta om dig sjalv. Bast att lyda! Fodd
1928. Klarade i skolan inte att fi bokstaver och
siffror i ratt ordning pa papperet: ord-blind! Fann
efter ndgra ar att tecknen landade pa papperet i ritt
ordning om jag slog dem pa tangenter. Latinstudent
1946.Tradde ut i livet maskinskrivande. Tog olika

slags arbeten for att ha rad studera vidare.

Pol mag 1952, huvudamnen nationalekonomi och
statistik. Fick vanta pa ritt jobb. Under tiden ldrare i
en B3-skola, drskurserna fem,sex och sju i samma
klassrum. Sa utredare i Kommerskollegium sedan
som huvudsekreterare i stora utredningskommitteer.
Vd naringslivsorganisationer, informationschef, t ex i
Hégertrafikkommissionen. Arbetat i England och
USA och pa en borrplattform i Nordsjén.

Aktiv i forst Amnesty, sedan Réda Korset. En av
initiativtagarna till Sollentuna Forfattarsallskap.
Publicerat noveller, en roman och dikter. Forenad
1949 med Evelyn Gullestad. Vi har barn, barnbarn
och sex barnbarnsbarn. Tanker pa vilken politik som

ar bast for den tid som barnbarnsbarnen ska leva i.

En ny idol

Jag har fatt en idol. Verkligen ovantat! Det brukar
vara unga som far idoler men jag ar gammal. Min
idol lever i en bok han skrivit: Cancer i blodet.
Den ar val vard att lasa for alla svart sjuka. Staffan
Sundstrém vittnar i sin bok om hur han upplevt
sjukvardens manniskor i deras olika specialiteter
och uppgifter. Han levde sig in i tankar och kanslor
hos dem han moétte i varden, fran den forskande

hematologen till den rutinstyrda skoterskan.

Den som med hammaren rakar traffa sin tumme i
stallet for spiken kan glomma alla andra bekymmer, i
synnerhet andras. Staffan undgick den fallan genom

att iaktta, uttrycka berém, sl larm om felaktigheter
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och uttrycka tacksamhet f6r allt hans kira Annelie
dstadkom. Staffan skriver om allt med humor och
leder ofta lasarens tankar till bocker. En av hans
rubriker ar fran Strindberg, en annan inspirerad av

Hans Fallada. ”Knall i backen” leder tankarna till Asa-
Nisse och ”vandrar vidare i vardkedjan” till Havamal.

Skriva — det ar egenvard. Skriv en dagbok eller

skriv litterart som en roman om nagon hon eller

han som drabbas av ditt elinde — eller skriv nagot
annat! Det finns skrivarkurser. Forfattarsallskap finns
som valkomnar dven osakra nykomlingar. Den som
skriver kortfattade dikter kan publicera dem pa ndtet
eller i nagon tidning. Att jag, som sjilv drabbats av
myelom, kan skriva om min idol som dog i myelom
— det beror pa att jag var 88 ar nar sjukdomen slog
till medan Staffan var runt 60. Flera sorters cancer

vaxer lﬁngsammare nar aren blir allt fler.

Jag muntrar upp mig i min nadatid med att skriva
kortkorta funderingar. Kallar dem Tankstank.
Ett exempel:

Ta ndgot for givet

— du fdr ndgot annat!

Prova sjélv att skriva i smatt eller stort!

Goran C-O Claesson GC-OC.blogspot.se

Temadagar i september
INTERNATIONELLA K.‘rl[rl‘la'.GF.N-{mlfg}
# Temadag (halvdag) om Kronisk Myeloisk Leukemi (EML)
4 Lirdagen den 22 september | Uppsala (kL 12.30-17.00)
% Scandic Uplandia (Dragarbrunnsgatan g2)

< Mer info pd simplesignup.se/event/129590

TEMADAG CANCERREHARILITERING (29/9)
4 Temadag (heldag) om cancerrehabilitering

% 2g september i Ornskdldsvik (kl. 0g.00-15.15) N
% Nyva Parken (Skogsgatan 44) L
4% Mer info pd simplesignup.se/event/ 134664



PATIENTRELATERADE MATT 2.0

I augusti 2017 pd’bb’rjade projektledaren Elin arbetet med patientrelaterade madtt. Forst undersoktes

patientrapporterade upplevelsemdtt (PREM) under sex mdnaders tid, vilket under resterande del av
2018 kommer att kompletteras med att fokusera pd patientrapporterade utfallsmdtt ( PROM). Utover
detta har Elin dven ett annat minst sagt spdnnande projekt pd gdng i form av Patientguiden...

Patientrelaterade Matt 2.0
Under de senaste manaderna har Elin i forsta hand
dgnat sig at att léigga upp planen fér den under-

sokning som ligger till grund for det fortsatta arbetet
med Patientrelaterade Matt 2.0 — ett projekt som
gar att lasa om i forra utgavan av Haema. Efter en
kortare semester i Spanien har Elin nu dterupptagit
arbetet, varpa vi pa férbundet ar nyfikna pa hur
projektet fortloper och om det redan nu gar att ta
lel av ndgra intressanta insikter fran de manga

ervjuer som har utforts.

et att manga patienter inte kanner sig horda

t forekommande fragor om halsoutfall och
elser inte nédvandigtvis fangar upp sadant
den behover veta for att kunna arbeta
trerat” framhaéller Elin, som har intervjuat
lod- och blodcancerberorda individer.

ar bilden av behov och preferenser

ar n6jda med uppf6ljning i specialist-
pecifikt handlar om sjukdoms-

ot finns svagheter i kartlaggningen
dsplaner och livssituation, vilket

ba olika vis” berattar hon.

ett mycket stort ansvar
ka skeden under

entiella risker och
sjuk och i ett

er ett behov av
gsverktyg som

Patientrelaterat.se

Som ett led i arbetet med Patientrelaterade

Matt 2.0 har Elin under sommaren arbetat fram
en ny webbsida. Patientrelaterat.se erbjuder i
dagslaget information inte bara om ovan nimna
matt, utan aven om den patientguide som Elin
jobbar med parallellt — en idé som féddes genom
patientberattelser. "Jag far ta del av manga
klokheter och erfarenheter som jag vill tillvarata.
Flera har pekat pa sirskilda behov eller problem
som patientféretradare och aktérer i vardsystemet
soker 16sningar for, och dar ser jag potential”
forklarar Elin nar hon berattar om sitt beslut

att ta sig an annu ett spannande projekt inom

canceromradet.

Elin hoppas pa konstruktiv kritik och utvecklings-
forslag fran den referensgrupp som for narvarande
satts samman. Efter detta vantar den forsta
publiceringen av Patientguidens innehall i borjan
av september. "Den kommer att handla om hur
man som patient kan granska information fran
killor pa internet, dar det vimlar av tveksamma
pastdenden om sjukdom och hilsa. Parallellt
publiceras texter om patientrittigheter och
information om hur man hittar medicinska studier,
vilket har efterfragats under intervjuer” later Elin

avslutningsvis halsa alla lasare av Haema.
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HAPLOIDENTISK STAMCELLSTRANSPLANTATION

Ar haploidentiska givare lika bra som
obesldktade donatorer med samma matchande
vdavnadstyp som en sjdlv? Det dr denna hypotes
overldkare Jonas Mattsson dmnar undersoka i
en kommande studie med patienter berérda av
akut myeloisk leukemi (AML).

Inte helt oproblematiskt...

Vid en stamcellstransplantation baseras val av ens
donator pa patientens och donatorns vavnadstyp, dven
kint som HLA-typ (haplo-typ). Denna &rver man i
block fran sina féraldrar dar varje person har tva dylika
block, varpa chansen att ens helsyskon har samma
HLA-typ ar en pa fyra. Har ens syskon inte denna
HLA-typ finns det miljontals ménniskor samlade

i olika register som till exempel det svenska
Tobiasregistret. Det ar dock inte helt oproblematiskt
att hitta givare, vilket Jonas ocksa lyfter fram vid ett
av vara som alltid mycket angenama, informativa och

uttommande samtal.

For det forsta ar det dyrt att hitta givare” konstaterar
denna pa alla sitt och vis patientndra ldkare innan han
fortsatter. "Dessutom ar det vanligt att mottagaren av
stamceller far feber nagra dagar fore transplantation,
varpa operationen maste skjutas upp och den tilltinkta
givaren inte alltid kan donera stamceller vid det nya
datumet vi 6nskar” forklarar Jonas. Han tillagger
dértill att man i vissa fall kan behéva en ny omgang
stamceller efter den f6rsta transplantationen, for att
inte tala om all den logistik som ér involverad i en
stamcellstransplantation. ..

”En forbaskad viktig studie”

Séledes ar det bade enklare och billigare att anvanda
en familjemedlem snarare an en okand framling

som givare vid stamcellstransplantationer. "Det ar
dérfor studien ar sa forbaskat viktig!” siger Jonas
passionerat. "Innan detta blir rutin sa ar det vart ansvar
att verkligen ta reda pa om var hypotes, baserad pa
retroaktiva studier, stammer. Det kravs med andra ord
en perspektiv studie som kompletterar historiska data”
klarldgger han pa sitt som alltid pedagogiska och
vanliga sitt. Darefter glider samtalet in pa de stora
potentiella fordelar studien skulle ha, bade fér dem
som drabbats i Sverige, men dven andra

blodcancersjuka runtom i varlden.

"Manga lander far inte soka efter eventuella matchande
givare via olika register” berattar Jonas. Man ar med
andra ord helt beroende av att ens helsyskon, om man
har nagra, har samma vavnadstyp/HLA-typ som en
sjalv. ?’Och fér det dr oddsen inte mer an 25 %” fyller
Jonas i och tar dérefter aterigen till orda. "Man har
tidigare donerat navelstrangsblod som stamcellskalla
om man inte har ett syskon som "matchar” eller hittar
en donator via till exempel Tobiasregistret. Det ar
dock en svar och dyr transplantationsmetod som

fungerar bast pa barn”.

Battre odds

Att kunna anvanda sig av sina foraldrar och/eller

barn som givare av donatorer har alltsa manga
potentiella férdelar. Denna metod ar i dagslaget

dock alternativ nummer tre i ordningen, dar man
forst letar efter helsyskon med samma HLA-typ foljt
av sokandet efter obesliktade donatorer. "Denna
studie har som mal att ta reda pa om haploidentiska
stamcellstransplantationer istéllet ska ses som nummer
tva i rangordningen” fastslar Jonas som under augusti
manad ndddes av nyheterna om att han i januari 2019
paborjar en ny tjanst som Chef for Allogenic Stem Cell
Transplantation vid Princess Margaret Cancer Center
iToronto, Kanada.

"Det blir en haftig
utmaning som inte
gick att siga nej
till” sager Jonas
som avslutningsvis
dock ar noga med
att poangtera att
studien kommer bli
av trots flytten. ”Jag
tar helt enkelt med
Toronto i studien!”.

Vid pennan,

Christian Pedersen
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60 AR AV GOD VANSKAP

Anita Gustafsson avled den 24 juli, 82 ar gammal.
Narstaende ar maken Inge samt barnen Carina och

Lennart med familjer.

Sommaren 1958 képte vi ett litet hus pa Lillingsgatan
i Smedby, Norrképing, Véra narmaste grannar var
Anita och Inge. Vi undrade naturligtvis en del om de
nya grannarna, men ganska snart inség vi att vi haft
stor tur. Trevliga, snélla och hjilpsamma. Anita var
lugn och eftertinksam. Vara barn var jamnariga och
lekte dagligen med varandra. Anita stillde under nagra
ar upp som dagmamma f6r nagra barn i bekantskaps-
kretsen och blev dd som en extra mamma for vara

barn.

P4 70-talet nar Carina och Lennart bérjat skolan gjorde
Anita det ocksa. Utbildade sig till underskéterska

och arbetade forst hos dr. Nilsson och senare pa
Lasarettet. Efter nagra ar bérjade hon ldsa igen. Nu till
fotterapeut och hade egen klinik pa Vrinnevisjukhuset
dér hon framst hjilpte diabetikersjuka.

Vara mdnga gemensamma bilresor satte Verkligen
dar ett

av paren bestimde resmal och bara meddelade om

09

guldkant pa tillvaron. Ofta som "resa i det bla

lamplig kladsel och antal 6vernattningar. Vid var
husvagnssemester i Harjedalen och 6stra Norge
onskade vi en gang att kommande rastplats skulle ligga
vid en forsande élv. Inge, med sin stora resvana och
goda lokalsinne, svarade lugnt att "ni far vanta i
ungefér tre mil ”. Under manga ar hade ni er husvagn
pa Ekons camping samtidigt som vi bodde i Gryt - bara
4 km daérifran. Det blev manga oférglomliga tréffar,
ofta tillsammans ocksa med andra gemensamma

vanner.

Ar 1997 fick vi beskedet att Anita hade leukemi.
Ocksa dar visade hon sin styrka. Satt snart med i
styrelsen f6r "De Blodsjukas Forening” for att kunna
hjalpa andra. Inge blev senare ordférande och under
mer an 10 ar var det de som hade huvudansvaret

for verksamheten. Trots den svara sjukdomen har vi
kunnat fortsatta traffas som tidigare, fransett de ganger
som cancerbehandlingen gjorde det omdjligt. Sa sent
som den 10 juli triffades vi hos oss pa en kopp kaffe.

Vi kanner stor saknad men ocksa tacksamhet for
maéngarig véanskap.

Vannerna Eva och Sven Svennestig

LITTLE OLD HOMETOWN BAND

Vissa samtal dr klart mer trivsamma, roliga och
inspirerande att fa dn andra. Langst ner pa listan
kommer diverse annonsforsaljare som avfardas direkt
av undertecknad. Pa andra dnden av spektrumet
befinner sig samtal som det med medlemmen och
myelomberérda Stefan Falk fran Edsbyn.

Hela gaget!

Stefan lat under det korta men trivsamma samtalet
halsa att hans band, Little Old Hometown Band,
dmnade skinka gaget pa 25 000 kr infér kommande
spelning till forman for Blodcancerfonden. Spelningen
ifraga gick sedermera av stapeln pa den arliga Pers-
massan i Edsbyn den 27 juli dar Stefan och hans band-
kamrater bland annat roade publiken med ldtar av
Johnny Cash och Elvis. Hur det kommer sig att valet
foll pa just Blodcancerfonden beskrev Stefan i ett mail
kort efter vart samtal.

”Vi ar ett coverband fran Pingstkyrkan i Edsbyn pa 13
medlemmar som spelar mest for att vi tycker att det
ar kul och brukar ge gratiskonserter lite har och var i
landet. I samband med dessa brukar vi dven ta upp
frivilliga gavor till olika behjartansvarda andamal. Jag
har sjilv myelom sedan 2008 och har de senaste fyra
dren varit symtomfri med en M-komponent pa noll.
Tyvérr har jag nu fatt tillbaka sjukdomen och har
precis pdborjat en annan typ av behandling som jag

hoppas ska fungera”.

Det hoppas sjalvklart dven vi pa féorbundskansliet som
arbetar hart for att sakerstalla att det finns en bred
behandlingsarsenal for samtliga diagnoser inom blod-
canceromradet i Sverige. Om inte annat sa for att
Stefan ska kunna fortsatta spela trumpet i Little Old
Hometown Band manga ar framover. Sarskilt nar
Stefan och hans jamlikar ar varmhjartade nog att stotta
ideella insamlingsstiftelser som Blodcancerfonden.

Christian Pedersen
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Unik oral proteasomhimmare

I bérjan av sommaren beslutade TLV (Tand- och
lakemedelsformansverket) att med begrinsning
subventionera ett nytt lakemedel f6r behandling

av myelom. Preparatet ifrdga ar den forsta och
enda orala proteasomhdammaren som per dags dato
godkants av EU-kommissionen. Begransningen a
andra sidan gar ut pa att lakemedlet subventioneras
endast for patienter som har genomgatt minst tva

tidigare behandlingar,

“Ett gladjande besked” enligt 6verlikare Markus
Hansson vid Skanes Universitetssjukhus i Lund, som
aven tilligger att han och hans kollegor ”ser ett stort
behov av olika behandlingskombinationer f6r denna
svara sjukdom”. Behandlingen tas som kapsel en
gang per vecka, med uppehall i en vecka var fjarde
vecka. Detta till skillnad fran tidigare intravendsa
behandlingar som ges en eller tva ganger i veckan.

Ko6n kan ha betydelse

Enligt en artikel i Laikemedelsvarlden kan kénet

ha betydelse for hur effektiv behandling med immun-
terapi ar. Kvinnor och mans immunforsvar skiljer sig
namligen dt, varpa ett internationellt forskarlag har
analyserat den totala 6verlevnaden hos patienter med
olika cancerdiagnoser. Har fann de en férbéttrad
overlevnad pa 28 % bland man som behandlats med
immunterapi jamfért med méan som behandlats med
andra cancerlikemedel. Motsvarande siffra bland
kvinnor var 14 % vilket har férbryllat forskarna

bakom studien.

For det ar vilkant sedan tidigare att mén ar det
svagare immunologiska konet och att de till exempel
svarar samre pa vaccin an kvinnor. Hur det kommer
sig att immunterapi tycks ha battre effekt pd man har
forskarna bakom studien inget direkt svar pa. En
forklaring skulle dock kunna vara att mén generellt
sett kommer i behandling tidigare an kvinnor och
saledes ar "friskare”. En annan hypotes grundar sig pa
att kvinnor anvander antibiotika i stérre utstrackning
dn man, dar antibiotika har en negativ effekt pa

immunterapi .
For tidigare obehandlade patienter

Ett nygammalt tillika valetablerat lakemedel har

visat sig ha positiva effekter for patienter med tidigare
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obehandlad kronisk lymfatisk leukemi (KLL)
respektive follikulart lymfom enligt tva relativt nya

studier. Vad giller KLL visade resultaten av studien
att patienter levde langre, férblev symtomfria och
kunde klara sig utan ny behandling i ndrmare fyra
och ett halvt ar. En forbattring fran nuvarande
standardbehandling, sarskilt for dldre och multisjuka
patienter.

Rorande follikulart lymfom pavisade studieresultaten
att patienter levde signifikant lingre utan att sjuk-
domen férsamrades nar de fick namnda preparat i
kombination med cytostatika. Spannande resultat som
ledde till att NT-radet valde att reckommendera
landstingen att anvinda likemedlet. Nagot som i sin
tur innebar att tidigare obehandlade patienter med
follikulért lymfom nu far tillgang till en annu bittre
behandling,

StratCan

StratCan ar en statligt finansierad satsning med malet
att starka cancerforskning som sker vid Karolinska
Institutet (KI) i Stockholm. Under dess paraply finns
ett flertal spannande projekt, bland annat ett rérande
den relativt ovanliga blodcancerdiagnosen mantel-
cellslymfom (MCL). En sjukdom som i dagslaget ar
svar att bota, dir de flesta patienter blir battre efter
forsta behandlingen, men ofta drabbas av aterfall.
Nagonting som Qiang Pan Hammarstrém och hennes
forskargrupp pa Kl arbetar dedikerat med att dndra pa.

”Tillsammans hoppas vi kunna kartlégga vad som
ligger till grund for aterfall och terapeutiskt motstand”
berattar hon i en intervju med Radiumhemmets

Forskarfonder. Forskningen har som mal att pa sikt



bidra till att MCL blir en kronisk sjukdom som gar
att kontrollera. ”Vi kommer inte kunna bota alla
patienter, men vi kommer troligen kunna behandla
de flesta med effektiva lakemedel sa att de trots sin
sjukdom kan leva ett langt och bra liv” berittar Qiang
i artikeln som publicerades i maj 2018.

God effekt vid Waldenstroms

Resultaten fran en ny fas 3-studie som presenterades
vid den stora ASCO-kongressen i Chicago visade
positiva resultat for patienter med Waldenstréms
Makroglobulinemi. Bland de 150 patienter som
ingick i studien hade 82 % klarat sig utan aterfall vid
30 manaders uppfoljning nér ett nyare lakemedel
kombinerades med en antikropp. Detta att jamfora
med motsvarande siffra pa 28 % i kontrollgruppen
som bara fick antikroppen ifraga. En effekt som enligt
forskarna kvarstod oavsett om patienterna hade fatt
aterfall eller inte.

Lovande data vid T-ALL

Akut lymfatisk leukemi av T-cellstyp (T-ALL) ar
allvarlig dar patienter som drabbas av aterfall ofta
har dalig prognos. Just darfor ar det viktigt med

bra priméarbehandling, vilket gor en randomiserad
fas 3-studie som presenterades vid arets ASCO-
kongress intressant. I denna uppvisade barn och unga
drabbade en klar och tydligt 6kad 6verlevnad med
kombinationsbehandling dér ett nytt likemedel inom
omradet ingick. Nagot som sarskilt syntes for dem
med medelh6g- eller hogriskvarianter av sjukdomen.

Lysande molekyler mot cancer

En grupp forskare vid Lunds universitet har utvecklat
en sjalvlysande variant av molekylen Salinomycin.
Det ar sedan tidigare kint att denna molekyl himmar
cancerceller, men man har inte forstatt hur. Nu

har alltsa forskare lyckats beskriva var och hur
Salinomycin verkar mot cancerstamcellerna genom
att skapa en sjalvlysande variant av molekylen. Vi
som var inblandade i studien hade fran borjan en
ganska naiv bild av att molekylen verkade i cellens
yttre membran” siger studieledaren Daniel Strand.

I en artikel i Life Science berattar han att det istallet
visade sig att molekylen snabbt passerade det yttre
cellmembranet och anrikades i en organell som
kallas det endoplasmatiska natverket. Det ar dar
Salinomycin verkar som jontransportér, vilket ocksa

ar just den aktivitet som forskarna i studien har lyckats
koppla till minskningen av andelen cancerstamceller.
Resultat som kan bidra till nya sitt att tinka kring

hur man utvecklar nya cancerlakemedel som bade
behandlar och minskar risken for aterfall.

Forbattrad overlevnad vid AML

En studie publicerad i vilrenommerade tidskriften
New England Journal of Medicine visade goda effekter
vid tilliggsbehandling med ett nytt preparat till for
nydiagnostiserade patienter drabbade av akut myeloisk
leukemi (AML). Mer specifikt fokuserade den aktuella
studien pa 6verlevnad, dar de AML-patienter som
berors ar de som har en si kallad FLT 3-mutation. En
mutation som aterfinns hos drygt 30 % av de drygt

350 personer som firligen drabbas av AML i Sverige.

Lakemedlet ifraga ar en multikinashammare, vilket
innebér att den himmar flera olika signalvagar i
cellen. Preparatet godkandes av den amerikanska
likemedelsmyndigheten (FDA) i maj 2018 for
behandling av vuxna AML-patienter med en FLT3-
mutation. Denna ar dock dnnu inte godkand i
Sverige, men man kommer enligt 6verlikare Martin
Héglund att gora en uppdatering av det nationella
vardprogrammet fér AML lagom till hésten. ”Och da
ar detta en viktig sak att ta stallning till” siger Martin i
en artikel fran Dagens Medicin.

uMRD och EHA

Férutom immunterapi var ordet pa allas lappar under
den arliga EHA-kongressen, som aret till ara gick av
stapeln i Stockholm, undetected minimal residual
diseases (uMRD). Fritt 6versatt betyder detta "icke-
matbar sjukdom” alternativt “icke-pavisbar sjukdom”
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och innebar mycket kortfattat att man har fatt ett sa
pass djupt behandlingssvar att i princip inga cancer-
celler gar att pavisa. Ett nytt mojligt satt att uppna
bot f6r akut sjuka, medan det fér kroniskt blod-
cancerdrabbade innebér en lingre 6verlevnad med
mindre biverkningar.

For att uppna uMRD sa verkar det i majoriteten

av fallen dock kravas att man anvander sig utav
kombinationer av olika lakemedel (sa kallade
kombinationsbehandlingar). Och da gérna utan att
anvanda sig av cytostatika, som trots allt ar ett gift
med allt vad det innebar. Dock har Tand- och
likemedelsférmansverket (TLV) i skrivande stund
inget satt att berakna just kombinationsbehandlingar,
varpa vi tills vidare far néja oss med monoterapi.

En behandlingsform som ma bromsa sjukdoms-
forloppet valdigt bra for vissa patienter, men som har
svart att uppna uMRD.

CAR-T behandlingar godkinda i EU
Knappt ett ar efter att tva cellbaserade genterapier
(CAR-T-terapier) for behandling av blodcancer
godkénts av amerikanska FDA, har de nu alltsa aven
rekommenderats for godkannande i Europa. Den ena
indikationen ror barn och unga vuxna med refraktar
eller relapserande akut lymfatisk leukemi (ALL) samt

vuxna med refraktar/relapserande diffust storcelligt
B—cellslymfom (DFBSL). Alltmedan den andra

DET AR SNART DAGS ATT
ANSOKA OM STIPENDIER
TILL BLODCANCERFONDEN

behandlingen rekommenderats for godkéinnande av
vuxna patienter med DFBSL och primart mediastinala
B—cellslymforn.

Bada behandlingarna ar sa kallade CAR-T-terapier som
gar ut pa att ta ut vita blodkroppar, T-celler, frin
patienten. Dessa celler modifieras sedan genetiskt
genom att satta in en ny gen som kanner igen och
dédar de specifika cancercellerna. Darefter odlas de
modifierade T-cellerna och férs slutligen tillbaka till
patienten dar de hittar och férstoér cancercellerna. En
behandlingsform som visat pa stor potential och god
effekt hos manga patienter, dven om det innebér en
relativt hog risk for allvarliga biverkningar.

Tarmbakterier och immunterapi

Varfor fungerar bara Immunterapi pe'i cancerpatienter
i mellan 20-40 % av fallen? Har kan tarmbakterier
spela en viktig roll enligt en artikel i Food Pharmacy.
Enligt denna har namligen ny forskning visat pa ett
spannande samband mellan sammansattningen av
tarmbakterier och framgangsrik cancerbehandling
med immunterapi. Denna forskning visar namligen
att vissa bakterier i tarmen ar avgorande fér om

behandlingen ska lyckas eller inte.

Nagot som i sin tur innebar att man pa férhand skulle
kunna férutse om en patient kommer att bli hjalpt
eller inte av behandling med immunterapi. Det skulle
aven medfora att man bor kunna tillfora de bakterier
som saknas och darmed gora vara egna immunceller
mer effektiva. Dock vet man i dagsldget inte exakt hur
dessa bakterier triggar immuncellerna till att angripa
cancerceller, men ett flertal forskargrupper i bade
USA och Europa séker svar. Aven om det finns mycket
kvar att studera inom omradet...

Christian Pedersen
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SISTA DATUM ATT ANSOKA FOR
OMVARDNADSFORSKNING AR: 15 oktober
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Konstvandring i Laholm
Laholm kallas ocksa for ”den lilla staden med de stora
konstverken”. Detta tack vare en mycket originell man,

Axel Malmquist, som verkade som borgmistare i staden
fran ar 1925-1944.

Han bodde kvar i staden till sin dod ar 1980 och skrev
dikter, dagbok och kronikespel (36 st.) for amator-
skadespelare fran Laholm. Spelen uppfordes varje ar i
staden mellan ar 1933-1968. Intakterna fran spelen
anvandes till att kopa in konstverk for att forskona
staden. "Med skonhet omkring sig har ménniskan lattare

att leva”, var borgmastarens paroll.

16 st. konstverk har skinkts av Lagaholmsspelen av de
ca 30 st. som finns. Konstnérerna ar bl.a. Stig Blomberg,
John Lundqvist, Axel Olson, Sven Jonson, Ernst
Eberlein, Clas Hake och Karl Gustav J6énsson. Luciano
Minguzzi, den italienske konstprofessorn som bl.a.
utsmyckat tva portar pa Peterskyrkan i Rom.

Konstrundan som samlade 15 deltagare leddes av Inger
Persson (infodd laholmare och sekreterare i foreningen).
Vandringen pa tva timmar avslutades med gemensam

lunch pa Restaurang Grona Hasten i Laholm.

En alldeles egen historia har skulpturen Napoleon som
varit placerad i samma tradgard i Laholm i 130 ar. En
fiskare hittade Napoleon i Skummeslov, han kom fran ett
norskt fartyg som forlist. Fiskaren salde Napoleon till en
sjokapten som i sin tur silde statyn vidare till Laholm
dér den statt sedan ar 1888. Statyn, som ar av massivt
trd, har blivit en riktig turistattraktion.

Bilden med fonstret och vart vackra vattentorn fran ar
1909, ett verkligt landmaérke i Laholm, har malats av
den engelskf6dde Laholmskonstnaren Kirke Ralph.
Kirke som med sitt vanliga satt charmade en hel stad.
Detta konstverk finns pa Konditori Cecilia i Laholm som
var hans fasta punkt i tillvaron. Kirke har satt lite avtryck
hédr och dér i Laholm med sina malningar av sma fjarilar,

faglar, paraplyer med mera.

Ja, vad vore en stad utan dess manniskor som ger
avtryck?

Inger Persson
Blodcancerforeningen Halland

Foto av Darhly Moller

Vartriff pa Kanotcentralen
Blodcancerféreningen i Ornskoldsvik hade vartraff pa

Kanotcentralen i Sjalevad den 7 juni. Trots att vi haft
en vacker o varm sommar fick vi tillbringa kvéllen i

den timrade katan. Kvillen borjade m nagra kluriga

fragor som vi satt nagra stycken i grupp och léoste sa
gott vi kunde. Trisslotter var vinster till vinnarna.

Vi grillade det medhavda kéttet / korvarna och
foreningen bjod pa potatissallad, dryck, kaffe o kaka.
Lotterivinsterna var manga sa det var litt att salja
lotter som vanligt och dragningen gjordes under tiden

vi drack kaffe.

Med onskan om en fin och varm sommar avslutade vi
en trevlig kvall.

Lotta Hdggstrom

Blodcancerforeningen i Ornskoldsvik

En intressant varutflykt till strutsfarmen
1 Gerdal

Blodsjukas forening vid NUS har gjort en sommar-
utflykt fredagen den 8 juni tillsammans med
femtiofem stycken medlemmar, anhériga, stodjande
och aven hedersmedlemmar. Bussen gick forst till
Olofsfors café anno 1762 med gott férmiddagsfika.
Farden gick sen vidare till strutsfarmen i Gerdal. Vi
fick en intressant guidning om varldens storsta fagel
samt provsmakning av rokt strutskott. Pa garden finns
en restaurang och butik med material tillverkat fran

strutsar.

Pa dterviagen serverades lunch pa restaurang Varvs-
berget i Ornskoldsvik med en fin utsikt over staden
och delar av hoga kusten. Dagen avslutades med
eftermiddagsfika utanfér Nordmaling vid Levar Hotell
som varit gastgiveri sedan 1635.Till det yttre sa
paminner Hotellet lite om det kungliga slottet men i
forminskad skala. En géng i tiden botfalldes
byggherren for att ha kopierat slottet.
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Manga celebra personer har 6vernattat, atit och
druckit under arens lopp bl.a. Karl X1, Carl von
Linne' och Oscar 11 med flera. Information och
visning av hotellrummen gavs av Erica som nu driver
hotellet tillsammans med Erik. Inget hotellrum ér det
andra likt, rummen ar mysiga och enkla.Vi i styrelsen
onskar er alla en fin och firgrik host.

Irene Bergstrom

Blodsjukas Forening vid NUS

Sommarmote i Norrbotten
Blodcancerforeningen i Norrbotten har hallit
sommarmote for ett 20—tal medlemmar. Vi traffades
pa hotell Storforsen for en mycket trevlig stund med

lunchbuffe och gemenskap.

Tanken pa att samlas utomhus efter lunchen for
trivsamma samtal och kaffe blaste bokstavligen bort pa
grund av halv storm. Sommarens varma och fina vader
atergick i ett huj till mer normala temperaturer men
humoret var anda pa topp. Storforsen visade upp ett
lagt vattenstand och ett flertal sma Gar av grus syntes

ute i dlven, men forsen dr anda imponerande.

Batutflykt till Skokloster

Lordagen den 30 juni gjorde vi i
Blodcancerforeningen Stockholm en batutflykt med
M/S Evert
Taube till
Skoklosters
slott. Vi var
50 personer
som traffades
pa Klara
Malarstrand
for avfard. Solen sken och Malaren lag spegelblank!
Tyvérr sa hade det blivit ett missforstand nér det géllde
var lunch, sa det blev ett litet smolk i bagaren och vi
fick vanta linge pa var mat. Men nér den vil kom sa
tyckte de flesta av oss att det smakade bra.

Efter tre och en halv timme genom den historiska
rutten Mélarens Kungsled var vi framme i Skokloster
och de som ville fick en rundvandring pa slottet. Pa
dterresan fick vi det kaffe och dessert som vi inte
hunnit med pa utresan. Trots problemet med var lunch
sa var de allra flesta klart n6jda med utflykten.

Elisabeth Johansson
Ordforande i Blodcancerforeningen Stockholm
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Louisiana

Blodcancerforeningen Sédra samlades till utflykt.

Vi blev 19 st. férvantansfulla pa Knutpunkten i
Helsingborg som tog farjan 6ver sundet. Och vi
lyckades alla komma med taget till Humleback. Vadret
var underbart soligt, for promenad till Louisiana.

Med manga hirliga samtal under vagen, en del om
erfarenheter fran blodsjukdomar, andra om livet. Men
dven om forvantan 6ver utstallningarna som vi skulle
fa ta del av.

Nar vi kommit fram och lyckats passera entréen, sa
samlades vi for lunch i restaurangen. Foreningen
bjod pa lunch, en buffet som vil smakade med
utsokta ravaror och spannande ritter. Slutligen vill
stodsamordnare i ”S6dra”, Kristina Persson, passa

pa och tacka Inga Bergwall (Ronneby) och Inga-Mai
Ottosson (Vittsjo) for det arbete de har lagt ner som
stodpersoner under alla ar i Blodsjukas Sédra. Ni
kommer att saknas nu nar ni valt att sluta.

. Anders Johansson
Foto: Gerhard Wendt
Stodhuset Gullvivan
Blodsjukas Forening i Orebroregionen planerar

tillsammans med tre andra féreningar inom
canceromradet att sjositta projektet Stodhuset
Gullvivan i Orebro inom en relativt snar framtid.
Detta "stodhus” ar tankt att vara en fysisk motesplats
for cancersjuka, anhériga och narstaende oavsett
sjukdom eller relation till cancer. Har ska manniskor
med erfarenheter och upplevelser fran olika
cancerformer kunna motas och samtala. Man far med

andra ord triffa andra, prata och st6tta varandra.

Vidare ar stodhuset tankt att drivas av volontarer fran
olika patientorganisationer som sjalva har erfarenhet
av cancersjukdom. De kommer att kompletteras av
vardspecialister som ska erbjuda st6d i form av bland
annat samtal, fysiska aktiviteter och féreldsningar.

I stodhuset ska namligen finnas mojlighet att mota
andra i samma situation som en sjalv, men malet ar

aven att skapa méjlighet for information och
aktiviteter av olika slag.

. Blodcancerforbundet

Temadag Cancerrehabilitering

Vi pa Blodcancerféreningen i Ornskoldsvik ser fram

emot att vara medarrangér till den temadag om
cancerrehabilitering med intressanta forelasare. Den
kommer att héllas pa Nya Parken i Ornskoldsvik den

29 september. Varmt vilkomna.

.
. Styrelsen
Blodcancerforeningen i Ornskoldsvik
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Du som svarar riatt pa haemakrysset och/eller sudokut ar

med i utlottningen av tva trisslotter. Vinnare av forra

och vinn!

numrets tiivling finner du péi sidan 17.

Senast den 12e november ska 16sningarna vara oss tillhanda. Mark

kuverten ”Kryss 3-2018” resp. ”Sudoku 3-2018” och skicka dem i

separata kuvert till:

Blodcancerférbundet, Hamngatan 15B, 172 66 Sundbyberg

Namn: 8 6 1
Adress: 31714
Ort: 3 )
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Vart team pa Nordic Infucare har en bred erfarenhet av alla olika aspekter
kring subkutan* behandling i hemmet. Det gor att vi kan erbjuda en unik
kombination av medicinteknisk utrustning och kunskap inom immunbrist-
behandling for bade vuxna och barn. Med hjélp av vara produkter kan du
fa en trygg, saker och enkel behandling i hemmet.

Soft Glide®

* i underhudsfettet
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