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Tillsammans kan vi
forbattra livet for alla
som paverkas av cancer.

Vi arbetar for att flytta fram gransen for vad som
ar mojligt att uppna med medicinsk behandling.
Idag. Och imorgon.

Var blodcancer-
forskning just nu:

» Akut myeloisk leukemi

« Diffust storcelligt
B-cellslymfom

* Follikulart lymfom

+ Kronisk lymfatisk
leukemi

+ Mantelcellslymfom

+ Multipelt myelom

* Myelodysplastiskt
syndrom



ILLUSTRATION: SHUTTERSTOCK

Kan humor fungera
nar vi har det som varst?

BLODCANCER INNEBAR SJALVKLART svara utmaningar
for patienter och anhériga. For en del diagnoser ar
behovet av nya behandlingar sdrskilt stort. I ar bidrar
Blodcancerfonden bland annat till studier som beror
diagnoserna MDS, AML, myelofibros (MF) och
aggressiva lymfom. Fér Haema berittar Peder Cronquist
om Patientpanelens arbete med ansdkningarna till
fonden. Han har sjidlv MF, en sjukdom som det idag
inte finns nagon botande likemedelsbehandling f6r.

I ARETS FORSTA nummer av din medlemstidning méoter
du ocksa Lena Ehrling som haft patientperspektiv pa
cancervarden i snart 40 ar. Da gick hon fran jobbet
som specialistsjukskoterska inom intensivvarden till
likemedelsindustrin med fokus pa cancerbehandlingar.
2018 fick hon sjilv diagnosen follikulért lymfom som
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sedan transformerades till ett aggressivt lymfom. Nu
representerar hon patienter och anhéoriga i Regionalt
Cancercentrum Mellansverige.

Gunilla Gunnarsson, styrelseledamot i Blodcancer-
forbundet, vet hur det dr att vara anhorig till nagon
med blodcancer. Hon har ett langt yrkesliv bakom sig
- som cancerliikare, chef pa regional niva och nationell
samordnare och utredare. Nu hoppas hon att den nya
nationella cancerstrategin ska bli férankrad hos
samtliga politiska partier. ”Det dr sa bra nir man ska
jobba med genomférandet”, konstaterar hon.

KAN HUMOR FUNGERA nir vi har det som virst? Haemas
Niklas Wahllé6f fick en pratstund med psykologen,
forfattaren och radioprataren
Per Naroskin, vars féredrag
”Trots allt. Reflektioner

kring humor som livs-
kvalitet” avslutade
evenemanget
Virldscancerdagen

i Stockholm.

Vilkommen till ett
nytt ar med Haema!

Gunilla Eldh
Medicinjournalist
Chefredaktor
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TEMA: PATIENTMEDVERKAN
"Det har ar mitt satt att ge tillbaka”

En héjdare inom varden som har fétterna pd jorden
"Ta ansvar fér att beratta vad du upplevt som patient”
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"Sa& kan humorn hjélpa
dven i svara situationer”
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Ledare

"Vara medlemmar kan

bidra med viktiga erfarenheter”

VALKOMNA TILL ETT nytt nummer av Haema som till stor
del handlar om patientmedverkan och samverkan, som
diskuteras allt intensivare inom vard och forskning.

I detta nummer kan du ldsa mer om hur du kan vara
med och bidra till detta. Eftersom férbundet &r den enda
patient- och intresseorganisation som fokuserar pa enbart
blod- och blodcancersjukdomar, bor vi vara den naturliga
parten att tillfraga om foéretridare. Vara runt 5 000 medlem-
mar kan bidra med mycket viktiga erfarenheter for
utvecklingen av vard, forskning och likemedel.

Det ér en viktig var vi har framf6r oss som sitter
riktning f6ér framtiden pa manga sétt. I skrivandets stund
arbetar forbundet tillsammans med andra cancerorgani-
sationer med remissvar med patientens perspektiv pa
forslaget till den nya nationella cancerstrategin. Detta
ar hogprioriterat av oss och 6vriga som vill paverka
situationen och varden for cancerpatienter under en
lang tid framat.

Varen édgnas ocksa at interndemokrati i hela organi-
sationen. Manga lokalféreningarna har arsméte under
mars och Férbundsstimman gar av stapeln den 17 maj
i Haninge. Stimman dr férbundets hogst beslutande
organ och halls vartannat ar. Vid Haemas utgivning har

sista dagen for nomineringar till styrelsen och motioner
redan passerats, men féreningarna har iven mars pa sig
att svara pa en remiss om forslag till stadgeéindringar.
Anledningen till en stadgedndring ér framfor allt att
2023 ars stimma beslutade att ge férbundsstyrelsen
uppdrag att till ndsta stimma arbeta vidare med vilka
medlemskategorier forbundet ska ha.

FOR ATT TYDLIGGORA interndemokratin har ocksé en
stadgegrupp under 2024 arbetat fram ett férslag som
nu ir utsént pa remiss till lokalféreningarna, som kan
komplettera med sina synpunkter, forutsittningar och
behov. Férhoppningen ir att skapa en forstaelse for
forbundets och alla féreningars olika behov och att

vi kan na en 16sning som blir bra for alla. Férbunds-
stimman dr ocksa den instans som granskar forbundets
verksamhet och ekonomi f6r perioden 2023 till 2024
och tar beslut om ny inriktning for ar 2025 till 2026.

I ndsta nummer av Haema berittar vi om resultaten
av diskussionerna! m

Sofia Segergren
Generalsekreterare

Vem mellan 18-35 ar kdanner du,
som kan radda ett liv?

Varje dag drabbas nagon av en allvarlig blodsjukdom dar den enda chansen
till 6verlevnad ar en stamcellstransplantation. Men en av tre patienter hittar
aldrig en givare.Tobiasregistret ar det svenska registret for blodstamceller.
Hjalp oss att vaxa genom att beratta for unga manniskor i din narhet om att de

TOBIAS
REGISTRET
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kan radda liv genom att gd med i Tobiasregistret. Lds mer pa tobiasregistret.se




AKTUELLT

Termen:

Antiemelika

Lakemedel som férebygger eller minskar
illamd&ende och krakningar, framfér allt
vid cancerbehandling med cellgifter eller
stralning.

Strategen som prisas
for sitt natverkande

Mef Nilbert, 6verldkare och professor
i onkologi, har utsetts till Arets Cancernat-

verkare 2025 av Natverket mot cancer. Bland
annat prisas Nilbert for sitt arbete med att
uppdatera den nationella cancerstrategin:
"Hennes inkluderande arbetssatt och vilja att
lyfta olika perspektiv har varit avgérande for
att starka natverket mellan viktiga aktérer
inom cancervarden’, sdger Margareta Haag,
ordférande i Natverket mot cancer.
Mef Nilbert ar verksam vid Skdnes univer-

20

... AR HAR GATT sedan den forsta stamcellstransplantationen
gjordes i Sverige. I nummer 4 av Haema 2023 berittar
Vilhelmina Jacobson om varfér hon donerade sina blodstamceller
via Tobiasregistret. Hon var 19 ar nér hon anmilde sig.

Anders Ortelius hor till dem som fatt
stamceller via en donator. Lis om hans
mote med sin livrdddare i nummer 4,

sitetssjukhus och vid Lunds universitet. Sedan
hésten 2023 ar hon dven dmnesexpert pd
Socialstyrelsen:

"Jag brinner fér natverk mellan civilsamhalle
och halso- och sjukvérd, mellan forskning,
klinik och innovation. Och natverk handlar ju

2024. 1 Haema nummer 1, 2022,
berittar Lena Karlsson om sin kamp
for ett sjélvstindigt liv efter stamcells-
transplantationen.

i s .

inte bara om manniskor, utan om idéer och Al i.l:._'_\.Hir AP el

el oied By B och oo™

mojligheter,” sdger Mef Nilbert om utmarkelsen.

ASH 2024: Om kost vid vid immunterapi

NYHETER FRAN DEN stora &rliga hematologiska kongressen som i december
arrangerades av ASH (American Society of Hematology) har bevakats av \
Blodcancerférbundet. Flera viktiga och spannande forskningsnyheter inom
blodcanceromrddet presenterades och i en intressant preklinisk studie riktades

fokus mot kost och immunterapibehandlingen CAR-T. Forskarna undersékte har 5%
effekten av kost i samband med CAR-T-behandling av méss. De upptackte att

en ketogen diet (mycket fett och lite kolhydrater) innebar ett signifikant battre

utfall jGmfért med de andra dieterna som studerades vid behandling av lymfom.

Nu ska detta undersékas vidare i en ny studie, ddr man ocksa ska studera

tarmfloran i samband med CAR-T behandling.

6 HAEMA #1 2025



"Patientmedverkan har
fatt storre genomslag”

| &r bidrar Blodcancerfonden bland annat till studier som beror
diagnoserna MDS, AML, myelofibros och aggressiva lymfom,
samt terapirelaterad blodcancer som drabbar allt fler.

- En del av projekten handlar om biverkningar och livskvalitet,
medan andra fokuserar pd att f& fram nya behandlingar, sager
Olina Lind som leder Blodcancerfondens och Patientpanelens arbete.

Text: Gunilla Eldh

BLODCANCERFONDEN DELAR | AR ut 6ver 3,6 miljoner
kronor till utvalda forskningsprojekt och resestipendier
for personal inom hematologvarden som vill delta pa
medicinska kongresser.

- Behovet av nya likemedel for flera blodcancersjuk-
domar ir stort. Likasa kartldggning av biverkningar
och livskvalitet efter behandling med bade cellgiftsbe-
handling och vid nyare likemedel, siger Olina Lind,
medicinskt sakkunnig och forskningsansvarig i BLCF.

I flera ans6kningar efterfragar nu forskarna sjélva
patientinvolvering. Det visar att patientmedverkan har
fatt ett storre genomslag i forskarvirlden, menar hon.

- De forstar att vara patientrepresentanter kan ge ett
virdefullt bidrag till deras studier. Det kan vara att
man har erfarenhet av viss behandling eller diagnos,
séger Olina Lind.

I arbetet med ans6kningarna har hon varit tydlig
med att patientmedverkan efterfragas, sirskilt i studier
som ir i uppstartsfas.

- I ans6kningsblanketten kan forskarna sjilva fylla
i vilken profil de 6nskar att patientrepresentanten ska
ha och vad denne person kan tillfora i deras projekt.
Sedan matchar vi dem med utvalda studier dér patien-
tinvolvering dr mojlig.

HAEMA #1 2025

BLAND 34 ANSOKNINGAR far 17 forskningsprojekt nu finan-
siering fran Blodcancerfonden. Den hir gangen gors pro-
jekten i Lund, Goteborg, Stockholm, Skévde, och Umea.

- Manga av forskarna vill utveckla nya likemedel for
blodcancersjukdomar dér det finns fa behandlingsalter-
nativ idag, medan vissa projekt handlar om kognitiva
biverkningar och livskvalitet.

Ett av forskningsprojekten som far stod ska undersoka
biverkningar hos patienter med aggressiva lymfom i
samband med bade cellgiftsbehandling och vid nyare like-
medelsbehandlingar. T den aktuella studien vill forskarna
veta mer om hur kognitiva biverkningar drabbar
patienterna vid de olika behandlingarna och hur de
paverkat deras livskvalitet.

- Det hir projektet kéinns viktigt att fa med eftersom
det dr manga som har kognitiva biverkningar och tycker
att det dr vildigt bekymrande att leva med det. Nir det
giller nya terapier sasom CAR-T behover man bittre
forsta den hir typen av biverkningar. Sirskilt ocksa néir
allt fler satsningar gors inom omradet cancer och
livskvalitet, siger Olina Lind.

En annan forskargrupp vill testa om redan existerande
likemedel kan hjilpa patienter med myelodysplastiskt
syndrom, MDS, som tillhor hégriskgruppen.



- Det finns olika likemedel for MDS idag men alla
svarar inte optimalt pa dem. Har vill forskarna istéllet
utvdrdera manga olika typer av likemedel som redan
ar godkinda for andra tillstand. Genom att ocksa
bittre forsta genetiken och de mutationer som ligger
bakom MDS vill man hitta biittre behandlingar mot
sjukdomen.

TILLGANGEN TILL NYA likemedel 4r fokus for ett av projek-
ten som far stéd fran fonden. Hiar kommer forskarna att
via svenska hilsoregister titta pd hur manga patienter
i landet som har fatt ta del av de nya immunterapierna.
Man vill ocksa undersoka hur éverlevnaden och
féorekomsten av olika biverkningar paverkats sedan de
nya behandlingarna infordes.

— Man har sett goda resultat av de nya immuntera-
pierna i kliniska studier, och hér vill man alltsa studera
hur det forhaller sig i det verkliga livet, i rutinsjukvard
runtom i landet, siger Olina Lind.

BLODCANCERFONDEN

» Blodcancerfonden dr en ideell stiftelse med 90-konto
som bildades 1987 av Blodcancerférbundet. Fonden
stédjer forskning om blodcancer och andra blodsjuk-
domar inom vuxenhematologin i Sverige.

» Fondens arbete syftar till att férbattra vardens kvalitet
och patienternas livskvalitet. En del av fondmedlen
gdr ocksa till utbildning av hematologisk vardpersonal
och omvardnadsprojekt inom blodcanceromradet.

» Anslag ur fonden beviljas av styrelsen tillsammans
med ett stipendierdd. | r&det sitter férutom represen-
tanter fran fonden dven lakare och sjukskéterskor
verksamma inom hematologin i Sverige. | arbetet
med att prioritera vilka forskningsprojekt som ska
tilldelas medel ur Blodcancerfonden ingar éven
Blodcancerférbundets Patientpanel, en grupp av
patient- och nérstdenderepresentanter som ar

ETT ANNAT SPANNANDE forskningsprojekt som blivit utvalt
giller utveckling av sa kallad ATMP, avancerade terapi-
likemedel, riktat mot akut myeloisk leukemi, AML.

- Sjukdomen behandlas ofta med cellgifter och vissa
behoéver genomga en stamcellstransplantation. Men
alla svarar inte optimalt pa behandlingen och en del
far aterfall. Immunterapier, sasom bispecifika anti-
kroppar och CAR-T, har hittills inte visat en god effekt
vid AML.

I det aktuella forskningsprojektet vill man dirfér
understka om annan typ avimmunterapi kan vara
effektivt vid AML.

- Den kallas for NK-cellsterapi, déir NK star fér ”Natural
Killer Cells”, eller naturliga mordarceller som man séger
pa svenska. Den hir forskargruppen har redan borjat
utveckla NK-cellsbaserad immunterapi mot AML. Nu
ar malet att forbéttra effekten genom att fa NK-cellerna
att 6verleva langre i kroppen, och att de gar in i benmérgen
dér leukemicellerna finns, séiger Olina Lind.

medlemmar i Blodcancerférbundet. Dessa personer
bidrar med patientperspektivet pa inkomna forsknings-
ansokningar.

» Férutom att dela ut fondmedel bidrar Blodcancer-
fonden med 10 000 kronor till utmarkelserna Arets
Hematologisjukskdterska samt Arets Hematologiska
Avhandling som delas ut i samband med Svensk
Férening fér Hematologis arliga fortbildningsdagar.

» 90-kontot kontrolleras av Svensk Insamlingskontroll,
vilket ar en bekraftelse pa att insamlingen skéts pé ett
ansvarsfullt sétt och att pengarna géar till Gndamalet
utan oskdliga omkostnader.

www.blodcancerfonden.se

HAEMA #1 2025



FORSKNING & NYHETER

Man vill underséka hur sjukdomarna uppstar for
att mojliggora forbattrad diagnostik och vard av
personer med terapirelaterad blodcancer. 99

AVEN FOR DIAGNOSEN myelofibros, dir benmiirgen
successivt ersitts av fibros (drrvivnad), dr behovet av
nya likemedel stort. De likemedel som finns idag, till
exempel JAK2-hdmmare, dr symtomlindrande men
har begrinsad effekt pa fibrosutveckling och kan inte
bota sjukdomen. Mekanismerna bakom varfor fibros
utvecklas dr inte fullt kartlagda.

- Det beror pa att man inte haft tillrickligt bra
modeller for att studera det i labbet. T projektet som vi
valt att ge stod till, vill forskarna utveckla en ny och
tillforlitlig djurmodell f6r att férsta hur fibros upp-
kommer och fortskrider. Det &r en forutsittning for att
man ska kunna utveckla nya och mer riktade likemedel
mot myelofibros.

ALLT FLER OVERLEVER idag sin cancersjukdom och har fatt
behandling med cellgifter eller stralning. Det innebér
en Okad risk for att utveckla sa kallad sekundér eller
terapirelaterad blodcancer, frimst AML och MDS. Ett

av de forskningsprojekt som far stéd fran Blodcancer-
fonden vill 6ka kunskapen om de hir terapirelaterade
sjukdomarna, som idag #r begrinsad.

- Man vill undersoka hur sjukdomarna uppstar for att
mojliggora forbittrad diagnostik och vard av personer med
terapirelaterad blodcancer. Det ér vildigt angelégen forsk-
ning, inte minst eftersom manga olika typer av cancersjuk-
domar kan komma att bli berérda av det hiir framéver.

FORSKNINGSPROJEKTEN FAR I AR 2,3 miljoner, resterande
belopp ska ticka resestipendier fér vardpersonal som
vill delta i medicinska kongresser.

- Manga vill delta i den arliga kongressen som halls
av EBMT (European Society for Blood and Marrow
Transplantation), som handlar om stamcellstransplanta-
tioner och nya cellterapier. I ar dr den kongressen
extra intressant eftersom det r 50 ar sedan den forsta
stamcellstransplantationen gjordes i Sverige, siger
Olina Lind. m

Lymfominfo

Fakta, rdd och information
om lymfom for patienter
och anhoriga.

[=]:

k- Besok lymfominfo.se
for att lasa mer
[=]3ted

Roche AB, Arvid Tydéns allé 7, 171 69 Solna.
Tel. 08 726 12 00, www.roche.se




TEMA PATIENTMEDVERKAN
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"Det har ar mitt
satt att ge tillbaka”

Peder Cronquist ar medlem i Patientpanelen som beddmer

ansokningarna till Blodcancerfonden.

— Forskarna dr intresserade av var input och det kdnns verkligen
som att vara synpunkter tas pd allvar. Det ar en valdigt spdnnande

process att vara med i, sdger han.
Text: Gunilla Eldh Foto: Kajsa Ragnestam

FOR TVA AR SEDAN skickade Peder Cronquist in en
ansokan till Patientpanelen som &r med och bedémer
forskningsansdkningarna till Blodcancerfonden.

- Det var en &ra att bli antagen. Jag har fatt ett vildigt
fint bemotande av sjukvarden och det hir dr mitt sitt
att ge tillbaka, séiger han.

Patientpanelens arbete leds av Olina Lind, medicinskt
sakkunnig och forskningsansvarig i Blodcancerférbundet.

- Hon ger oss tillrickligt med kunskap och verktyg
for att vi ska kunna bidra pa ett meningsfullt siitt. Det
gor att vi kéinner oss trygga och kan stiillla "dumma”
fragor.

I ar bestar Patientpanelen av ett 20-tal medlemmar
som har digitala méten dér ansokningarna diskuteras.
- Det ir en vildigt fin blandning av personer med
olika bakgrund och erfarenheter. Vissa har varit med
tidigare, andra kommer in med ny energi. Det ger en

dynamik som ir vildigt virdefull.

Syftet med Patientpanelen ir att stirka patient-
perspektivet inom blodcancerforskningen.

- Forskarna ir intresserade av var input och det

kénns verkligen som att vara synpunkter tas pa allvar.
Det ér en vildigt spdnnande process att vara med i.

Patientpanelen &r involverad i bade bedomningen av
ansokningar och i de utvalda forskningsprojekten. Nir
urvalet dr klart matchas en del studier med medlemmar
i panelen som sedan far félja forskningsprojektet pa
néra hall.

- Niér jag var ny i Patientpanelen fick jag vara med pa
sluttampen i en forskningsstudie om palliativ vard som
ligger mig varmt om hjértat. Jag har fortfarande kontakt
med den forskaren som nu férbereder en ny studie,
siger Peder Cronquist.

NYLIGEN BLEV HAN matchad med en annan studie dér
han dr med fran start. Eftersom han bor i Lund passar
det bra att det ér dér forskargruppen haller till.
Forskarna vid Lunds universitet har tagit fram en
musmodell for att kunna studera hur benmirgsfibros
uppkommer och fortskrider.

- Man maste ju forsta mekanismerna bakom sjuk-
domen for att kunna utveckla nya likemedel och

HAEMA #1 2025



- Att fa dela med sig av sina erfarenheter o @nna att det leder
5 er Cronquist

| |



TEMA PATIENTMEDVERKAN

behandlingsmetoder. Forskargruppen ir ocksa kopplad
till den kliniska verksamheten, sa exempelvis ny kunskap
kring redan godkinda likemedel kan ganska snabbt
implementeras i varden, sidger Peder Cronquist”.

FOR FEM AR SEDAN fick han sjilv diagnosen myelo-
fibros (MF). De likemedel som finns idag &r
symtomlindrande men har begréinsad
effekt pa fibrosutveckling och kan
inte bota sjukdomen.

- Jag kiinner mig fortfarande

Det viktigaste for mig ar
att kunna bidra till att
forskningen gar framat.

29

sina erfarenheter och kiinna att det leder
till nagot konkret — det dr otroligt
givande. Det dr en win-win-situation.

ganska frisk vilket jag &r tacksam
for men det dr ingen jittebra
prognos. Tidigare har jag fatt
likemedlet Hydrea och nu far
jag Jakavi. Eftersom jag &r
férhallandevis ung har min
likare varit tydlig med att jag
kommer att behéva en allogen
stamcellstransplantation ndgon gang
i framtiden, berittar han. manga av de andra i Patientpanelen har

- Jag vill forstas lira mig mer om min overlevt sin sjukdom. De kan ha svara biverk-
sjukdom men det viktigaste fér mig ir att kunna bidra ningar men de fungerar, har bra livskvalitet och ser
till att forskningen gar framat. Att fa dela med sig av med tillférsikt pa livet, siger Peder Cronquist. m

\S i
BLQDCANCER
FORBUNDET

MOTET MED DE andra medlemmarna
i Patientpanelen under de hér tva
aren har ocksa gett honom en kéinsla
av hopp.

- Det handlar inte bara om att
man far en inblick i all forskning
som pagar och far dra sitt lilla stra till
stacken. Det handlar ocksa om att sa

Tema: Sexuell halsa
Torsdag 3 april 15.00-16.30

Om sexuell halsa och valbefinnande genom livet
Digital forelasning av Karolina Ersson, vard- och
utbildningsansvarig p& Aleah Care, om sexuell hdalsa

och valbefinnande genom livet.

Blodcancerforbundet har startat ett samarbete med
foretaget Aleah Care. Som medlem i férbundet far
du 15% rabatt pd Aleah Cares produkter.

Besok www.aleahcare.com och uppge koden BLCF15.

Du hittar detaljerna pa

www.blodcancerforbundet.se/evenemang/event AleahCare

12 HAEMA #1 2025



KLL-

patient.se

Har du eller nagon du kanner
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En hoj

dare inom

varden som har
fotterna pa jorden

Bakom sig har Gunilla Gunnarsson ett I&ngt yrkesliv som cancerldkare, chef
pd regional niva och nationell samordnare och utredare. Som pensiondr har
hon uppdrag for Cancerfonden och ar styrelseledamot i Blodcancerforbundet.

Text: Gunilla Eldh Foto: Susanne Kronholm

DET AR NU det hdnder - lindarna hamlas och riset ska tas
om hand. Omgiven av bondgérdar kan hon se varbruket
pa nira hall. Gunilla Gunnarsson trivs i gotlindska Lau
dit hon och maken flyttade 2017.

- Da var jag 63 ar och hade bestimt mig for att ga
i deltidspension, siger hon.

Det gick sadér, kan man siiga med facit i hand. Nu
sitter hon bland annat i den kommitté som Cancer-
fonden har tillsatt for att granska inférandet av EU:s
cancerplan i Sverige.

- Vildigt ménga av fragorna i EU:s cancerplan finns
redan i de arliga 6verenskommelserna mellan staten
och Sveriges kommuner och regioner (SKR), siger hon.

Ett omrade dir hon ser en stor forbittringspotential
ar flodet av hilsodata mellan regionerna.

- Hir pagar ju arbete pa europeisk niva men dir har
vi ju ocksa ett stort arbete att géra internt i Sverige.
Om ska jag lyfta fram nagot som vi ér béttre pa sa ir
det cancerscreening.

Regionala cancercentrum (RCC) har sitt nationella
siite pd SKR men ocksa en fot pa Socialstyrelsen och
ett titt samarbete med Socialdepartementet. Nu har vi
ocksa fatt Comprehensive Cancer Center (CCC) som
idag finns pa fyra universitetssjukhus.

- De har alla genomgatt en form av certifiering f6r
att halla god kvalitet sett med europadgon. Nu giller
det att fa till en bra samverkan mellan RCC och CCC.

Hon tror att Comprehensive Cancer Center kan bidra
med bland annat mer tryck i forskningsfragorna.

- De skulle ocksa kunna engagera sig for att alla i hela
Sverige far jaimlik tillgang till nationell hégspecialiserad
vard, siger Gunilla Gunnarsson.

Den nya nationella cancerstrategin som utredaren
Mef Nilbert presenterade i december dr nu ute pa remiss.

- Jag #r positiv, men 6nskar mig en dnnu mer langsiktig
strategi. Jag hoppas ocksa att den blir férankrad hos
samtliga politiska partier, precis som den forsta nationella
cancerstrategin var. Det dr s bra néir man ska jobba
med genomforandet att alla star bakom.

UNDER 2024 HADE Gunilla Gunnarsson &ven ett uppdrag
for riksdagens utredningstjinst om nationell hogspecia-
liserad vard. Dessutom sitter hon i Cancerfondens
valberedning och i Blodcancerforbundets styrelse.

- Nir vi borjade med den forsta nationella cancer-
strategin sa fanns ju inte patientmedverkan men vi
borjade jobba med det fatal patientorganisationer som
fanns da. Vi bedrev utbildning och vi tog in patientfore-
tridare i alla vara nationella arbetsgrupper, beréttar hon.

- Nir jag hade det uppdraget da var jag vildigt noga
med att jag jobbade tillsammans med alla - inte nagon
enskild organisation.

Ett telefonsamtal fran Blodcancerférbundet varen
2023 skulle éndra pa den saken.
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- Jag fick fragan om jag kunde tinka mig att vara
ledamot i forbundsstyrelsen for att man ville ha in
nagon med min erfarenhet. Da tinkte jag att nu nér jag
ir pensionir s kan det ju inte géra nagonting om jag
ger ett extra handtag till en av féreningarna.

Eftersom hennes yngste bror avled 2018 i ett lymfom,
sa lag det ocksa nira till hands att det blev just Blod-
cancerforbundet.

- Jag hade ju foljt honom och hans sjukdom men
alltid férhallit mig till varden som syster och inte som
ldkare, séger Gunilla Gunnarsson.

DET KONKRETA PATIENTMOTET &r nagot som hon aterkom-
mer till i samtalet. Oftast &r rosten bara beslutsam men
ibland hor man hur starkt hon kénner for de utsattas
situation.

- Dir maste varden ha patientens bista fér 6gonen
men sa ir det ju inte idag. Ta tidbokningen till exempel.
Du borde aldrig lamna varden utan nésta tid i handen.
Nu far du en tid hemskickad och om den inte passar
far du avboka tiden, varpa det kommer ett nytt brev
med en ny tid som inte heller 4r avstimd med dig.

- Att hantera patienternas tid pa det sittet tycker jag
ir helt otidsenligt. Vi borde ha ett system som gor att
man far en tid fran borjan som fungerar f6r bade varden
och patienten.

En annan fraga som hon brinner for &r att alla ska ha
en fast likare.

- Som patient i primérvarden ska man kunna kiinna
sig trygg. Det dr sérskilt viktigt nu nér vi siger att mer
av cancervarden ska ligga i primirvarden framover.

Likaren ska inte heller vara vilken som helst, utan
nagon som patienten sjdlv om mojligt fatt vélja, anser hon.

- For mig r det sjélvklart att man pratar med patienten:
“Ar det ndgon du har triffat som du skulle vilja ha som
din fasta likare?”

TROTS ATT HON ignat sitt yrkesliv at cancervarden var inte
onkologi hennes férstahandsval som nybakad medicinare.
- Mitt stora intresse da var rontgendiagnostik men
nir jag gjorde AT-tjdnst i Jonkoping var det en jittebra
klinikchef pa onkologen som inspirerade mig att vilja

onkologin.

Parallellt jobbade hon fackligt och var engagerad
i Lakarforbundet under manga ar, bade lokalt och
nationellt. T slutet av 90-talet gick hon 6ver till arbets-
givarsidan.

- Jag kiinde att det var manga fragor som jag skulle
kunna paverka som chef och jag trivdes ocksa vildigt
bra som verksamhetschef i Jonkoping.

Ar 2003 rekryterades hon till jobbet som divisionschef
i Norrkoping och familjen flyttade till S6derk6ping.
Men inom ett halvt ar hamnade hon mitt i hetluften

Ledning, styrning och 9’

cancervard har varit en bra
kombination for mig, valdigt
givande och spannande.

genom ett nytt storre chefsuppdrag med verksamhet
pa Ostergodtlands fyra sjukhus. Det blev en vildigt
turbulent period i regionen med omorganisationer och
tuffa prioriteringar.

- Det dr det mest arbetsamma jag nagonsin har varit
med om. Jag arbetade nistan jimt och utan min hemma-
man som tog hand om bade mig och dottern hade det
aldrig gatt. Dessutom var jag jagad av massmedia néstan
dygnet runt, men jag ir vildigt glad att jag gjorde de dir
aren faktiskt. Det var otroligt spinnande och intressant
men efter sex ar bestimde jag mig for att géra nagot
annat.

NAR DEN FORSTA nationella cancerstrategin sjosattes
20009 ville Sveriges kommuner och regioner att hon
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skulle jobba med genomférandet av projekt som man
kommit 6verens om med staten.

- Jag kiinde att jag var ganska bra riggad for det
uppdraget, med tanke pa min bakgrund i det nationella
arbetet, ett stort nitverk och tidigare chefsjobb.

Hon ldnades in fran Ostergdtland for att leda de olika
projekten pa SKR kring cancerstrategin. P4 uppdrag av
davarande landstingsdirektorerna tog hon fram under-
laget f6r hur landets regionala cancercentrum skulle
samverka nationellt. RCC i samverkan bildades genom
beslut i alla regioner.

- Tanken var att jag skulle vara ordférande under en
kortare tid och sedan skulle cheferna for regionala
cancercentrum sjilva driva det dir, men jag blev fast
tills jag bestimde mig for att sluta 2017.

HAEMA #1 2025
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Da overgick hon i stillet till att jobba varannan vecka
som st6d for cancerteamet pa SKR, flyttade till Gotland
och veckopendlade till Stockholm.

Det holl ett par ar, tills Socialdepartementet ringde
och fragade om hon kunde téinka sig att titta pa
tillgéngligheten i hélso- och sjukvarden som sérskild
utredare.

- Efter lite funderande sa tinkte jag att det kanske
blir det sista jag gor i yrkeslivet, sa jag sa ja. P4 grund
av pandemin fick jag bedriva utredningen mestadels
hemifran. Det var inte riktigt vad jag hade sett framfor
mig men jag hade bra medarbetare och betéinkandet
var klart sommaren 2022.

- Sedan dess har jag varit i pension, siger Gunilla
Gunnarsson - och later faktiskt lite njd. m




Det ar f& saker som ar
sa ojamlikt i Sverige sem
den palliativa varden.
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Lena Ehrling har haft patientperspektiv pd cancervarden i snart 40 ar. Da gick
hon frdn jobbet som specialistsjukskoterska inom intensivvarden till IGkemedels-
industrin. 2018 fick hon diagnosen follikulart lymfom och nu representerar
hon patienter och anhoériga i Regionalt Cancercentrum Mellansverige.

Text: Gunilla Eldh Foto: Susanne Kronholm

PATIENTPERSPEKTIVET HAR ENGAGERAT henne sedan
1980-talet nir en viin som hade skelettcancer varken
fick behandling i tid eller ett bra bemétande i varden.

- Jag tinkte att sant hér ska inte hiinda igen, nagon-
sin, men det gor det ju hela tiden, siger Lena Ehrling.

Den erfarenheten blev en viindpunkt i hennes yrkesliv.
Efter tio ar som specialistsjukskoterska inom intensiv-
varden vid Universitetssjukhuset Orebro bytte hon
bransch och gick vidare till likemedelsindustrin. Under
aren pa Novartis onkologi borjade hon arbeta med
patient- och anhérigorganisationer.

- Patientperspektivet dr inte bara viktigt for att sa
manga som mojligt ska fa tillgang till bista maojliga
behandling. Vi ska ocksa fa en mojlighet till ett bittre liv
och bittre livskvalitet. Och jag har alltid haft instillningen
att det bara var en tidsfraga innan jag sjilv skulle fa
cancer. Fragan var bara vilken cancer och nér.

Diagnosen follikulért lymfom fick hon i september
2018, efter en mammografiscreening da man hittade
svullna lymfkoértlar i armhéalorna.

- Det var en varm sommar. Jag minns att skoterskan
frigade om jag inte haft virmekénningar, och sa var jag
lite svullen i nacken men det skyllde jag pA min massor
som var mammaledig just da. Det &r ju det som &r sa
lurigt med de hir sjukdomarna, att man kan ha
blodcancer utan att kiinna sig sjuk.

HAEMA #1 2025

Det var en ”snéll” form av lymfom som inte krivde
behandling men i juli 2019 fick jag besked att den hade
transformerats till en aggressiv form, ett diffust
B-cells-lymfom.

- Jag fick histdoser av cytostatika, bland annat
metotrexat. Jag trodde att det skulle bli 14 veckor av
ett helvete. For att halla koll pa hur jag madde skrev
jag ut ett Excelark med alla datum som jag delade upp
i dag och natt.

HON MARKERADE DAGARNA och nitterna med tre firger:
gront for ndr hon madde bra, orange f6r okej och rott
som stod for vérsta ténkbara biverkningar.

- Av 14 veckors behandling sa var det tre nitter som
var rodmarkerade. Det satt dér pa viggen sa jag kunde
se att det hér var ju inte sa farligt dnda.

Hon tycker sjélv att hon var lyckligt lottad som inte
behovde cytostatikabehandling innan man borjat ge
antiemetika mot illamaendet som &r en vanlig biverkning.

- Jag kan grata blod for alla de patienter som fick lov
att kriikas tarmarna ur sig innan de fick effektiv forebyg-
gande behandling mot illamaendet. D& sa man att det
hir &r sa dyrt, du maste visa att du behover det. Sadant
kan verkligen trigga igdng mig.

- Dir hade branschen kunnat gora jéttestora insatser
redan fran borjan, genom att séinka priset, och varden



Jag tilldter mig att grata
och tycka att livet ar ett
helvete i ndgra dygn.
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genom att vara frikostigare med den typen av like-
medel sa att foretagarna var villiga att séinka priset.

EFTER BEHANDLINGEN BORJADE Lena Ehrling jobba
25 procent. I mars 2020 var hon pa aterbes6k hos sin
onkolog.

- Jag tinkte att jag bara skulle bocka av besoket och
nu gar jag vidare med mitt liv.

Beskedet blev inte det hon hade vintat sig. Resultaten
fran PET-rontgen gjorde att onkologen vill ga vidare
och gora en autolog stamcellstransplantation.

- Det ryckte undan mattan for mig kan jag siga. Men
jag dr ju sadan att jag tillater mig att grata och tycka att
livet ir ett helvete i nagra dygn men jag klarade ju av
de dir 14 veckorna sa jag skulle nog klara detta ocksa.

I Region Orebro lin gors autolog stamcellstrans-
plantation (med egna blodstamceller ) pa hematolog-
kliniken vid Universitetssjukhuset Orebro.

- For mig var det inte bra alls att byta klinik. Jag fick
lamna onkologkliniken dir jag kiinde personalen till
for- och efternamn och delvis deras familjer, och kinde
mig sa trygg med det.

Nir hon fick tillbaka sina egna blodstamceller,
sommaren 2020, hade pandemin slagit till med full
kraft och det var beséksforbud pa sjukhuset.

- Det var ju hemskt men samtidigt kiindes det positivt
fér mig att ni hade det lika eldndigt som jag. Vad jag

hade tyckt synd om mig sjélv om ni andra hade kunnat
fortsitta att ga pa konserter och restaurang!

Efter transplantationen fick hon komma tillbaka till
onkologen. Enligt det standardiserade vardférloppet
for lymfom &r det tva ars uppf6ljning som giller men
det ville inte Lena Ehrling ga med pa.

- Jag hade tyvirr dalig erfarenhet av det eftersom min
véninna som fick lymfom f6ére mig drabbades av aterfall
efter tre ar. Jag var tvungen att argumentera for min
sak och da forstod de, det maste jag berémma dem for.

For Lena Ehrling personligen har hjirntréttheten
hindrat henne fran att ga tillbaka till arbetslivet med
full kapacitet.

- Jag tog en fight med Forsikringskassan och kunde
jobba hemifran en dag i veckan, i stéillet for tva timmar om
dagen, en dum regel nir man &r rehabiliteringspatient.

Dirfor var ocksa pensioneringen vilkommen.

- Nu kan jag ldgga upp mina dagar som jag vill och
vila nér jag behover det, sidger hon.

LIVET SOM PENSIONAR innebir ocksa att hon har tid och
energi att engagera sig i varden for blodcancerpatienter.
Hon har bland annat tva funktioner i RCC Mellansverige,
en i Patient- och nirstaenderadet och en i process-
gruppen for lymfom.

- Det jag kanske tycker &r littast att greppa sjélv ar
min uppgift i processgruppen for lymfom, inte bara fér
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att det &r min egen sjukdom utan ocksa for att jag dr den
enda patientrepresentanten i en grupp med 30 personer.
Det gor att jag kan vara mycket mer fokuserad pa att
bidra med patientperspektiv till de andra i nitverket
som &r vardpersonal och forskare.

Hon &r noga med att hon inte &r dér som lymfom-
patient, utan som patientrepresentant.

- Det dr vildigt viktigt att man forstar skillnaden.
Man ska ha med sig vad man har upplevt men man
maste ocksa hitta former for att fa in fragestillningar
och influenser och synpunkter fran andra hall.

Lena Ehrling har bland annat efterlyst fragor
i Facebookgruppen f6r lymfompatienter.

- Pa det férsta motet med processgruppen var jag
tydlig med att de fragor som jag sammanstillt inte bara
kom fran patienter i de regioner som hor till RCC
Mellansverige. Det hir ir fragor som dyker upp for oss
lymfompatienter oavsett var vi befinner oss. Det ir ju
inte s att de som har lymfom i Skane har vildigt
speciella symptom.

- Folk i allménhet, framfor allt patienter, dr inte
medvetna om den hir uppdelningen. Det finns visser-
ligen en nationell cancerstrategi men inférandet &r
regionalt och det &r inte bra.

- Men det gar dnda at ritt hall. Jag deltog nyligen i ett
frukostméte som Nitverket for cancer ordnade, dir man
tog upp att det beh6vs en bittre nationell styrning,.

Uppdraget i Patient- och nirstaenderadet, PNR,
tycker hon &r svarare. Gruppen bestar av 12 personer
med erfarenhet av olika cancersjukdomar och en
sjukskoterska som samordnare.

- Under det aret som jag varit med har vi inte astad-
kommit sa mycket men det funkar béttre nu nér vi fatt
specifika mnesomraden.

I PNR har Lena Ehrling valt att fokusera pa palliativ
vard.

- Det ir fa saker som &r sa ojimlikt i Sverige som den
palliativa varden. Jag tycker att vi maste hitta ett annat
ord. Som det nu r, tror folk att det innebér att man ska

RCC MELLANSVERIGE

TEMA PATIENTMEDVERKAN

Vi maste hjalpa primdarvarden
att bli battre pd att ta hand
om patienterna.

d6 om tva veckor, men i sjilva verket betyder det bara
att det inte finns nagon botande behandling, inte &nnu
i alla fall, siger hon.

BLODCANCER LIGGER | framkant nér det giller sa kallad
processtyrning inom hélso- och sjukvarden, menar
Lena Ehrling,

- Vi har vildigt bra vardprocesser med standardise-
rade vardforlopp men samtidigt kommer det alltid att
finnas patienter som hamnar utanfor standarden. Da
maste vi vara dér och ricka upp handen och siiga
”stopp, jag har upplevt det hiir de senaste veckorna.”

- Som patient eller nirstdende beh6ver man ha
kunskaper om sin sjukdom och vilka behandlingsalter-
nativ som finns, siger hon och berittar att hon tagit upp
detta i Blodcancerféreningen i Orebroregionen och
dven i foreningen Livsgnistan, en paraplyorganisation
for flera patientforeningar inom cancer.

- En del séiger att jag har limnat 6ver allt till sjukvar-
den. Jag ténker inte ligga mig i det hiir. Jag kan forsta
det men da brukar jag séiga att du maste ta ansvar for
att berétta vad du har upplevt som patient. Det férsoker
jag formedla till min omgivning.

En annan viktig fraga ir 6verlimningen mellan cancer-
varden och primérvarden, menar hon.

- Den fragan har vi drivit med framgéang, bland annat
i ett nétverksmote med den nationella cancersamord-
naren Mef Nilbert. En allménlikare pa vardcentralen
vet knappast vad en stamcellstransplantation innebr.
Dérfor maste vi hjilpa primérvarden att bli bittre pa att
ta hand om patienterna. Vi ir ju si manga 6verlevare
numera, siger Lena Ehrling. m

REGIONALT CANCERCENTRUM MELLANSVERIGE (f.d. RCC Uppsala Orebro) &r ett av sex RCC i Sverige.
Enligt den nationella cancerstrategin ska RCC engagera patient- och nérstdenderepresentanter

i cancervdrdens utformning och utveckling.

Varje RCC har bland annat ett eget patient- och ndrstdenderdd. Patienter och ndrstdende medverkar
dven i vardprocessarbeten, i de nationella vérdprogramgrupperna, kvalitetsregistrens styrgrupper

samt i andra projekt- och arbetsgrupper.
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21



LIVSKVALITET

22

Sa kan humorn

hjalpa

aven i svara situationer

Kan humor fungera nar vi har det som varst? Det anser Per Naroskin, psykolog,
forfattare och radiopratare, som avlutade Varldscancerdagen i Stockholm

som i &r hade temat Livskvalitet.
Text: Niklas Wahlléf Foto: Caroline Andersson

ETT GOTT SKRATT forlinger livet, siger man. Det &r inte
langre bara ett talesitt, senare ars forskning har visat
att humor kan séinka nivaerna av stresshormon, och
blodtryck, stirka immunférsvaret, minska smérta och
till och med himma inflammation. Humor hojer
atminstone livskvaliteten.

Livskvalitet var ocksa temat for Varldscancerdagen
i Stockholm nyligen, dér en av talarna var psykologen,
forfattaren och radioprataren Per Naroskin. En gang
i tiden ocksa stauppkomiker. Rubriken 16d ”Trots allt!
Reflektioner kring humor som livskvalitet.” Allt enligt
en gammal tysk definition: "Humor ir nir man trots
allt skrattar.”

— Humor i en svar situation &r inte bara att kunna
“skratta at elindet”, siiger Per Naroskin nér vi far en
pratstund. Den sitter tankar i oviintade riktningar
och ger oss en storre inre rorelsefrihet, vilken ér en
forutsittning for att kunna bolla saker, laborera med
l16sningar - att ges mojlighet att se sig sjilv utifran.

- Humor skapar ocksa gemenskap, det vet vi,
fortsétter han. Skrattar man med nagon annan sa
skapas ett vi, man ir inte ensam. S4, ritt anvind bildar
humor en gemensam plattform att sta pa. Men det dr
virt att komma ihag att det ér skillnad pa humor och
humor, den kan ju ocksa fungera som hirskarteknik
och stidnga ute nagon annan. Ska man vara en bra
vardgivare, exempelvis, sa maste man ha koll pa det
hir, fingertoppskénsla och tajmning ér A och O.

Ar humor alltid bra? Per Naroskin menar att man

maste ha ett mandat féor humor. Den man skéimtar med
maste vara redo. Men hur vet man detta?

- Allt handlar om tajmning. Har nagon precis fatt ett
svart besked &r det inte lge att skdmta alls. Da handlar
det mer om att finnas dir, men att med tid bygga en
bro till nir personen har tillgang till sin kapacitet att
borja resonera.

- Magkénsla ocksa forstas, och den far man prova sig
fram till. Gar det att skoja lite héir? For exempelvis en
terapeut, en lidkare eller sjukskoterska, handlar det om
att bjuda pa sig sjdly, att forsoka minimera den ofran-
komliga obalansen i en vardrelation. Som patient dr man
i ett sadant enormt underlége, man ir objektifierad.
Men man vill vara en hel person, och varje liten grej dér
man ser hela personen - dir finns mandat for humor.

OFTA TALAS DET om humor i termer av givare och
mottagare, skimtare kontra publik. Men humor kan
ocksa vara allas vart behov av att sjilva fa vara roliga.
Att, siig, patientens egen humor ges utrymme.

- Det dér dr sa bortglomt, séiger Per Naroskin. Det
dr inte ovanligt att vi forsoker skoja lite &ven i svara
situationer och da giller fér den andra att vara lyhord
for det, att skratta. Far man i stillet gravallvar som svar
sa kdnner man sig extremt avvisad.

- Men aterigen, humor kréver fingertoppskénsla,
precis som allt annat f6r ménniskor i utsatta ligen.
Alla behéver humor, den stirker oss - om den kommer
iritt lige, siiger Per Naroskin. |
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Alla behover humor,
den starker oss — om
den kommer i ratt lage.

Per Naroskin &r psykolog,
forfattare och radiopratare.



FORENINGSNYTT

Spring for livet nar
Blodomloppet sveper
fram genom Sverige!

Frdn och med den 12 maj och fram fill
september sveper Blodomloppet fram
over Sverige! Vill du vara med i loppet?
(Man kan gd ocksad...I) Anvand koden
"Blodis” nar du anmadler dig och fa ett
rabatterat pris pd anmalningsavgiften.

VILL DIN FORENING sta, synas och heja pa? Hor av dig till mig pa
linnea@blodcancerforbundet.se sa fixar vi det. Jag har ndmligen
fatt kontakt med “hjéirtat” av Blodomloppet och véra féreningar
far framover vara med gratis. Nir Blodomloppen sker kan ni
finnas pa plats beritta om Blodcancerférbundets paverkansarbete
fér de som har en blodcancersjukdom och deras nirstaende och
vart stora engagemang for forskningen genom Blodcancerfonden.

BLODOMLOPPET HAR BLIVIT Sveriges storsta motionslopp.
Foreningen Blodomloppet Sverige ir en ideell férening vars
medlemmar dr idrottsféreningar och blodcentraler. Blodom-
loppets syfte dr att uppmirksamma och manifestera behovet av
blodgivning samt att frimja en hilsosam livsstil. Loppens
overskott gar tillbaka till arrangorsféreningarnas ungdoms-
verksamheter och till att frimja vikten av blodgivning,.

FEL PLATS ELLER DATUM? Hittar du inte ett Blodomlopp som
passar dig, kan du vara med och uppmérksamma blodgivningen
pa distans. Sjilv eller tillsammans med kollegor eller vinner.
Du bestdmmer sjilv nir och var du vill springa eller ga.

Las mer: www.blodomloppet.se/vara-lopp/blodomloppet-pa-distans/

Text: Linnea Henriksson lllustration: Shutterstock

®
xBlodomloppet




YT aap
i % Blodomloppen 2025
ﬂ 1. Munkedal - 12 maj
15 -) l 2. Malmé - 13 maj
3. Kristianstad - 14 maj
4. Borlange - 19 maj
5. Uppsala - 20 maj
6. Orebro - 21 maj
7. Linkoping - 22 maqj
8. Hudiksvall - 26 maj
9. Umead - 27 maj
10. Karlskrona - 4 juni
11. Goteborg - 9 juni
. 12, Stockholm - 10 & 11 juni
13. Visby - 17 juni
14. Jonkoping - 12 augusti
15, Ostersund - 25 augusti__ e
16. Sundsvall - 26 augush
17. Vasteras - 27 augusti
182Karlstad - 28 augusti
19. Boras - 1 september
20. Halmstad.- 2 september
21. Vaxjo — 3 september
22. Kalmar - 4 september
23. Eskilstuna - 8september
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Vi svarar pa remiss om nya
nationella cancerstrategin

I NOVEMBER 2024 (verlimnade utredaren Mef Nilbert
forslag till en uppdaterad cancerstrategi till regeringen
och forslaget dr nu ute pa remiss till den 17 mars.

Blodcancerférbundet arbetar tillsammans med
andra cancerorganisationer med att svara pa remissen
utifran patienternas perspektiv. En viktig fraga for
féorbundet ér rehabilitering, som behver bli mer
jamlik.

Den tidigare cancerstrategin antogs for 14 ar sedan.
Manga nya framsteg har sedan dess gjorts inom hela
sjukdomsforloppet, vilket gor att det dr dags for en ny.
Regeringen har uttalat att de vill utveckla och forbétt-
ra den nationella cancerstrategin for att séikerstilla att
Sverige forblir ett foregangsland inom cancervarden.

1 forslaget till uppdaterad cancerstrategi finns tre
overgripande mal:

« minskad risk f6r att utveckla cancer och att fler

diagnostiseras tidigt,

* 0kad canceroverlevnad

« biista mojliga livskvalitet under och efter cancer-

sjukdom.

MEDLEMMARS SEXUELLA HALSA
UTVECKLAS GENOM NYTT SAMARBETE
BLODCANCERFORBUNDET HAR INGATT ett nytt samarbete
med féretaget Aleah Care, som ger férbundets
medlemmar tillgéing fill stéd och radgivning kring
sexuell halsa under och efter sjukdom. Du kan anonymt
delta i digitala distansféreldsningar och som medlem
far du 15 procents rabatt p& Aleah Cares produkter,
www.aleahcare.com om du uppger koden “"BLCF15".

SKATTEREDUKTION
FOR GAVOR TILL
BLODCANCERFONDEN
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Darfér maste forslaget om hogre
egenkostnad for Iakemedel skrotas

TILLSAMMANS MED 52 organisationer protesterar nu
Blodcancerférbundet mot Tid6partiernas/regeringens
forslag om att egeninsatsen for likemedel ska hojas
med 25 procent fran 1 juli. Taket innan hégkostnads-
skyddet trider in skulle h6jas fran dagens 2 900 kronor
till 3 800 kronor per ar innan en person kan fa frikort
for likemedel. Alltsa en h6jning med hela 900 kronor.
- Vi har som férbund ocksa sjilva skickat in en protest-
skrivelse som avstyrker forslaget. Det skulle ndmligen
bli en drastisk féréindring som drabbar manga blod-
cancerpatienter hart, eftersom de dels ir helt beroende
av likemedel f6r sin behandling, dels har en ekonomi
som ér anstringd pa grund av langa sjukskrivningar
och laga inkomster, séiger Sofia Segergren, forbunds-
ordférande.

Over 27 000 har i skrivande stund skrivit pa uppropet.
Bidra till protesten du ocksa genom att skriva pa
namninsamlingen som finns pa Mitt Skiftes webbplats:

www.mittskifte.org
Texter: Hakan Sjunnesson

Det finns nu mojlighet att f& skattereduktion for gévor
till Blodcancerfonden och féljande kriterier mdste da

uppfyllas och anges av gdvogivaren:

* Gavan uppgdr till minst 200 kr per gavotillfalle.
* Gdvogivaren har angivit personnummer.

» Gavogivaren dr en fysisk person.

» Gavogivaren ar éver 18 ar eller har fyllt 18 ar

senast den 31 december samma &r som gdvan gavs.

Las mer pd Skatteverkets hemsida: www.skatteverket.se/
privat/skatter/arbeteochinkomst/skattereduktioner

HAEMA #1 2025
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Dags aft nominera
Arets hematologisjukskoterska 2025

Som kollega, chef, patient eller narstédende har du Din nominering maste inkomma senast den 1juni 2025.
nu méjlighet att nominera en sjukskéterska inom Du mejlar din motivering och kandidatens namn,
blodcancervarden (hematologin), som du tycker ér arbetsplats & telefonnummer fill:

vard lite extra uppskattning for sitt arbete. inger.em.andersson@vgregion.se

Hematologisjukskoterskor i Sverige — HEMSIS - ar ett
natverk inom Sjukskéterskor i Cancervard (SiC), som

tillsammans med Blodcancerférbundet arligen delar

ut ett stipendium till arets hematologisjukskéterska.

'

Kriterierna fér nomineringen dr en kliniskt verksam
sjukskoterska inom hematologi som gjort en sarskilt
vardefull insats fér patienterna, de narstdende
och/eller avdelnings-/mottagningsarbetet.

Den vinnande sjukskéterskan tar emot utmérkelsen
i samband med Hematologidagarna i Gavle,

2-4 oktober. Stipendiet som delas ut ska anvéndas
till utbildning/kompetensutveckling inom tjénsten.

Tema: Fysisk aktivitet %‘
Tisdag 20 maj 15.00 |

Traning och fysisk aktivitet vid cancerbehandling
Digital forelasning med Yvonne Wengstrom, professor

BLODCANCER
FORBUNDET

vid Karolinska Institutet om nyttan av fysisk aktivitet
fore, under och efter cancerbehandlingar.

Tisdag 20 maj kl 15:00.

Du hittar detaljerna pa

www.blodcancerforbundet.se/evenemang/event

HAEMA #1 2025 27
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Medlemsundersokning
visar stort behov av
anemiforskning

Blodbrist, anemi, ar ett problem for mdnga som drabbas av en
blodcancersjukdom. For att f& veta mer om patienternas erfarenheter

har Blodcancerforbundet Iatit gora en forsta medlemsundersékning om
hur anemin pdaverkar vardagslivet. Svaren visar tydligt att forskning behovs.
For anemin inverkar mycket, trots behandling.

Text: Hakan Sjunnesson Foto: Susanne Kronholm lllustration: Shutterstock

— VI MANAR NATURLIGTVIS om vara medlemmars hilsa man orkar gora i praktiken. Ju svarare anemi desto
och vara medlemsundersokningar ger oss viktiga fakta  storre negativ inverkan pa livskvaliteten.
om hur Blodcancerférbundets medlemmar upplever Aven psykiskt och socialt vilbefinnande paverkas

sin eller sina nédrstaendes vard och vardag, siger Sofia ~ negativt av anemi. Dessutom &r paverkan pa arbetsfor-
Segergren, generalsekreterare fér Blodcancerférbundet  magan stor. Mer dn hilften av de drabbade uppger att
och fortsitter: de inte kan fortsitta arbeta som férut.

- Den hir anemiundersékningen och vara andra
medlemsundersékningar ger oss patientbaserad evidens OVER HALFTEN HAR ANEMI TROTS BEHANDLING. Dessvirre
for hur vara medlemmar faktiskt mar. Vad de upplever  visar undersokningen att mer én hélften av patienterna
och behover hjilp med och det r viktig kunskap for har kvar sin anemi, trots behandling med de metoder
hur behandlingar och varden maste forbitt- och likemedel som finns att tillga idag.
ras. Vi anvinder den till exempel i vart Nistan hélften, 43 procent, svarar att
paverkansarbete i olika sammanhang de tycker att det finns ett stort behov
och med olika aktorer. av biittre behandlingsmoéjligheter

- Vivill fa politiker och andra i framtiden.
beslutsfattare inom varden att gora - Det gor att forskningen pa
prioriteringar och ta beslut som det hir omradet &r vildigt viktig
skapar storre patientsiikerhet och framover. Den behovs for att
en sa bra och rittvis blodcancer- kunna tillgodose behoven hos
vard 6ver hela landet som méjligt. de som lever med anemi, bade

i form av fler behandlingsmojlig-

heter och f6r att kunna uppna

bittre livskvalitet, séiger Sofia
Segergren, generalsekreterare for
Blodcancerférbundet.

NEGATIV PAVERKAN PA LIVSKVALITETEN.

I den anonyma medlemsundersok-
ningen om anemi rapporterar éver
hilften, 62 procent, av undersékningens
deltagare en svar eller mattlig anemi nér

diagnosen for blodcancersjukdomen faststélldes. Det BLODTRANSFUSION OCH INTRAVENOST JARN BAST. Av de
innebdr en avsevird paverkan pa vardagslivet ochvad  anemibehandlingar som finns och anviinds hittills ir

HAEMA #1 2025



Anemi, eller blodbrist, ar vanligt vid
blodcancer och annan allvarlig blodsjukdom.
Vanliga symtom ar trétthet och orkesléshet.
Man kan ockséd kdanna sig yr, frusen och
andfadd, f& bréstsmartor eller hjartklappning.

blodtransfusion fran passande blodgivare och intravendst

jarn de behandlingar, dir behandlingsupplevelsen far
mest positiva utvirderingar. Drygt hélften, 60 procent
rapporterar en forbittring med EPO-injektioner, som
stimulerar benmérgen att producera réda blodkroppar,
vilket motverkar anemi.

INFO SAKNAS OM ANEMIBEHANDLING. Cirka 10 procent av
respondenterna lider av en blodsjukdom och har mattlig
eller svar anemi, men uppger att de inte har fatt nagon
behandling mot anemi trots negativ paverkan pa
vardagslivet.

Flera respondenter uttrycker att de saknar information
om de behandlingsméjligheter som finns och varfor de
inte far behandling.

SA HAR GICK UNDERSOKNINGEN TILL. Undersékningsfore-
taget IQVIA har pa uppdrag av Blodcancerférbundet

HAEMA #1 2025

och likemedelsbolaget GSK (GlaxoSmithKline) tagit
fram en webbenkit som underséker livskvaliteten hos
patienter diagnostiserade med blodcancer och andra
blodsjukdomar som samtidigt lider av anemi. Enkiten
distribuerades via mejl och publicerades pa Blodcancer-
forbundets hemsida med spridning i forbundets sociala
medier under en manad (april 2024).

Alla Blodcancerforbundets medlemmar med uppgiven
mejladress fick erbjudandet att delta i undersékningen.
192 personer svarade, varav 94 procent ir patienter
och 6 procent har en néira anhorig som diagnostiserats
med blodsjukdom. m

LAS RAPPORTEN — korta eller hela fullstandiga versionen

www.blodcancerforbundet.se/aktuellt/nyheter/medlemsundersokning-

visar-stort-behov-av-anemiforskning/
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Du kan bidra pa flera satt

FORBUNDET MARKER EN allt stérre
efterfrdgan av och diskussion om
patientmedverkan och samverkan.
Blodcancerférbundet ér en medlems-
organisation med drygt 5 000 medlem-
mar. Eftersom vi ar Sveriges enda
patient- och intresseorganisation
som fokuserar p& enbart blod- och
blodcancersjukdomar, anser férbundet
att vi ska vara den naturliga parten att
héra av sig till nar olika réd, styrelser,
féretag och myndigheter i Vérdsverige
soker patientféretradare.

- Vi kan férmedla kontakter genom

vart och lokalféreningarnas kontaktnét
och nu gér vi dessutom en annu tyd-
ligare férfrégan till vdra medlemmar
om deras intresse att vara patient-
féretradare. Vara medlemmar kan
bidra med mycket viktiga erfarenheter
fér utvecklingen av vard, forskning
och ldkemedel for personer med
blodcancer, sdger Sofia Segergren,
generalsekreterare

Fran och med i dr satsar Blodcancer-
férbundet extra pd att informera om
mdjligheterna att bidra som medlem
pa olika satt, vilka utbildningar patient-

féretradare kan gd, och vi kommer att
anordna ett dialogméte fér samtliga
patientrepresentanter.

- Ménga av vara medlemmar kénner
att de vill anvénda sina erfarenheter
och har ett stort engagemang fér att
hjalpa andra i samma situation.

Som patient eller anhérig kan du
som vill bidra med din kunskap och
erfarenhet pd ménga satt. B

OM DU AR intresserad av nagot av nedan-
stdende kan du kontakta férbundet pa:_
info@blodcancerforbundet.se

Bli patientforetradare

VILL DU PAVERKA och férbéattra vard, forskning och
lakemedel fér personer med blodcancer? Det finns flera
arenor dar vara medlemmar efterfrdgas. Anmal intresse
for detta till férbundet eller din férening for regionala
och kommunala uppdrag. Som stéd finns Funktionsratt
Sveriges patientféretradarutbildning och EUPATIs
utbildning om ldkemedel och medicinteknik. B

Vill du utbilda dig
till stodperson?

BLODCANCERFORBUNDET REKRYTERAR dter igen stdd-
personer fér v@ra medlemmar som behéver prata med
ndgon om sin situation och som verkligen kan lyssna.

Om du drintresserad av att ga en 4-timmars utbildning
i att vara stédperson digitalt eller pa plats i Stockholm,
ska du héra av dig fill Blodcancerférbundets admini-
stratdér Annelie Landin s& guidar hon dig vidare:
annelie@blodcancerforbundet.se eller

ring 08-546 40 540 (vard. 10.00-12.30)

Kommande tvé kostnadsfria digitala utbildningar éger
rum den 1 april kl 17.30-20.30 och den 7 maj kl 13-16.
Syftet med utbildningen é&r att du ska f& ékad kunskap
om cancer, forstdelse fér reaktioner som kan uppsta vid
cancerbesked eller genom sjukdomen och verktyg i
motet med drabbade.
Du far kunskap om hur du kan féra samtal utifrén ett

Ga med i Patientpanelen

FOR DIG SOM dr intresserad av forskning och utveckling
inom blodcanceromradet finns méjlighet att anmaéla
intresse i Blodcancerfondens patientpanel. De ar bland
annat med och utser vilka forskningsansékningar som far
medel frén Blodcancerfonden. Panelen bestar av
patienter, narstdende och vardgivare. B

stédjande och coachande perspektiv och verktyg att
anvanda i métet med de som har drabbats men ocksa
verktyg att ta hand om dig sjalv som stédjande person. B

Lis mer pa var hemsida:
www.blodcancerforbundet.se/aktuellt/nyheter/

HAEMA #1 2025
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Kalendarium

e 30 MARS: EBMT-kongressen 2025 i ltalien. (Europeiska organisationen fér
benmdrgs-transplantation). Det &r i &r 50 &r sedan den férsta benmérgs-
transplantationen gjordes i Sverige 1975. Blodcancerférbundet rapporterar
pa distans om forskningen kring benmargstransplantation.

BLODCANCER
FORBUNDET

¢ 3 APRIL: Temaférelasning pé distans om sexuell halsa ¢ 20 MAJ: Temaférelasning pd distans om tréning

och vdlbefinnande genom livet. Karolina Ersson, och fysisk aktivitet vid cancerbehandling. Yvonne
vard- och utbildningsansvarig pa Aleah Care férelaser Wengstrém, professor vid Kl forskare inom tranings-
och detta ar ett nytt samarbete mellan Aleah Care onkologi berattar om den forskning som finns inom
och Blodcancerférbundet. canceromrddet och exempel pa lamplig traning.

e 21 APRIL: Internationella AML-dagen

§ 66 5

BLODCANCER BLODS/U
rbaimmn pﬁnm:f

FORBUNDSSTAMMA OCH ORDF6RANDEKONFERENS

o 17 MAj: Férbundsstdmman 2025, dé féretrddare  _ Jag ser fram emot férbundsstémman den 17 maj dé
for Blodcancerférbundets lokalféreningar méts och tar  ska vi diskutera vad férbundet &stadkommit hittills och
beslut om férbundets inriktningsmél mandatperioden vad vi ska prioritera for fokusfrédgor under kommande
2025-2027. Férbundsstamman hélls p& Quality Hotel mandatperiod, séiger generalsekreterare Sofia Segergren.
Winn, i Haninge, 20 km s6der om Stockholm. Hon har innehaft tjénsten sedan i somras, s& stdmman

e 18 maj: Ordférandekonferens i Haninge, dé& Sl s e 2

lokalféreningarnas féretrédare méts for samtal omvad - Lokalféreningarna och medlemmarna utgér grunden
de pa stamman tagna besluten innebdr for framtiden.  for férbundets arbete. Dagen efter stdmman féljer

lokalféreningarnas ordféranden upp stdmmans beslut
Las mer har: och diskuterar hur férbund och féreningar ska arbeta
v sl cleemearieruncs s/ /em-ces/ tillsammans fér 6kad medlemsnytta, stéd- och paver-
forbundsstyrelse/forbundsstamman-blcf/ kansarbete.

HAEMA #1 2025
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m EUPATI

Nu ar vi medlemmar i EUPATI Sverige

EUPATI SVERIGE STARTADE som ett projekt hos Funk-
tionsriitt Sverige, men Gvergar nu till att vara en
férening. Féreningen &r en plattform for samverkan
mellan patienter, industri, akademi och offentlig
sektor, som verkar for 6kad patientinvolvering.

- Genom vart medlemskap kan vi starkare tillsam-
mans med andra arbeta for en 6kad patientdelaktighet
i forskning och utveckling av likemedel och medicin-
teknik, sdger Sofia Segergren, Blodcancerférbundets
generalsekreterare.

MEDLEMMARNA | FORENINGEN EUPATI bidrar ocksa till
att bevara EUPATI Sveriges webbaserade kostnadsfria
utbildning for patienter, foretréidare eller niirstaende.
Utbildningen genom EUPATT ér en viktig del i Blod-
cancerforbundets satsning att stotta och utbilda
patientforetridare.

Blodcancerférbundet rekommenderar foretridare for
féreningarna och medlemmar att ga den. Utbildningen

Vinnare, nr 4 2024

o
0o
N
(o

Illustration: Pixabay

ger virdefull kunskap om forskning och utveckling
av likemedel och medicinteknik. m

Utbildningen finns pa: eupati.se/utbildning.

Vinnarna far tva trisslotter
som skickas till dem efter publicering.

Sudoku

Vinnare av "Sudoku-4-2024":
Eva Freid, Ostra Ryd
Monica Wiberg, Obbola
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Kryss

Vinnare av “Kryss-4-2024":
Margareta Antonson, Umed
Lennart Flygge, Skarpndck
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Foto: Shutterstock

Cancerrehabiliteringen
maste bli verklighet lokalt

— DET AR LIVSVIKTIGT med en individuellt bra rehabilite-
ring for hela kroppen under och efter en blodcancer-
behandling. Tyvérr visar undersokningar att cancer-
rehabiliteringen har stora brister som nu behover atgiirdas.
Det hivdar Sofia Segergren, generalsekreterare for
Blodcancerférbundet.

"Bittre livskvalitet” var temat for den svenska Virlds-
cancerdagen 2025 den 4 februari. Forbundet deltog
under dagen tillsammans med 6vriga medlemsorganisa-
tioner i Nitverk mot cancers arrangemang. For att na en
god livskvalitet kan ofta rehabilitering kan vara avgorande
och Blodcancerférbundet fortsitter att fora fram
nodvindigheten att livskvaliteten for en person méaste
diskuteras fore, under och efter cancerbehandlingen.

INFOR VARLDSCANCERDAGEN Fick Virmlands lokalférening
en debattartikel publicerad i lokalpressen om detta, som
skrevs under tillsammans med forbundets generalsekre-
terare. Blodcancerforeningen Virmlands ordférande
Christina Wahrolin och féreningens medlemmar
jobbar nu for att Region Virmland och kommunerna
tar till sig detta budskap och atgérdar situationen.

Debattartikeln tryckte pa att ”Nér allt fler 6verlever
blodcancersjukdomar eller lange kan leva vidare med
en kronisk cancer under behandling, krévs en jamlik
och kvalitativ cancerrehabilitering i alla delar av
Sverige. Men regionerna lyckas langt ifran uppfylla
Hilso- och sjukvardslagen nir det géller tillgang till
rehabilitering.”

HAEMA #1 2025

Grovt riknat visar Nitverket mot cancers enkétun-
ders6kning 2023 att hilften av de svarande cancerpa-
tienterna inte genomgatt nagon som helst organiserad
cancerrehabilitering. Samma unders6kning visar dven
att de cancerpatienter som genomgatt rehabilitering,
upplever tydliga brister. Nitverkets foretridare hivdar
att slutsatserna i denna undersokning, ligger vil i linje
med andra liknande studiers resultat.

DEN ANSVARIGA STATLIGA myndigheten Socialstyrelsen,
har dessutom nyligen gjort en egen kartliggning 6ver
cancerrehabiliteringen. Den visar ocksa pa stora
brister, ojimlikhet 6ver landet och otydlighet i vad
rehabilitering ér i praktiken. Blodcancerférbundet
med sina 14 lokalféreningar runt om i landet vill nu att
lokala och regionala beslutsfattare med ansvar for
hilso- och sjukvarden, tar sitt ansvar och ser till att
cancerrehabiliteringen lokalt och regionalt blir det den
ar ténkt att vara: En kvalitativ och individuellt anpassad
rehabilitering for hela kroppen, alltsa ocksa for hjarnan
och vart mentala vilbefinnande.

-Man ska inte bara 6verleva utan ocksa leva med sa
bra livskvalitet som mojligt och da krivs en individuell
rehabilitering med hog kvalitet, sdger ordféranden for
Blodcancerféreningen Viarmland Christina Wahrolin. m

Se inspelningarna fran Varldscancerdagens program i Sverige:
www.natverketmotcancer.se
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V}‘égﬁ{' BOJDA HUM
: KNAN ©Cavallius Ordbyra

Ta chansen och vinn!

Du som svarar ratt p&d haemakrysset och/eller sudokut
&r med i utlottningen av tva frisslotter.
Vinnare av férra numret finner du pé sidan 32.

Senast den 21 april 2025 ska I6sningarna vara oss tillhanda.
Mark kuverten "Kryss-1-2025" resp. "Sudoku-1-2025" och

skicka dem i separata kuvert till:

Blodcancerférbundet, Franzéngatan 58, 112 16 Stockholm

Du kan ocksé ta en bild av din fardiga korsords- och/eller
sudokulésning och mejla den bilden och ditt namn, telefon-
nummer och postadress till info@blodcancerforbundet.se

Namn:

Adress:
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Blodcancerforbundets kansli

BLODCANCER
FORBUNDET

GENERALSEKRETERARE

Sofia Segergren

070-494 67 93
sofia@blodcancerforbundet.se

FORENINGSKOORDINATOR
Linnéa Enmark

070-010 02 09
linnea@blodcancerforbundet.se

MEDICINSKT SAKKUNNIG

OCH FORSKNINGSANSVARIG
Olina Lind

08-546 40 540
olina@blodcancerforbundet.se

HAEMA #1 2025

KOMMUNIKATOR

Hakan Sjunnesson

070-273 8972
hakan@blodcancerforbundet.se

MEDLEMS- OCH KONTORSSERVICE
Annelie Landin

Tel: 08-546 40 540

Vardagar 10.00-12.30
annelie@blodcancerforbundet.se

EKONOM

Jason Wei ,
070-717 88 37 ;

jason@blodcancerforbundet.se

KILLNAD!

Testamentera en gava till Blodcancerférbundet och bidra till
vart viktiga paverkansarbete for en framtida battre vard.

Du bestammer sjalv vilken summa du vill donera.

Om du redan har ett testamente kan du valja mellan att helt
ersatta detta eller bara gora ett tillagg.

Tack vare Blodcancerforbundets samarbetsavtal med Jurio,
ett féretag som erbjuder juridiska tjanster, kan du snabbt,
enkelt och kostnadsfritt uppratta ett testamente genom att
inkludera en donation av valfri summa till férman foér
Blodcancerférbundets arbete.

Las mer har: www.blodcancerforbundet.se/ v ‘

TACK FOR DITT BIDRAG!

BLODCANCER
FORBUNDET




B Posttidning

En barbar infusionspump f!r

subkutan infusionsbehagélling’

SMART TEKNOLOGI

Touchscreen och bluetooth™

@ ANVANDARVANLIG

Intuitiv design for smidig hantering

FLEXIBEL ’

3-i-1, en pump till tre sprutstorlekar

Distributor linfucare.com
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