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VART GEMENSAMMA MAL:
BESEGRA CANCER.

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

MANNISKOR. MEDKANSLA. MOJULIGHETER. aobbvie

AbbVie AB,Box 1523,171 29 Solna. Tel: 08-684 44 600. www.abbvie.se
SEOTH160432a



REDAKTOREN
HAR ORDET

Tiden gdr fort ndr man har roligt, ndgot som i allra hogsta grad gallerfor oss som har dran
att foretrdda landets blodcancerberorda. ” Ar klockan redan dver fem!” har kollegan Isadora
utbrustit mer dn en handfull ginger under dret, och gott dr vdl det! Att vi pd kansliet trivs

pd jobbet dr A och O for mig som verksamhetschef, sdrskilt med tanke pd de mdnga timmar vi
spenderar pa° jobbet. Precis som det dr viktigt att ingjuta en kdnsla av stolthet och tacksamhet

over att ha sd pass menin gsfulla arbeten.

S ahar infor julen borjar det dven bli dags att
pa allvar summera dret som gatt. Pa det
stora hela har 2018 varit ett valdigt positivt ar
for Blodcancerforbundet. Den stabila ekonomin
ar fortsatt god, medlemsutvecklingen fortsatter
att vara positiv och andelen insamlade medel

till Blodcancerfonden ar hégre an forvantat.
Vidare har vi pa allvar bérjat satsa internt pa att
uppfylla kriteriet om "att bidra till en battre och

olika behandlingsalternativ och vart man vander
sig vid synpunkter pa hilso- och sjukvarden. I
den basta av varldar hade man kunnat lita blint
pa varden, och dven om vi ar stora beundrare av
landets verksamma inom hematologin, sa jobbar
de inom ett pressat och tungrott system. Nagot
som latt kan bli 6vermaktigt, sarskilt infor julen.
En riktigt God Jul och ett Gott Nytt Ar till dem,
och sjélvklart dven till alla blodcancerberérda

mer rattvis blodcancervard”. Detta dels genom runtom i landet!
arbetet med Patientrelaterade Matt samt det

nyss paborjade projektet Livskraft. En spannande
satsning om cancerrehabilitering som gar att lasa

mer om pa sidan 23.

Ett nummer med temat Patientrattigheter och
som borjar med en artikel om ritten till ett

djupt behandlingssvar. Det ar just denna fraga
som Blodcancerforbundet i forsta hand fokuserar
pa vad giller vart intressepolitiska arbete, som
aven det har kunnat intensifieras under aret.
Forbundsordforande Lise-lott Eriksson har

gjort ett jattejobb i att inte bara representera
Blodcancerforbundet i olika sammanhang, utan
dartill forsoka paverka beslutsfattare av intresse
inom blodcancervarden. En betydande skillnad da
man for att kunna bidra till reell féorandring maste
vara bade kunnig och palast.

Det mdste man tyvérr aven vara som berérd av
blodcancersjukdom. Dessvérre ar det som sa att
ett stort ansvar faller pa den drabbade vad gller
att exempelvis veta vad man har ritt till i form av

Christian Pedersen,Verksamhetschef
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LEDARE

Efter en host med ettﬂertal internationella konferenseri bagaget vill jag pa°sta° att vi stdr

infor en framtid med helt nya behandlingsmdjligheter i form av nya immunterapier, cell- och

genterapier. Behandlingsmoéjligheter som kommer att dndra kartan inom cancerbehandling.

Nya behandlingar utmanar systemet, inte minst ur ett ekonomiskt perspektiv.

M ed nya behandlingar kan vi idag fa ett mycket
djupt svar redan i forsta linjens behandling,
Det finns evidens for att ett djupt behandlingssvar
ger en betydligt bittre sjukdomsrespons bade pa kort
och lang sikt for flertalet diagnoser. Efter flera ars
tillréickligt djupt behandlingssvar rekommenderas

t ex idag utsittande av behandling for KML. Trots
detta ser vi att nya effektiva blodcancerlakemedel
oftast rekommenderas f6r anvandning i Sverige i

en mycket sen linje (oftast fjarde till sjatte) och i
monoterapi, nar det finns vetenskaplig evidens for
att behandlingen skulle ha en betydligt battre effekt
i forsta linjen och i en kombination med andra
lakemedel. For att citera en amerikans professor
startar vi idag “krig i kroppen nér vi tagit dod

pa soldaterna”, vilket knappast kan vara varken
kostnadseffektivt eller halsoekonomiskt forsvarbart.

I tidigare debattartiklar under hosten har vi
uppmanat till en effektiv ldkemedelsanvdandning
och en hilsoekonomisk utvdrdering av

hela systemet med dess totala kostnader.
Lakemedel madste virderas efter nyttan de tillfor
patienterna. Virdet maste stéllas i relation till
befolkningens betalningsvilja och paverkan pa
hela samhallskostnaden. I en rapport fran IQVIA
konstaterades att likemedlens andel av svenska
sjukvardskostnader pa 25 ar har sjunkit fran 15
till 10 procent. Medicinteknik, IT och lakemedel
subventionerar personaltithet och dvriga kostnader.

Det laggs allt for mycket energi pa att diskutera
problem inom svensk cancervérd och tillsitta nya
utredningar istéllet for att hitta konkreta forslag

till forbattringar. For att uppna ett mer effektivt
system behover professionella patientforetradare
ges mer inflytande i ledande grupper for fordandring
av systemet. Jimfort med manga andra lander i
Europa ligger Sverige langt efter i detta avseende.

TLV respektive NT-radet, som beslutar hur

vi re(kommenderar nya likemedel i Sverige,
representeras endast av en patientrepresentant
per organ. Detta kan jamféras med NICE i
England som representeras av tva utbytbara
patientforetradare, med specialistkunskap fran
respektive sjukdomsdiagnos och 6vergripande
systemkunskap.

Under 2019 skall Life-Science kontoret leverera
en nationell life science-strategi. Ett av malen
maste definitivt vara att nya innovationer skall
implementeras och na ut till patienterna i ratt
tid. Sverige dr ett innovativt land, vilket ofta
framkommer i internationella jamforelser. Men en
innovation dr till faktum en innovation forst nar
den nér patienterna. For att uppna malet behovs
professionell samverkan mellan olika aktorer i
Sverige sasom akademin, sjukvarden, patienter,
néringslivet och regulatoriska myndigheter.

Med det vill jag 6nska alla lasare en riktigt God Jul
och ett Gott Nytt Ar!

Redaktor Christian Pedersen, 070-273 89 72
christian@blodcancerforbundet.se

Ansvarig utgivare Lise-lott Eriksson,
070-776 44 43

Haema Blodcancerférbundet
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TEMA PATIENTRATTIGHETER

”"Nya Patientlagen helt utan rattigheter for patienten”.

Sa 16d rubriken pa den debattartikel som Natverket mot
cancer (NMC), den intressepolitiska paraplyorganisation
som Blodcancerforbundet ar aktiva medlemmar i,
offentliggjorde i februari 2015. En artikel som avslutades
med att davarande sjukvardsminister Gabriel Wikstrom
uppmanades att riva upp den nya Patientlagen och
istallet ge cancerpatienter en patientrittighetslag med
utkravbara juridiska rattigheter.

Redan ménaden efter att Patientlagen inférdes i borjan
av 2015 sagades denna alltsa av NMC. Néagot som vid
den tidpunkten forvanade de politiker, landsting och
vardgivare som tillsammans med Sveriges Kommuner
och Landsting (SKL) hyllade den nya lagen. Detta fastin
den nya lagen inte gav nagra rittigheter 6verhuvudtaget
till patienter, da det ar en skillnad pa vad varden har

for skyldigheter gentemot vad man som patient har for
rattigheter.

Det finns namligen fa mojligheter till repressalier

mot orittvis eller dalig cancervard i dagens Sverige.
Hade det funnits skulle man vid till exempel vissa
lakemedelsskador kunna utkrava ansvar mot den som
inte levererar det som lagen foreskriver. Denna fraga ar
dock langt ifran okomplicerad, da manga berérda inte
vill att jurister ska filla avgorandet vad géller vilken vard
eller behandling man har ritt till.

Dessutom skulle en patientrittighetslag kunna leda till
att ldkare i hogre utstriackning styrs av radslan av att

bli fallda i domstol. Nagot som i sin tur skulle kunna
motverka kreativiteten, nyfikenheten och nytankandet
som dr nodvandig for den vardrevolution som pagar

just nu inom cancervarden. Ett steg i ratt riktning vore
emellertid att andra fran "bor” till ”ska” i de nationella
riktlinjer som finns for cancerbehandling. Annars blir det
svart att uppna en rattvis och jamlik blodcancervard i
samtliga av Sveriges 21 landsting,

Kronisk lymfatisk
leukemi (KLL)

Nationellt vardprogram

2018-11-20 Version 3.0

Det dr hég tid att dndra frdn ”bor” till ”ska” i NVP!
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RATTENTILL ETT DJUPT BEHANDLINGSSVAR

Vad ar det?

Det finns manga fordelar med att uppna ett djupt
behandlingssvar. Framforallt ger det en bittre
sjukdomsrespons, nagot som professor Hakan
Mellstedt konstaterade redan 2016 i en artikel

som gick att lasa i Dagens Medicin. "Att djupa
behandlingssvar ger bast 6verlevnad pa sikt vet man
om” sa bland annat den gode Mellstedt som i artikeln
dartill forklarade att “det finns mycket att gora” for att
uppna detta behandlingssvar som grovt férenklat kan
likstillas med Minimal Residual Disease (MRD).

Men vad innebar egentligen detta relativt nya
begrepp? Rent konkret betyder det att sjukdomen
tryckts ned till en nivd som gér att den i princip

inte gar att mata och/eller spara i kroppen. Detta

da man vid ett djupt behandlingssvar har mindre an
en kvarstaende cancercell pa varje miljard celler i
ovrigt. Nagot som enligt var uppfattning pa férbundet
borde vara det man efterstravar vid all behandling av
blodcancer, utan undantag.

Utéver battre 6verlevnad pa pa kort/lang sikt medfor
ett djupt behandlingssvar dessutom langre perioder
mellan behandlingsomgéangar. Vissa hematologer
Blodcancerférbundet har stott pa nar vi deltagit pa
internationella konferenser har aven talat om att detta
ar ett kliv mot att mer eller mindre kunna bota vissa
blodcancersjukdomar. Aven om de var noga med att
poangtera att det inte kunde sigas med sakerhet i
dagslaget. Men om inte annat inger det hopp om en
spannande framtid som komma skall!

Vilka utmaningar finns?

Att uppna ett djupt behandlingssvar ar dock inte helt
okomplicerat. Blodcancerférbundet har identifierat
tre problemomraden som enligt var uppfattning
behover atgardas. Den forsta av dessa handlar om att
man i skrivande stund fran myndighetshﬁll inte ar
sarskilt bendgen att godkdnna kombinationer av olika
lakemedel. En behandlingsform som tycks ha storst
potential att fa sa bra effekt som mojligt. Nagot som
aven professor Mellstedt h6ll med om i ovan namnda
artikel.

Dessutom ar det sa att man i Sverige idag oftast
erbjuder ldkemedel forst i sen linje. Detta fastan vi

pa forbundet, tack vare aktivt deltagande i diverse
internationella sammanhang, har medvetandegjorts
om att nya behandlingar har st6rst potential att na ett
djupt behandlingssvar om man far dessa i forsta linjen.
"Varfor gauti krig nar man redan tagit déd pa alla
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MRD, ett exempel pd ett sd kallat ”djupt behandlingssvar”

soldater?” for att citera amerikanske myelomlikaren
Dr. Rafat Abonour som bland annat férelaste pa forra
arets temadag om myelom i Stockholm.

Utover de tva rejala utmaningarna ovan kvarstar det
faktum att man fran varden maste ha kunskap om

hur nya behandlingar fungerar. Ndgot som ar sarskilt
relevant inom blodcanceromradet dér nya likemedel
kommer pa I6pande band. Ett sitt att bade erbjuda nya
behandlingar till ber6rda, samtidigt som vardpersonal
far viktig kunskap om hur dessa verkar, ar genom
kliniska studier. Dock har antalet kliniska studier i
Sverige minskat stadigt de senaste aren. En trend som
beklagligt nog tycks fortga, trots hga ambitioner fran
politiskt hall.

Vad gor forbundet?

Vigen till ett djupt behandlingssvar. Det ar vad
Blodcancerforbundets intressepolitiska satsning
varen 2019 dépts till. En landsomfattande satsning
som kommer att ta vid dar arets dito, Inga Fler
Utredningar!, avslutades. Som utlovat kommer vi
pa forbundet inte att slippa denna fraga som i sin
tur bottnar i att ny och innovativ forskning ocksa
tillgéng]iggérs till patienter i Sverige. En ambitios
satsning som emellertid kommer bli lika delar
spannande som kravande.

I Blodcancetfé'rbundet



RATTIGHETER I VARDEN

Ritten att fora fram klagomal

Som patient eller narstaende finns det flera satt

att lamna synpunkter till vairden om man inte ar
n6jd med exempelvis behandling, tillginglighet
eller bemotande. Borja garna med att kontakta
den véardpersonal som behandlat eller undersokt
dig for att reda ut eventuella missférstand. De har
en skyldighet att ta emot och svara pa framférda
klagomal. Dessutom ska du som for fram synpunkter
fa svar ”sa snart som mojligt” och svaret ska limnas
pa ett sadant satt att du forstar det.

Om du 6nskar stéd i samband med att du har nagra
synpunkter eller vill klaga pa varden, kan du kontakta
patientnamnden i din region. Patienthamnden kan
hjalpa dig med att fa svar pa dina klagomal och kan
dessutom bista med att beritta for de ansvariga om
det du har varit med om. De kan ocksa ge vardefull
information om dina rattigheter som patient och ge
rad om vilka andra myndigheter du kan kontakta om
sa kravs.

En annan instans ar Inspektionen for vard och
omsorg (IVO). IVO utreder dock bara allvarliga
hindelser inom varden som till exempel gjort att
du fatt mycket storre behov av vard eller fatt en
bestdende skada. Utover detta har IVO som uppgift
att utreda handelser dér en patients integritet och
sjalvbestimmande allvarligt har paverkats. IVO
utreder emellertid som regel inte hindelser med
mer an tva ar pa nacken.

Slutligen finns aven Patientskadendmnden, vars
uppdrag ér att limna radgivande yttranden
i arenden som géiller ersattning enligt
patientskadelagen. Hit vander du dig alltsa om du
inte ar n6jd med forsikringsbolagets beslut i ett
fall om patlentskada I sana fall gar-det att begara
provning i denna namnd som enhgt sig s]alva "verkar
for en enhetlig och réttvis tillimpning —
av patientskadelagens regler om :
patientskadeersattning”.

Ritten till din journal

All legitimerad vardpersonal ska fora journal av den
vard de erbjuder. Denna ska bland annat innchalla
vilken information du som vardtagare fatt, om du

har beslutat att avsta en viss vard, vilken diagnos

du har samt uppgifter om varfor du far vard. Dessa
anteckningar ska vara tydliga och ga att forsta d&ven om
man inte dr medicinskt kunnig. Vidare ar det forbjudet
att andra i journalen, och det ska alltid antecknas om
du som vardtagare tycker att en uppgift i journalen
inte stimmer alternativt ar felaktig,

Att fa mojlighet att ldsa sin journal ar en annan viktig
rattighet man har som patient. Det mest praktiska

ar att lasa sin journal via natet genom att logga in pa
1177.se. Dock bor det noteras att det varierar mellan
landstingen vad géiller hur mycket information du kan
se 1 din journal.

Dartill kan det vara sa att ens behandlande lakare
bedémer att det finns starka (medicinska) skal till
att du inte far ta del av din journal, vilket dock ar
valdigt ovanligt. Slutligen kan man som patient
sparra uppgifter i journalen om man inte vill att
journaluppgifter ska visas for andra vardgivare.

Ritten till en fast vardkontakt
En fast vardkentakt har som uppglft att bland annat

A samordna s3 att du far ritt vird pa ritt plats, siker-

= stalla att du far information om dina rattigheter i
varden samt finnas till hands vid fragor om vad
\ som planeras i din vard. Har du inte fatt en
Y sadan utsedd av varden har du ratt att krava en
kontaktperson hos dem som vardar dig. Denna
person ska vara en lakare om ens tillstand ar
, annars kan det rora sig om allt fran

en underskéterska till.en fysioterapeut till en

kurator som iklr s sig denna roll.

En fast lakarkontakt ar emellertid inte samma sak
som en fast vardkontakt. Den forstnamnda har man
endast i primérvarden och ar den person du "inom
rimlighetens grins” ska fa triffa varje gang du gor ett
vardbesok hos exempelvis den lokala vardcentralen.

haema nr4 2018
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Vid blod- och blodcancersjukdom kan dven ens
kontaktsjukskoterska vara en sammanhaéllande lank

i varden. Denna person beh6ver dock inte vara din
fasta vardkontakt men ska vara behjélplig med att till
exempel ge rad om vart man kan erhalla psykosocialt
stod.

Ritten till en individuell vardplan

Du som blodcancerpatient ska erbjudas en individuell
vardplan vid behandling. I denna ska det framga vart
man kan vanda sig vid fragor, vilka behandlingar

som planeras, tidpunkten fér dessa samt vem som ar
ens ansvariga lakare. Det dr kontaktsjukskoterskan
som dr ansvarig for att denna individuella vardplan
upprattas skriftligt. Finns inte en sadan person att
tillga &r det ens behandlande likare som ansvarar for
vardplanen. Du som patient ska dock alltid involveras
i planeringen av denna om du 6nskar det.

I namnda vardplan ska det finnas kontaktuppgifter till
ens kontaktsjukskoterska eller behandlande ldkare.
Dessutom ska vardplanen innehalla information

om rehabilitering, egenvard och hur man lindrar
biverkningar av behandling. Deltar kommunen ocksa
i planeringen av din vard ska planen samordnas

av landstinget och kommunen. Detta kallas for en
samordnad individuell vardplan och ska utga
fran dina behov som vardtagare.

Ritten till en ny medicinsk Tz,%
bedémning 12
Vid intresse har du som ':_v:__:_ —
blodcancerdrabbad =

alltid ratt att fa en ny
medicinsk bedomnin
(tidigare kallad for
”second opinion”). I
praktiken innebar detta att
du blir undersokt av en ny
lakare som kan finnas pa en
mottagning i ditt landsting
eller i ett annat. Du far garna
ha ett eget forslag pa en annan
lakare och/eller mottagning dar
den nya bedémningen kan goras.
Annars ar det vardens uppgift att
hitta en ny passande mottagning att
undersokas pa.

emancipate

Det ar din behandlande likare som avgor
om du har ratt till en ny medicinsk

tran

O

9A|0ND

aslyouerjua

bedémning. Om hen anser detta vara lampligt skickar
lakaren ifraga en remiss till en kollega. Noterbart ar
att det landsting dér du ér folkbokf6rd ska bekosta
denna bedémning. Ditt hemlandsting ska darutéver
betala for resan samt aven std for kostnaden for

den nya behandlingen. Detta givet att den nya
medicinska bedémningen resulterar i att du far ett
nytt behandlingsforslag, samt att denna behandling
"stammer med beprovad erfarenhet och vetenskap”.

Ritten till sarskilt tandvardsbidrag (STB)

Som blodcancerpatient kan du ha rétt till sarskilt
tandvardsbidrag (STB). Bidraget ska ses som ett
komplement till det allmanna tandvﬁrdsbidraget
inom tandvarden och ligger pa 600 kronor per halvar.
Pengarna dras av pa summan nar du ska betala for ditt
tandvardsbesok. STB galler dock endast férebyggande
tandvard (behandlingar som syftar till att forebygga

tandsjukdom och besvar).

Du som har drabbats av ett nedsatt immunforsvar
efter likemedelsbehandling, eller lider av muntorrhet
pa grund av langvarig behandling med likemedel, har
ratt till detta bidrag. Mer information om det sarskilda
tandvardsbidraget gar att fa hos ens lakare, tandlakare
eller tandhygienist. Det ar emellertid tandlikaren som
bestimmer om hen har tillrickligt med
information for att avgéra om du har
ratt till bidraget. Nagot som brukar
avgoras av lakarintyget, som garna
inte far vara aldre an tre manader

vid forsta tandlakarbesoket och kan
behova fornyas.

Ritten till
ndrstaendepenning

Du som avstar fran arbete
for att varda en svart sjuk
g3, cancerdrabbad kan ha
ratt till ekonomisk
ersattning. Detta i form
av narstiendepenning
som gar att soka om fran
Forsakringskassan. I detta
sammanhang definieras "vard”
som att ge stod och vara néra
genom att till exempel utritta viktiga
arenden eller f6lja med pa lakarbesok.
h Med “svart sjuk” a andra sidan menas att

sjukdomen innebar ett patagligt hot mot
den drabbades liv.

o3 Tcasti o
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RATTEN ATT VARA DELAKTIG

”Det dr ju for fan mitt liv!”. Sd
avslutades den pro ektral)port som

o enthg jordes under vdren 2018

1 ocb med att den orsta delen av

BlodcanceIforbundets dgdende

satsning om Patientrelaterade Madtt
drdigstdlldes. Ett citat frdn en
blodcancerberord som pdVisar vdrdet

och potentialen av att involvera
vdrdtagare mer i sin egen vdrd.

Individanpassad vard

Alla ar vi olika. Vissa vill ha stenkoll pa alla steg

i den vard man far medan andra mar battre av

att lata nagon annan fatta besluten. Noterbart

ar att denna person inte sallan ar en anhérig
eller narstaende som alltsa blir nagon form av
projektledare vad géller allt fran val av behandling
till att hitta rdtt i varddjungeln. Ett ansvar som
manga, ma det vara som patient eller anhorig/
narstaende, mar bra av att axla. Men for att detta
ska vara fruktsamt, kravs det att ens behandlande
lakare ocksa ar villig att involvera en, och inte ar
fraimmande for att diskutera aven svara beslut pa
en niva som alla ar bekvama med.

For aven om det ar likaren som ar experten 6ver
sjukdomen, ar det du som drabbad som har bast
koll pa din specifika diagnos. Till syvende och sist
handlar det om att man kanner sig egen kropp
bist, dir sdg ett blodvarde pa 125 inte behover
vara lagt just for dig. Det kan i sin tur ha helt andra
forklaringar an blod- eller blodcancersjukdom,
till exempel bero pa kost eller att ens blodvirde
helt enkelt dr lagt rent naturligt, varpa det faktum
att det enligt statistiken dr ”lagt” inte behover
innebiéra att det ar nagot att begrunda narmare i
just ditt specifika fall. Alla ar vi som sagt olika.

Respekt och dialog

Som ldkare ar det dock sjélvklart att ha generella
riktlinjer att utga ifran. Dock giller det dven

att vara flexibel i sitt tankesitt och att se varje
vardtagare som unik. Nagot som kan vara valdigt
utmanande givet att manga blodcancerdrabbade
ar multisjuka och da det rér sig om minst sagt
komplicerade sjukdomar. Men i slutindan handlar
det om respekt och att inte degradera den person
framfor en till en "patient” utan verkligen forsta

att det ar en manniska som forutom att ha bast

koll pa sin egen halsa kanske till och med bade ar
intelligentare och mer rationell an en sjalv. Det ar
trots allt en tjanst man erbjuder som lakare, och da
ar faktorer som 6msesidig respekt och god dialog
A och O fér att kunna tillhandahalla god vérd.

Vad som definieras som god vard ar det trots allt
vardtagaren som avgor, inte vardgivaren. Och
dér ar vi som patientforetradare av asikten att
delaktighet ar en karnfaktor for att minska det
nuvarande glappet mellan den medicinska vard
som erbjuds och upplevelsen av denna. Trots att
Sverige har bland den basta medicinska varden i
Europa, sa uppfattas denna fortsatt som bland de
samre pa kontinenten av drabbade. En diskrepans
som vickte intresset att paborja arbetet med
Patientrelaterade Matt hosten 2017. Ett projekt
som har undersokt just patientupplevelser i
blodcancervarden och numera fokuserar pa om
man verkligen miter ritt saker som vardgivare.

Ratt forutsattningar

Men hur kan man bli mer delaktig i sin egen
vard? For att fa tillfalle till detta har man ratt
till individuellt anpassad information om bland
annat vilka metoder som finns vad galler olika
behandlingsalternativ, hur denna vantas se

ut, vilka risker som finns, vilka méjligheter

till rehabilitering som finns och vad du sjalv
kan géra i form av egenvard. Nagot du som
blodcancerberérd garna far héra dig fér om med
din lakare vid nasta besok. Det har du ratt till!

Blodcancerforbundet

haema nr4 2018
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RATTEN ATT VALJA

E nligt Patientlagen ska den vard man far som
blodcancerdrabbad ”sa langt det gar planeras
och genomforas i samrad med patienten”. Din
behandlande lidkare ska med andra ord respektera
och vara lyhérd till din vilja som patient, aven
om denna strider mot hens egen bedomning,
Blodcancersjukdomar ar trots allt komplicerade,
och ofta finns flertalet behandlingsalternativ att
valja mellan. Dessa kan dessutom i manga fall
kombineras pa olika sitt, varpa det kan vara valdigt
svart att fatta ett beslut kring vilket alternativ att
valja vad galler ens framtida behandling,

Vilka olika behandlingsalternativ finns att vélja
mellan? Det ar den forsta frégan din behandlande
lakare ska diskutera tillsammans med dig som
patient. Lakaren ar dartill skyldig att forklara
potentiella fér- och nackdelar, samt dven forklara
varfor en viss metod ar mer fordelaktig dn en
annan om hen anser detta. Eventuella risker,
komplikationer och vad som hinder om ingen
behandling sitts in dr andra omraden som din
lakare ska diskutera med dig som vardtagare.

Du som patient har emellertid inte ritt att krava
en behandling som anses strida mot "vetenskap
och beprévad erfarenhet”. Man fér inte heller
krava vard utomlands om det finns godtagbara
behandlingsalternativ inom rikets granser.

Som berord av blodcancer eller annan allvarlig
blodsjukdom har man emellertid alltid ratt att
avbryta en pagaende behandling alternativt tacka
nej till en viss behandling. Om detta gors mot
lakarens inradan, upphér dock vardens ansvar.

/VI'-'\GEN TILL ETT DJUPT\
BEHANDLINGSSVAR

INTRESSEPOLITISK SATSNING
(Varen/sommaren 2019)

v 3 regionala rundabordssamtal v

. o Kunah L

nnnnnnnnnnnn &
kl %Y 4 avsiutande uppsummering l?
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VARD PA RATT PLATS

Behandlingen av blodcancersjukdomar blir alltmer
individualiserad, men fragan ar om &ven den halso-
och sjukvard som erbjuds runtom i landet f6ljer i
samma spar? Det bor den namligen gora enligt oss
som foretrader landets blodcancerberorda, och

da bade for dig som drabbats samt ur ett storre
(samhillsekonomiskt) perspektiv.

Tidigare i hostas arrangerade Blodcancerforbundet
en workshop om infektionskanslighet med
representanter fran landets fjorton lokalféreningar
samlade. Infér denna workshop hade en enkat
skickats ut till medlemmar som bland annat visade
att strax over hilften ville behandlas hemma,
medan 6vriga girna fick sin behandling pa sjukhus.
Nastan 50/50 med andra ord, vilket bara visar att
vi alla ar olika vad giller pa vilken plats man vill

behandlas.

Att fa denna valmojlighet ar dock inte alla
forunnat, aven om det vid nairmare eftertanke
kan tyckas som en sjalvklarhet. I landets norra
regioner, dar de geografiska avstanden ér stora,
ar det samhallsekonomiskt gynnsamt med
hembehandling om man ar just infektionskanslig.
Som berérd slipper man langa och pafrestande
resor till och fran sjukhuset, och dessutom
behover inte samhallet sta for de ibland ganska
héga resekostnaderna.

For alla infektionskansliga torde det dartill vara
naturligt att slippa behova sitta i ett vantrum som
kan vara fullt av forkylda personer. Nagot som
enligt vart perspektiv som patientfretradare

ar helt uppat vaggarna galet. Da kan det ju vara
direkt farligt att vanda sig till varden, som pa
manga platser i landet tyvarr saknar kunskap om
infektionskanslighet och dess potentiella faror for

blodcancerdrabbade.

Att valja vart man vill behandlas ar enligt oss

a forbundet en réttighet man ska ha som
infektionskanslig patient! Detsamma géller att
fa behandling med immunglobuliner om man
kontinuerligt drabbas av upprepade infektioner...

Blodcancerforbundet



RATTENTILL CANCERREHAB

Sla upp

4 Ulf Crona’ i ett lexikon sd mots du med storsta sannolikhet av ordet

”positiv”. Ulf ar ndmligen en mdnniska som alltid ser Iglaset som hah{fullt snarare dn

halvtomt, trots att han inte kan sdgas ha haft en enke

resa de senaste dren.

”Ndr jag hade tur och brét ryggen...”. Sd inleder Ulf ndr jag ber honom beskriva si

sjdlv oc

sin cancerresa med myelom. Nu rdkar det vara sd att denna hdndelse ocksa

meclfb'rde att man upptd'ckte Ulfs cancer 1 slutet avjanuari 2011 drygt en mdnad
efter ryggbrottet, men det sdger dndd det mesta om denne herres positiva syn pd livet.
Na°got som troligtvis ocksd har hjdlpt Ulfi sin Ia°nga och médosamma rehabilitering

for att kunna ga igen.

Som en olympisk seger

”Sju manader efter att jag brot ryggen rullade

jag ut med beskedet att stalla in mig pa att sitta i
rullstol resten av livet. Oddsen likaren gav mig var
att jag hade 1 % chans att kunna ga igen, nagot jag
dock tyckte lat som ganska mycket. Och efter hard
traning och bra hjalp av Nacka Rehab kunde jag ga
igen” siger Ulf med tilligget att detta med "1 %”
faktiskt var en overdrift av lakaren.

"Han blev valdigt férvanad nar jag kom pa
aterbesok gaende. Tydligen kande han bara till
ytterligare en person i hela varlden som tagit
sig ur rullstolen med motsvarande skada pa
ryggmargen” berattar denna

numera pensionerade taxiférare ,’ Na r ]a g had e tur ”
och brot ryggen

med hemvist i Saltsjo-Boo
i Stockholms ytterkanter.
En imponerande bedrift
som utover Ulfs positiva installning och harda
rehabtrining kan tillskrivas de tva sjukgymnaster
pa Nacka Rehab som hela tiden trodde pa Ulfs
tillfrisknande.

"Dagen nir jag limnade rullstolen var som en
olympisk seger i ett drygt arslangt maraton.
Hjarnan ér plastisk och hade lyckats fa andra
nerver att ta over istallet for de skadade. Har ida
bara lite langsam kommunikation med fétterna och
helt uthardliga felsignaler fran fotter och ben. Jag
kunde ga utan hjalpmedel och dirmed upphérde
min motivation for att fortsitta trana och magen
vixte. Borde bérja motionera men ska som Alfons
/o\berg bara géra det och det forst”.

En kamp mot Forsakringskassan

Ulf ar dértill noga med att poangtera att just
vardpersonalen har varit ett oerhort vardefullt
stod genom hela hans sjukdomsresa. Detsamma
kan daremot inte sigas om Forsikringskassan som

Ulf enligt egen utsago fick arbeta mot, snarare

an att arbeta med. ”Visst ville jag jobba, men det
kindes prioriterat att forst bli battre genom att
intensivtrdna och fokusera till 100 % pa att kunna
ga igen” klargor Ulf som sittandes i rullstol gjorde
ett besok hos FK efter att de gjort ideliga forsok

att fa honom att tillbringa tiden med att soka nytt
jobb.

"Detta trots att jag hade mindre an ett ar kvar till
pension och mitt gamla jobb som taxiférare var
otankbart. Tjanstekvinnan gjorde i alla fall stora
6gon nar jag fragade vem pa jobbet som skulle
hjalpa mig till toan om jag inte hann dit pa grund
av medicinens sekundvarnin
om att det var dags att bajsa”.
En hogst berittigad fraga som
foranledde en utredning av
Forsakringskassans lakare.

”Man brukar siga att dessa generalister gar
Forsakringskassans arenden, men i mitt fall tyckte
likaren att jag skulle fa fortsitta vara sjukskriven
och prioritera traning. Forsakringskassan tappade
dédrmed intresset for mig och horde aldrig av sig
och jag fyllde 65 med vanlig pension” berattar Ulf
som innan vi avslutar intervjun garna vill sla ett
slag for fler blodcancerberérda att engagera sig
intressepolitiskt.

”Liaste med gladje senaste Haema och speciellt
sidan 12 om Stefan Rehn och har nu haft ett
lingt samtal med honom. Tror vi kommer att
framgangsrikt arbeta gemensamt framat och
forbattra systemen genom paverkan pa besluts-
fattare. Hur det ska ga till far vi prova, forandra
och forsoka igen. Bast ar om fler kidnner for att
hjalpa till efter formaga.Som patienter har vi ratt
att sjalva bestimma 6ver vara liv”.

Christian Pedersen

Blodcancesz'rbundet
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ATT LEVA MED (BLOD)CANCER

Ett av Blodcancerforbundets viktigaste mdl dr att sprida kunskap om hur det dr att leva med
en blod- eller blodcancersjukdom. For att uppfylla detta syfte c'irﬁlmer ett utmdrkt Verktyg att
anvdnda sig av, ndgot som ocksd gjordes i och med september mdnads kampanj ”Att leva med

cancer” som skedde i samarbete med Pfizer.

Redan 1 februari 2018 horde undertecknad av sig till blodcancerberdrda i hela Sverige med en

undran om intresse fanns att delta i en av tre inplanerade portr(ittﬁlmer om hur det dr att leva

med en cancerdiagnos. Glddjande nog var det mdnga som horde av sig, ddr valet till sist foll
pd Leif Appelgren, Caroline Zettergren och Anne Thorell. Tre eldsjdlar som i allra hogsta grad
bidragit till att filmerna gemensamt har lockat hundratusentals visningar pd Youtube.

Leif Appelgren

Numera pensionerade Norrképingsbon Leif
Appelgren diagnostiserades med kronisk lymfatisk
leukemi (KLL) i 2009. Ut6ver att sjunga i en
kyrkokor gillar han att ldsa, i forsta hand deckare,
och ar aven fagelintresserad. Nar Leif fick fragan
att medverka i projektet Att leva med cancer var
han inte sen med att nappa. ”Jag tyckte det lit
spannande, och tankte ocksa att det kanske kunde
hjilpa andra som fatt en diagnos att visa hur ja
upplevt det, lever och gar vidare trots allt” siger
Leif som tyckte att sjilva inspelningen bara var kul.

"Det var roligt och killarna fran filmbolaget var
otroligt trevliga. Jag skulle girna géra om det hela
igen dad det dr intressant att se hur det gar till och
samtidigt sjalv vara i centrum” berittar den tidigare
bankmannen. "Jag ar dessutom jatten6jd med
resultatet trots att jag inte hade nagon forutfattad
mening om hur det skulle bli” férklarar Leif som via
sin film ar hoppfull om att bade varden och andra
kan fa en battre forstaelse for hur patienter och
ndrstiende upplever cancerbeskedet och kinslorna
omkring det.

”Jag hoppas aven kunna inspirera andra drabbade att
fortsatta leva trots allt. Samt dven patala att man kan
fa hjalp, och att man gor ritt i att ta emot hjilp om
man blir erbjuden det” siger Leif som avslutar med
att beskriva att han sjalv har varit 6ppen med sin
sjukdom. ”Det har hjalpt mig i bearbetningen och
jag hoppas det kan inspirera andra att gora likadant”.

Caroline Zettergren

38-driga Caroline Zettergren drabbades ovantat av
kronisk myeloisk leukemi (KML) fér ungefar tolv
ar sen. Sedan diagnos har hon ut6ver att ha gift

sig med maken Mikael och vidareutbildat sig till
speciallarare, dessutom blivit mamma. Detta med
hjalp av att sitta ut medicinerna fér KML samt
genom provrorsbefruktning. ”"Min familj ar valdigt
viktig for mig” klargor Caroline som fran forsta
bérjan har varit noga med att inte identifiera sig

med sjukdomen. Fokus har istallet varit pa att leva
for dagen och njuta av varje sekund. ”Samtidigt som
jag lever pa att dromma och planera for framtiden”
inflikar hon.

Det framsta skalet till att Caroline valde att stalla
upp i detta projekt ar just for att fa dven andra att
vaga dromma och tro pa framtiden. "Nar jag fick
fragan hade jag bara ett krav och det var att det
skulle skildras pa ett positivt sitt. Jag vill inte gora
saker som ar snyfthistorier utan inge hopp” berattar
denna livskraft som bor tillsammans med familjen

i den lilla orten Traslovslage strax utanfér Varberg,
Och precis som Leif tycker Caroline att det hela var
en angenam upplevelse.

“Filmteamet var helt underbart! Sedan ar det
sjalvklart alltid emotionellt att prata om sig sjalv
och sitt liv. Det blir som om man kliver utanfor

sin egen kropp och ser sig ur ett annat perspektiv”
sager Caroline som beskriver filmen som stark,
kinslomassig men hoppfull”. En film hon hoppas
ska kunna ge andra med sjukdom hopp och
framtidstro. ”Samtidigt som jag hoppas att vard-
personal och anhériga far en battre bild av vad som
doljer sig bakom ett cancerbesked.”

haema nr4 2018
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AnneThorell (PCV)

Efter tva ar som lycklig pensionar diagnostiserades
tidigare lararinnan Anne Thorell fran Stockholm
med polycytemia vera (PCV) vid 69 ars alder. ”Jag
blev konfunderad men inte radd” berattar denna
tidigare 6verlevare av tarmcancersjukdom. "Det
behovde ju inte betyda slutet, det hade jag ju erfarit
en gang tidigare. Aven om jag sjalvklart funderade
en hel del och ibland hade lite svart att somna”.

Det var just nar Anne ldg vaken en natt som hon
kopplade upp sig pa datorn och snubblade Gver
nyheten om att Blodcancerférbundet sokte folk for
filmning. "Ténkte att det kunde vara ett satt for mi
att bearbeta situationen jag befann mig i” forklarar
Anne som alltid har varit nyfiken av naturen. Och
tur ar val det! For inte bara blev Anne utvald att
medverka i projektet, hon tyckte dessutom att
det var "himla roligt!”. Nagot som till stor del kan
tillskrivas filmteamet vilka Anne beskriver sasom
“stralande och avslappnade”.

Men vad tyckte dd Anne om resultatet? "Filmen
blev 6ver forvintan och jag har fatt sa manga fina
kommentarer, till och med fran fore detta elever!”
sager Anne och avslutar sedan med att beritta om
hur hon hanterat sin sjukdom. ”Jag forsoker tinka
framat, kora pa och gora det jag kan och orkar.
Livet behover trots allt inte ta slut bara for att man
drabbas av en allvarlig sjukdom”.

7%

Leif Appelgren tillsammans med filmteamet
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MER AN BARA CANCER...

Jag har nog styrt och stdllt 6ver mina
behandlingar mer dn m&nga andra.
Ndr leukemin raserade mitt liv for
andra gdngen sd var det inte mycket
som jag hade under kontroll, mitt liv var
verkligen ett enda stort kaos. Att fd vara
med och bestdmma 6ver det lilla ja
kunde héll mig uppe och ndrvarande.
For jag tror att om jag hade sldppt

allt och lagt mig platt sd skulle jag
aldrig rest mig upp igen. Sd fungerar
jag. Ma"nga andra mar bdttre av att
overldmna siqg helt till Idkarna och bara

o [ X)
fokusera pad att overleva, utan en massa

svdra beslut.

Men nar man inte vet vad man har ratt till s ar
det svart att krava nagot. Man kanske ar radd
for att inte fa samma kvalitet i varden eller

for att komma i klinch med nagon. Darfor ar
detta sa otroligt viktigt och jag ar glad 6ver att
Blodcancerforbundet har valt patientrattigheter
som tema for detta nummer.

Efter behandling med cellgifter, helkropps-
stralningar och slutligen en stamcells-
transplantation sa kom jag in i fortida klimakterie.
Vid bara 27 ars alder sa stéller det till mycket
problem. Tillskott av 6strogen kommer inte
“vicka” dggstockarna igen sa steriliteten maste

jag acceptera, men jag kan slippa de allra virsta
vallningarna och humérsvingningarna. Framférallt
behover man som ung i klimakteriet tillskott av
ostrogen for att inte bli benskor.

Vid den hér tidpunkten gick jag hos en privat
gynekolog. En vildigt kompetent och erfaren
rysk kvinna. Nér klimakteriet uppdagades sa

var hon snabb med att satta in tva olika sorters
ostrogen. Tyvarr skulle hon pensionera sig och
hanvisade mig till en gynekolog inom landstinget
som jag inom kort fick triffa. Vi gick dd genom
vilka mediciner som redan hade satts in och hon
sa att jag skulle fortsitta med dom som tidigare.
Jag fragade om jag kunde 6ka pa 6strogendosen
i en naiv férhoppning om att kunna bli gravid.
Jag minns inte exakt hur samtalet gick men det
slutade med att jag fick hamta ut ostrogenplaster
pi recept som ett komplement.

Men nagot kandes fel. Att jag dessutom hade
bett om att slippa just plaster da jag brukar fa




utslag gjorde inte saken bittre. Jag bestimde

mig samma kvall for att avvakta och kontakta en
annan gynekolog, for sikerhets skull. Det var

tur att jag gjorde det. Jag fick veta att tre olika
ostrogentillskott skulle bli alldeles for mycket. 1
mina journaler star dessutom att jag har avvikande
cellférandringar. Som manga vet sa okar risken for
cancer med hormontillskott. Jag skulle med andra
ord ha gett livmoderhalscancer en chans att sla si
ner. Ibland maste man ga pa magkansla! Jag ar glad
for alla de ganger da jag lyssnat pa min intuition.
Ibland har det rackt med att fa mer information, fa
alternativ eller bara fa stalla en miljard fragor for
att jag ska kanna mig lugn. Forst da gar jag med pa
vad det nu ma vara.

Patientrittigheterna ger mig den hir méjligheten.
Att ifrdgasatta mediciner. Att be om ett andra
utlatande. Att krava mer information pa det sitt
som fungerar bast for just mig. Att kinna mig hord
och sedd. Det finns mycket som jag har kunnat
valt och styrt 6ver. Nir det giller vissa former

av mediciner sa ar det bara jag som kan siga hur
min kropp reagerar. Men sen finns det siklart
mer avancerad medicin som jag inte har samma
mojlighet att vilja bort. Giller det cellgifter sa
finns inte sa mycket att diskutera. Jag har for det
forsta inte tillracklig kunskap och for det andra sa
ar alternativet att do.

Men da finns dnda dina rattigheter som patient.
Du ska fa all information som du vill ha och du har
ritt att ha med dig nagon som hjélper dig att stalla
de ratta fragorna och ta in allt. Ingen far siga till
dig "nd na, nu ar det du och jag som pratar”. Du
bestaimmer vilka du forlitar dig pa. Aven om det sa
bara ar dig sjalv.

Det jag vill siga ar att det ar din egen kropp. Nar
cancern sa valdsamt och giftigt har intagit den sa
ar det viktigare dn nagonsin att kanna att det ar du
som bestémmer. Du kan siga nej till allt om du sa
vill. Ar du missn6jd eller upplever att din lakare
inte hor dig och dina behov sd har du ritt att be
om en annan lakare. Visste du det?

Du som patient med en livshotande eller allvarlig
sjukdom har alltid ratt till en "second opinion”.
Det innebir just det jag var med om, du har ratt
att komplettera din likares bedémning med en
annan lakares utlatande. Det behover absolut inte

bero pa att du inte litar pa din likare utan kan
handla om att du vill ha det som hen sager styrkt,
ett till perspektiv pa en alternativ behandling eller
en till vinkel pa en fragestallning. Kanske handlar
det helt enkelt om att man vet att aven lakare ar
manniskor och ingen manniska ar felfri. ”Second
opinion” finns till for din trygghets skull. Men nu
nar du vet att du har ratt till det, vagar du be om
det?

Men ditt tillfrisknande kommer att ga fortare om
du far den vard som ér bast for dig och din kropp.
Varden handlar inte bara om den ena eller andra
medicinen. Det psykologiska ar minst lika viktigt.
Det ar du som star i centrum och det ar bara du
som vet hur du kan ma sa bra som mojligt. Vaga be
om det. Vardpersonalen ér dar for din skull och vi
har dessutom en fantastisk fin sjukvard i Sverige
som vi ska utnyttja!

Hanna Bylund

www.krlgetlmlnkropp.com
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URRAS GOURMETHORNA

Utover att vara medlem i vdr gemenskap dr ”"Gurra” en

stor ma{fantast som tidigare bland annat har jobbat som
kock pd Operakdllaren i Stockholm. Han har dessutom varit
vdnlig nog att ta sig tid att bistd Dig som ldsare av Haema
med ett nydrsrecept som forhoppningsvis faller vdl i smaken.

gode kocke 7
rekommendationer f(')'r kost vid cancersjukdom.

{

Dar recep?/ dga, ”’i den mdn det dr mojligt” enligt den
)

Sa hér gor du!

1. Satt ugnen pa 200° och skir broccolin i
\" sma buketter. Rosta dem i en form med lite

olja tills de far firg. Salta och still at sidan.

: 2. Skar blomkalen i lika stora delar och
koka 1 gréiddmj olk tills de blir mjuka. Sila
av men spara vatskan till senare. Mixa tills
den blir slat och smaka av med salt och
om du vill, ha i en klick smor. Spad med
graddmjolken vid behov.

3. Gor en egen eller kop béchamelsas och
tillsitt vitt vin och fiskbuljong. Smaka av
med salt, citron och lite vitpeppar. Om
denna fiskvelouté blir for tjock sa spad ut
sasen med graddmjolken.

4. Sitt nu ugnen pa 120° och salta torsken.
Lit den std i ca 10 minuter och ugnsbaka
den sedan med skinnet uppat i en form
med folie i ca 12 minuter. Nar skinnet
lossnar latt sa ar fisken klar.

Samtidigt som fisken ar i ugnen sa

varm blomkalspurén, broccolin och
fiskveloutén. Precis innan servering vands
spenaten ned i veloutén. Garnera med

r World Cancer Research Fund’s globala

Ingredienser ( 4 personer)

250-300 gram torskrygg
Ett huvud blomkal
Ett huvud broccoli
Olja

Salt

Vitpeppar

Smor

0,5 liter gradde

0,5 liter mjolk
Fiskbuljong

2 dl vitt vin

Spenat

Citron

Garnering
Hasselnotter
Forellrom
Orter

forellrom och rostade hasselnotter. Det
passar aven bra att garnera med né’lgra
trevliga orter.

) =
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WCRE

Att veta vad som ar bra att dta vid cancersjukdom ar langt ifran okomplicerat. Nya rén
tillkommer hela tiden, ibland till och med motsagelsefulla, varpa det kan vara svart

att fa ritsida pa vad man egentligen bor stoppa i sig. World Cancer Research Fund
(WCRD), en internationell paraplyorganisation som sjdlva siger sig vara ”pionjarer inom
hdlsoinformation”, dr dock en seri6s aktor som gar att lisa mer om pa www.wcrf.com.

WCREF har bland annat tagit fram ett kunskapsstod till vardpersonal i samtal

om hilsosamma matvanor for att minska risken for cancer. Och fastin blod- och
blodcancersjukdomar, till skillnad fran manga andra cancerdiagnoser, inte beror pa e
livsstil sa dr det enligt oss pa forbundet alltid av varde att forsoka uppratthdlla en ha
livsstil. Dar ju mat ar en viktig aspekt, om inte annat sa for att motverka andra sjukd
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o D Rehabcenter Mésseberg Bracke
BLI MEDLEM ki ' '
1var gemenskap N Rehabcenter Sféren diakoni

Webb: www.blodcancerforbundet.se/bli_medlem
Tele: 08 546 40 540 (09.00-12.00 vardagar)
Mail: info@blodcancerforbundet.se

< FA EN
22 STODPERSON

Till for dig berérd av blodcancer eller o e
annan allvarlig blodsjukdom Rehab for livet

Rehab handlar hos oss om aterhdamtning, att
utvecklas och skapa nagot nytt. Ditt skraddar-
sydda program kan innehalla t ex vattengym-
www.blodcancerforbundet.se/stodperson nastik, mindfulness, tid for reflektion, samtal
med andra och foreldsningar. Och viktigast av

E-post: info@blodcancerforbundet.se allt — du far vardefull kunskap med dig hem.

Tel: 08 546 40 540 (09-12 vardagar)

Las mer pa www.brackediakoni.se

— -

www.blodca

il — e p ]

nrbdt.s@cﬁﬁcer_i_ﬁde
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Zometa, Zorro, Ragnar och Arto

Jag ér pa Vardcentralen fér min manadsfylla. En
flaska Zometa ska stirka mitt skelett. Den hinger
hégt ovanfér mig. Droppe efter droppe rinner
genom en slang till en ven som skoterskan lyckats
hitta och sticka hal i. Jag kommer att tinka pa Zorros
marke.

Sedan hoppar min tanke till En man som hette
Ragnar. Det var ett stort foto- och textreportage av
Paul Hansen som inforts i Dagens Nyheter den 13
oktober. Reportaget handlade om Ragnar Hedenius,
87 ar och under livsuppehallande behandling,

Det livet tréttnade han pa. Planerade sin egen
begravning med minnesstund som han sjélv skulle
delta i. Avslutade familje-, van- och hobbyliv just
med minnesstunden som han sjalv deltog i.

Gar det att félja Ragnars exempel? Inte manga kan.
Bara de patienter som halls vid liv genom respirator
eller annan livsuppehallande apparatur. I detta fall
var det dialysmaskin.

Lakaren ar skyldig lyssna pa vad patienten vill men ar
skyldig att lyda bara en order:

Stang av apparaten som haller mig vid liv!

Den 17 oktober kom en nyhet om en man som
forsokt bekampa radsla for déden genom humor:
Arto Paasilinna. Han hade dott, bara 76 ar gammal.

Jag hoppas han finns i
den himmel som han
har beskrivit i sin bok
Hoppsan jag ar dod.

I och for sig kommer
alla som dor dit. De
som inte intresserar
sig for de andra
upploses emellertid
snart. Andra finns
kvar sa linge de ar
nyfikna och lar sig
genom att samtala
med manniskor som
varit sa intressanta
att de ar kvar sedan
hundratals ar.

Paasilinnas bok

hgrens”

ar ...
ARTO
PAASILINNA

Kollektivt sjalvmord berattar om hur folk med
sjalvmordstankar soker kontakt med andra och
beslutar om kollektivt sjalvmord — men arbetet med
det ger dem da mening med livet.

Min egen skréplighet tilltar. D& och da ser jag komik
i elindet. Darmed ar jag utanfér dagens mainstream
men visst ar det néigon som sjungit:

Only the dead fish follow the stream

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

Q)

SVENSKA
MYELOMDAGEN

2019

9 FEBRUARI, STOCKHOLM
Hotell Sheraton (Tegelbacken 6)

simplesignup.se/event/141231 alt.
08 546 40 540 (09-12 vardagar)
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KONFERENS | ZURICH

Tatare samarbeten med ”industrin”

Nir flyget landar pa Kloten, flygplatsen i Ziirich,

ar det bara en kort promenad till mitt hotell dar
samarbetskonferensen ager rum. Klockan ar 17.00,
det ar den 26:e mars och det ar redan var. Konferensen
borjar med en middag, dar jag tréffar flera vanner
fran Schweiz, Tyskland, England och USA, men aven
nya vanner fran Danmark, Finland och Kroatien.
Representanter fran andra patientféretridande
organisationer har blivit inbjudna av Lymphoma
Coalition for att delta i ett rundabordssamtal med
Takeda Pharma kring Hodgkins Lymfom och Kutant
T-cell Lymfom.

Patientens behov i fokus

Det ar ett kart aterseende. Det ar otroligt inspirerande
att fa traffa dessa vanner som arbetar s3 hart med att
forbéttra livssituationen f6r Lymfompatienter i sina
respektive lander. Lymphoma Coalition koordinerar
dessa samarbetskonferenser med lakemedelsindustrin,
de deltar i internationella hematologikonferenser och
formedlar information om vérd och behandlingar fér
lymfompatienter i Europa.

Konferensen organiseras av Takeda for at de vill battre
forsta patienternas behov. Patienternas vilmaende
paverkas av hur de kan hantera sina bekymmer, bade
fysiskt och psykiskt. Under konferensen diskuterar
vi t ex hur bra diagnoser stalls, hur patienten blir
informerad om behandlingar och méjliga val, vilka
biverkningar man upplever, hur sjukdomen paverkar
ens arbetssituation, relationer och sjalvbild.

En ”win-win” situation
Vad betyder detta for Takeda?
En battre livskvalitet for

patienterna ér viktig for ﬂ W K
v il s

e

Patientrelaterade
Matt

foretaget, det ar en del i deras mission, och de inser att
deras behandlingar bidrar enbart en del till detta, sa de
vill se hur de kan utvecklas.

Vad betyder detta for Blodcancerférbundet och svenska
patienter? Vi far méjligheten att dela med oss av vara
erfarenheter och kan, tillsammans med andra landers
organisationer, hitta forbattringsomraden dar forskning
och utveckling borde satsa mer. Genom Lymphoma
Coalition har vi en annu tydligare rost som hors 6ver
hela varlden, av flera féretag, forskningsinstitut och
myndigheter. Deras rapporter hjalper oss dessutom att
understryka nédvandiga planer for en bittre vard, aven
i Sverige.

Under konferensen sitter det tva konstnarer och ritar
bilder som visualiserar vara synpunkter. Dessa bilder
sammanfattar livets utmaningar fér patienter med
dessa diagnoser. De kommer att publiceras i en liten
broschyr och férhoppningsvis tilltala och stodja nya och
gamla patienter i sina liv med lymfom. Jag ér stolt 6ver
arbetet vi har gjort och 4
pa kvillen den 27:e f-”:\'

mars tar jag ﬂyget hem.f"f’
till det kalla Sverige. Y [
Men oavsett vadret

ute, sa varmer mina
tankar mig. ..

Ronald van Veen || el
- T

Vid pennan,

haema nr4 2018 19



GOLFTAVLING MED UTMANING

: multlpelt myelom vilket begransade mina mo]hgheter.

_]ag ar golfspelare edan 2000

]agfoddes i Kumla 1949 dar]ag ocksa vdxte upp. 1963ﬂyttade jag till Mdrsta med mina
foraldrar och bodde sedan pd flera olika platser i norra delen av Stockholm. Gifte mig 1975

och vi bosatte oss i Skokloster som IIgger mellan Stockholm
o 1980ﬂytta t111 Kalmar ddr vi bott pd 11te 011ka st"

ltalet och tycker
mycket om att spela golf 2011 fick j jag min diagnos

Specwllt till att utveckla mig vidare inom golfen men
jag kunde i alla fall fortsitta att spela. Under vissa

1 ,behandhngsperloder var jag tvungen att halla uppe
““ "med golfen ]ag spelar tavhngar ibland och spelar

i : garna med mina golfkomplsar

5 »Enhgt tavhngskalender

Lo \]ag har under alla ar- Varlt dahg pa att h]alpa till med

. att stotta forskmngen i ohkamf mer. Nagot som har
 gett mig daligt samvete da | jag fatt mycket bra h]alp

<t frdn varden: har i Kalmar men

g forsknmgen : 1‘1‘

% nte har stottat

var tanken att en golfta\;hng sku énomforas e
sondagen den 14 oktober Tavhngen hade namnet

treklubborstavling som jag tycker dr en rohg och

< golfkomplsar att

20

speciell form ay golftavhng Tavhngen innebdr. att - 5_ v 1 L
- man endast far anvanda tre klubbor av de 14 man =~ Vgruppca ie dt mina kompisar.
 normalt far ha med sig. Vilka tre klubbor bestammer Fies

¢ spelaren sjalv. Det innebér att det uppstar helt andra i

1OneEr, lagen dn annars. 5a j jag anmalde mlg tlﬂ

s i ’med de 1800 gav 4400 kr som vi har skank
i ;’“;Blodcancerfonden Det vi har skankt har m

oA

*  For var och en av er som anmaler g till tax
lagger jag. 100 ke till potten som ]ag: talarin ti
Blodcancerfonden : L oo

*  For var och en av er som har battre resultat an

mig sa satter jag ytterhgare 100 kr tlll potten Det ar T

utmaningen. Spoa mlg' I
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_ anmalde sig till tavhngen vilket skapade en pott pa
- 1100 kr. Tyvarr sd har min cancer orsakat att jag. s]alv 2
- inte kunde spela da j jag fatt en tumor pa brostryggkot 75
2-6 vilket jag fick veta dagen efter tavhngen ]ag S

, f:‘rnest genom golfen och Skldaknmg, bade pa laﬁg(;l
- och utfor. Jag kan fortfarande utova bada sporterna
- men jag far vara forsiktig med tanke pa min rygg och

psala och Enkoping for att
vd po]kar och darmed har det .
1 5 t111 18 dr. T]e]mafﬁan e

Det resulterade iatt 11 stycken av mina golfkompl&ar

kunde alltsa inte spela pd. grund av de smartor jag hade" :
och jag vagade heller inte dd det. kunde skapa andra

svara skador. ]ag kunde dock vara med som en slags -

£ ]ag var ocksa tvungen att utse en ersattare for mlg i
_ utmaningen. Han hade inte sin basta dag vilket g}orde

att 7 av de 11 spelade battre an vad han g]ordeg_A lics
gick ytterhgare 700 kr il ; po ]
1h0p 1800 kr :

paverkan fran mitt myelom. Annars forsoker j jag trana
fysiskt 1-2 ganger iveckan och promenerar en hel del.
]ag tycker om att resa. och s ‘mtldlgt vara aktiv. Det
ar ofta i komblnatlon med golf eller skldaknlng Mina
lakare ar ganska medgorhga och stottar mlg i mina

resor och anpassar behandl&ar om det gar

Sven Ake Johansson




ARETS HEMATOLOGISKA AVHANDLING

Blodcancerfonden delar drligen ut 10 000 kr till Arets

H ematolog1ska Avhandling, vilket i sm tur dr ett led 1
vdrt arbete att stotta unga forskare. Arets utmdirkelse gick
till Axel Hyrenius Wittsten frdn Lunds Universitet som
Blodcancerférbundet fick mojlighet att utbyta ”5 snabba

frdgor” med.

Berdtta kort om dig sjdlv Axel!

Jag ar fodd och uppvuxen i Lund och har alltid haft
starka anknytningar till Skane. Nar jag inte forskar

sa spenderar jag garna min tid pa musik, litteratur,
badminton och god mat. Jag bor sedan ett knappt ar i
San Francisco med min flickvan som ocksa ar forskare.

Hur kommer det sig att du valde att bli
biomedicinare/forskare?

Jag visste ganska tidigt att mitt intresse lag inom de
naturvetenskapliga @mnena, men efter en skolprao

pa 6ron/nésa/hals insag jag att lakare inte var

nagot for mig. Jag hade nastan bokat en resa till
Australien for ett halvars backpackande nir jag fick
besked om att jag hade kommit in som reserv pa
Biomedicinarprogrammet, sa resan fick tyvarr stallas
in. Men, efter det var det aldrig ndgon tvekan om vad
det var som gallde. Efter mitt mastersarbete i USA
sokte jag en doktorandtjanst inom leukemi i Lund, ett
dmne som fangat mitt intresse av flera olika skal.

Kan du mycket kort/enkelt forklara vad din
uppsats handlar om?

Min avhandling har fokuserat pa att hitta och kartligga
genetiska monster hos patienter med akut leukemi

for att sedan modellera dessa monster i prekliniska
modeller. Huvudfokus i avhandlingen har framférallt
varit akuta leukemier med genetiska férandringar

i genen KMT2A, med malet att férsta hur denna
forandring samverkar med andra typer av genetiska
mutationer. Jag bidrog aven till en studie som lyckades
identifiera tva nya former av barnleukemi genom att
noggrant studera arvsmassan fran over 200 patienters
cancerceller.

Varfor tror du att just din uppsats tog hem
utmdirkelsen Arets Avhandlin g?

Forst och framst maste jag siga hur glatt 6verraskad
jag blev 6ver hedersutmarkelsen, speciellt eftersom
jag kanner till hur manga bra avhandlingar inom
hematologi som kommit ut under det senaste aret.

Jag kan bara gissa, men jag tror att mitt arbete pa
experimentella modeller i kombination med detaljerat
karakteriserande av patientmaterial ar det som
uppskattats av bedomningsgruppen.

Har du ndgra kortsiktiga/ldngsiktiga drommar
med din (forsknings)karri(ir?

For narvarande gor jag en postdoktoral tjanst pa
University of California, San Francisco (UCSF)

hos Dr. Kole Roybal. Har jobbar jag pa att utveckla
framtida versioner av cell-baserad immunoterapeutisk
behandling av cancer. Nar jag kommer hem till Sverige
sa hoppas jag fa mojlighet att kombinera det jag lart
mig under min doktorandtid med nya kunskaper

inom syntetisk biologi och immunoterapi for att
langsiktigt kunna utveckla nya behandlingsmetoder for
svarbehandlade typer av leukemi.

BLI MANADSGIVARE

www.blodcancerforbundet.se/bli_manadsgivare
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NORDISKA

Blodcancerférbundet har under hésten 2018 satt

frb'et till ett tdtare nordiskt samarbete genom

22

att bjuda in vdra systerorganisationer i Europas
norra delar till tvd stycken separata konferenser.
Bdigge dessa har av praktiska skdl arrangerats

i Stockholm, och visst finns det goda skdl att tro
detta kommer leda till ndgonting givande for
Nordens blodcancerberordal

Forst och framst bor det namnas att Blodcancer-
forbundet, till skillnad fran méanga andra patient-
organisationer inom blod- och blodcanceromradet,
har ett relativt brett fokus. I Danmark finns till
exempel specifika patient-organisationer sarskilt till
for MPN och myelom, medan man i Norge har en
sarskild forening bara till for lymfomberorda. Finland
a andra sidan ar en helt annan femma, de har bara
en landsomfattande patientorganisation som vinder
sig till hela canceromradet, men de kan sdgas vara
undantaget som bekraftar regeln.

Nordic MPN Patient Advisory Board

Den 27 augusti vilkomnades deltagare fran Norge,
Danmark och Finland till Stockholm for att delta

pa Nordic MPN Patient Advisory Board. Att vi pa
Blodcancerférbundet valde att ta avstamp i just MPN-
omradet, som omfattar de tre myeloproliferativa
sjukdomarna essentiell trombocytemi, polycytemia
vera och myelofibros (MF), bottnar i det enkla skalet
att vara hematologer inom MPN har organiserat sig
pa nordisk niva i och med gruppen Nordic MPN
Study Group. Och kan de, sa kan vil vil?

Konferensen, som skedde med stod av Novartis,
berorde i vanlig ordning en hel del olika omraden av
intresse. Patientresan, MPN10 (en app som hjalper
en folja symtom 6ver tid) och vad som fattas i form
av verktyg for MPN-patienter var nigra av de dmnen
som berordes under de tva dagarna. I fokus stod dven
bildandet av ett storre nordiskt blodcancerrad, vilket
vi pa forbundet ser stora potentiella férdelar med
genom att driva gemensamma fragor pa enad front.
Mer om detta under rubriken "Nasta steg...” nedan!

Nordic PAM Meeting

Veckan efter det nordiska MPN-motet i Stockholm
var det aterigen dags att samla vara vanner fran 6vriga
Norden. Denna vanda representerades aven Island

pa konferensen ifraga som borjade med att samtliga
nirvarande fick méjlighet att sprida goda exempel pa
hur de hade arbetat med intressepolitiska fragor det
senaste aret. Till skillnad fran moétet i augusti, sa var
det ett nagot storre fokus pa just paverkansarbete i
denna aktivitet som skedde med stod av Janssen.
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Likt MPN-konferensen sa diskuterades aven i detta

forum bildandet av ett rad sarskilt till for patient-
foretradare inom blodcanceromradet. Méjligheter
och utmaningar kring ett eventuellt narmare sam-
arbete diskuterades grundligt bland alla deltagare.
Dirtill hann vi med tva separata foreldsningar om
Nuvarande och kommande forskning inom blod-
och blodcanceromradet samt om Tillgang till nya
cancerbehandlingar i Europa.

Nasta steg

Nar denna tidning ar tryckt har Blodcancerférbundet
nyligen avslutat arets tredje nordiska blodcancermote.
Den 12-13 december ér det vara danska vanner pa
LyLe som med stod av Incyte star som vardar for
denna aktivitet som tar avstamp i kronisk myeloisk
leukemi (KML). Ett utmirkt tillfalle att diskutera
den stédordning f6r nordiskt samarbete mellan
funktionshindersorganisationer som man pa Nordens
Valfardscenter ligger bakom. En organisation som
arligen delar ut 1,5 miljoner kronor till olika projekt.

Syftet med ovan namnda stédordning ar att stimulera
till nordiskt samarbete mellan organisationer fran
minst tre lander i Norden. Sarskilt intressant ar att
man kan soka stod for storre projekt som Nordens
Valfardscenter ér villiga att sttta med uppemot en
halv miljon kronor. En méjlighet vi pa forbundet inte
tanker 1ata rinna mellan fingrarna!

Blodcancerforbundet



I mitten av oktober ringde sa dntligen forbundets
handldiggare pd Allmdnna Arvsfonden for att

ge ett slutligt besked om vdr ansokan rorande

ett tvd-drigt projekt inom cancerrehabilitering.
Efter ndgra nervslitande 6gonblick overskoljdes
undertecknad av en Ildttnadskdnsla utover det
vanliga...

Det var nimligen goda nyheter handliggaren Lisa
bjod pa — vi hade fatt var ansokan godkiand! Nagot
som enligt Lisa var "helt sjalvklart”, vilket jag som
verksamhetschef genast passade pa att beratta for
tilltankta projektledaren Madelene Limnefelt. En 50-
arig mamma till tva tonaringar som garna cyklar till
jobbet och har planer pa att ta gront kort i golf lagom
till varen.

En lyckad praktik
Madelene och jag triffades for forsta gangen i
samband med Google Digitalakademins slutevent dar
ca tjugo nyutexaminerade digitala marknadsforare
sokte efter lampliga praktikplatser. Vi kom genast

ott overens, varefter Madelene under nio veckors
tid praktiserade pa férbundskansliet i b6rjan
av sommaren. Detta med arbetsuppgifter som
bland annat omfattade digital marknadsféring och
sokordsoptimering, Viktiga arbetsuppgifter som har
fortsatt under hésten och som nu alltsa har 6vergitt i
att bli projektledare for Livskraft. En satsning som vi
later Madelene sjilv beskriva mer ingaende.

”Blodcancerforbundet ska tillsammans med flera olika
cancerpatientféreningar skapa férutsattningar for stod
och tydligare information om cancerrehabilitering.
Darmed hoppas vi kunna bidra till ett battre maende
hos cancerberorda och deras narstaende” berattar
Madelene som ursprungligen ér fran Goteborg och
tidigare har arbetat med férséljning/marknadsforing
inom lakemedelsindustrin. ”Just detta projekt

kinns snappet viktigare an tidigare jobb jag har

haft. Det finns idag ett stort behov av tillgang till

god cancerrehabilitering, sarskilt nar du

lamnat sjukhuset efter behandling,

Dessutom saknar manga samlad

information i amnet”.

Styrgrupp Digital Plattform

Temafilmer

=)
Tematexter
- Lankar

Bloggar
pecz | S

Expertgrupp

Chattforum

"Min historia” J
Fragebox

PROJEKTET LIVSKRAFT

Patientcentrerad rehabilitering

Syftet med Livskraft ér just att sprida kunskap om
olika fysiska och psykosociala utmaningar som kan
uppsta efter avslutad behandling av cancersjukdom.
”Vi vill aven bidra till att paverka varden mot en mer
patientrelaterad rehabilitering” klargf)r Madelene och
fortsatter sedan beratta om projektets 6vergripande
mal. "Vildigt kortfattat handlar det om att underlitta
och effektivisera den befintliga rehabiliteringen genom
att ta fram en digital plattform i form av en webbsida
som kommer verka i mellanrummet mellan varden,
rehab och det ideella stod patientféreningar erbjuder”.

Denna plattform ér tankt att arbetas fram med hjalp
av en styrgrupp bestdende av cancerberorda fran olika
patientorganisationer. "Om du kanner att du vill vara
delaktig i projektet Livskraft, sa far du garna hora

av dig till mig pd madelene(@blodcancerforbundet.
se” sager Madelene som forklarar att man som en del
av projektet efterlyser personer som kan vara med

i denna styrgrupp for att pa sa vis ta fram relevanta
fragestallningar att arbeta efter. "Till exempel ar vi
nyfikna pa vilka omraden inom cancerrehabilitering
att fokusera narmare pa” liter Madelene halsa alla som
brinner lite extra for detta med rehabilitering inom
cancer.

Interaktivt stod

Den sa kallade “digitala plattformen” kommer att
erbjuda interaktivt stod via bland annat bloggar, ett
forum, informationsfilmer och webinars. ”En one-
stop-shop som visar att vi dr proaktiva vad géller
digitala 16sningar. Nagot som blir alltmer vanligt
forekommande nar man idag soker efter information”
konstaterar Madelene. Nagot som alla ganger kanns
klokt eftersom det inte finns nagot gemensamt forum
for information om cancerrehabilitering.

Inte annu i alla fall. ..

N\

Kunskapsunderlag:

Digital plattform

Rapport
Broschyr

Christian Pedersen
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I forra utgavan

av Haema skrev
Blodcancerforbundet

om den da kommande
insamlingen Country-2-
Country-4-Cancer (C2C4C)

som initierats av anstallda pa
bolaget Bristol-Myers Squibb
(BMS). Malet med insamlingen
var att samla in pengar till
Blodcancerfonden genom att cykla
fran Nice i1 Frankrike till Girona 1
Spanien.

Och vilken insamling det visade sig bli! Cyklisterna i
Team Nordics med lagkapten Linda Stalpe i spetsen
lyckades namligen samla in uppemot 125 000 kr (!)
till forman for blod- och blodcancerforskningen i
Sverige. En imponerande insats som vackte lika delar
nyfikenhet som uppskattning av oss som foretrader
landets blodcancerberérda, varpa vi helt enkelt var
tvungna att hora oss for med Linda pa BMS om denna
upplevelse.

En stolt lagkapten

"Hela teamet ar nu tillbaka i vardagen igen och och
vi ar otroligt stolta. Samtidigt kdnns det lite tomt

att inte ha C2C4C framfor sig lingre, vi har alla
tranat och engagerat oss i detta projekt sedan april
maénad och pa kopet blivit ett tight team och nu ar
det liksom &ver...” siger Linda nagot vemodigt. Aven
om det knappast var ndgon dans pa rosor att cykla

de drygt 360 kilometerna fran sédra Frankrike till
nordostra Spanien.

”Jag vet att manga efter den forsta dagen undrade
hur vi skulle klara hela vigen. Jag sjilv cyklade ju
aven forra aret och visste vad som vantade men man
glommer latt hur jobbigt det faktiskt ar” fortsatter
Linda som ér véldigt n6jd 6ver Team Nordics insats.
”Som lagkapten ér det otroligt kul att se kollegornas
individuella resor och se dem leverera nar det val
galler. Dessutom var ingen skadad och alla cyklister
hade tranat utifran sina egna forutsittningar, vilket
bara gor det hela extra roligt”.

Linda fortsitter beratta att projektet som helhet gett
mycket for alla inblandade. Samt att alla som delto
kanner att de faktiskt har gjort skillnad for dem som
drabbats av cancer. "Det later kanske lite banalt, men
det ar var kénsla. Under middagen pa kvallen dag 2
gick vi laget runt, och de som ville fick beritta om
sina personliga drivkrafter till varfor de cyklar och
samlar in pengar till Blodcancerfonden. Det blev
manga berittelser om familjemedlemmar, vanner och
kollegor som drabbats av cancer och jag ar sa glad att
vi delade detta med varandra”.
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125 000 SKAL ATT FIRA!

Riding for b;%jj

M RIDING FOR...

~ Blodancerfondn

En aktiv livsstil
Ur Blodcancerférbundets perspektiv har det varit
mikta intressant att folja deltagarna i Team Nordics.
Detta i bade férberedelserna infor loppet samt under
sjalva cyklingen. Dessutom ligger detta med att
motionera pa sina egna premisser helt i linje med
vart mal om att uppmuntra till en halsosam och aktiv
livsstil. Nagonting som aven Linda haller med om ar
viktigt att bidra till.

”Om vi har inspirerat till en mer aktiv livsstil utéver
att stotta blodcancerforskningen sa vore det en hafti
bonus” klargor Linda och sitter darmed punkt for ett
gemytligt samtal med denna viljestarka och vénliga
tvabarnsmamma.

Starta en egen insamlin

Sedan april 2018 gar det alldeles utmarkt att starta
en egen insamling pa den sociala medieplattformen
Facebook till férman for Blodcancerférbundet (som
ansvarar for Blodcancerfonden). Detta via f6ljande

lank:

www.facebook.com/pg/
blodcancerforbundet/fundraisers

Det gar aven bra att hora sig for till undertecknad

pé christian@blodcancerforbundet.se om man vill
starta en insamling i samband med en fédelsedag, dop
alternativt bréllop. Eller varfér inte infor julen som
knackar pa dérren alternativt for att fira in det nya
aret? Alla bidrag tas tacksamt emot av oss som har dran
att foretrada landets blodcancerberorda. Stort TACK
pa férhand fér stodet!

Handelsbanken
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5 FORSKNINGSNYTT

Nobelpriset till immunterapi

Tasuku Honjo och James P. Allison heter de tva
forskarna som mottog arets Nobelpris i fysiologi
eller medicin. De prisas for att ha etablerat en helt ny
princip for behandling av cancer genom att forstarka
immunsystemets inneboende férmaga att angripa
tumorceller. Forskning som av manga bedémare
anses vara banbrytande, och som foranlett en ny
behandling i form av sa kallad ”checkpoint-terapi”.

Behandlingsstrategin ifraga, som ar en form av
immunterapi, fungerar genom att den himmar
immunforsvarets bromsmekanismer. I allra hogsta
grad innovativ cancerforskning som per dags dato i
forsta hand anvénds pa andra cancerformer. Redan
nu pagar dock studier i Sverige inom omradet som
vander sig till berorda av akut lymfatisk leukemi
(ALL). Samtidigt som forskning pagar inom bland
annat lymfom och myelom.

Barn efter blodcancer

En ny svensk studie, som publicerats i tidskriften
Journal of Clinical Oncology, visar att kvinnor som
har haft Hodgkins Lymfom (HL) idag blir mammor
lika ofta som andra kvinnor blir. Enligt forskaren
Ingrid Glimelius syns néimligen ingen skillnad i
barnafédande mellan kvinnor som fick diagnosen
nagon gang mellan perioden 2004 till 2009. Dar
det bor noteras att de allra flesta blev gravida
spontant utan att frysa ner embryon, agg eller
aggstocksvavnad.

Nagot som enligt Dr. Glimelius i férsta hand beror pa
mindre giftiga cellgiftkurer, dven om det ofta drojer
nagra ar innan aggstockarna aterhamtat sig tillrackligt
for att mojliggéra en spontan graviditet. Emellertid
aterkom inte fruktsamheten hos de farre an 10 %
som drabbas av aterfall och maste genomga en
stamcellstransplantation. Varpa det kan vara vildigt
viktigt att forbereda sig for en eventuell framtida
fertilitetsbehandling innan cellgiftsbehandling.
Sarskilt eftersom man pa forhand inte kan faststilla
vem som kommer att drabbas av ett aterfall.
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Behandling vid aterfall av KLL

En tidsbestamd tillika kemoterapifri kombination

av lakemedel vid aterfall i kronisk lymfatisk leukemi
(KLL) har under hésten fatt EU-godkannande.
Godkannandet baseras pa data fran studien MORANO
som visat lovande resultat for dem berorda av KLL.
Risken for sjukdomsprogression eller att ga bort
minskades med 83 procent for deltagarna i studien,
alltmedan den totala 6verlevnaden férlangdes jamfort

med standardbehandling.

”Patienter med kronisk lymfatisk leukemi kan fa
aterfall och bli refraktara mot forsta linjens
behandling, och det finns behov av battre behandlings-
alternativ for dessa patienter som annars har
begransade behandlingsméjligheter” sager huvud-
provare for MORANO-studien professor MD John
Seymour vid Royal Melbourne Hospital.

”Kombinationen erbjuder dessa patienter ett
behandlingsalternativ som ér béttre dn en typ

av kemoimmunterapi, och som kan ge djupa
behandlingssvar” sager John innan han konstaterar att
detta djupa behandlingssvar ger maijlighet till en fast
behandlingstid utan behov av cytostatika.

NK-celler utmanar CAR-T

Ett svenskt bolag ska med ekonomiskt st6d av bland
annat innovationsmyndigheten VINNOVA utveckla
metoder for tillverkning av NK-celler som kan
anvandas i framtida cancerbehandling. Malet ér att
modifiera NK-celler sa att de blir minst lika potenta,
och mindre farliga for patienten, &n de nya CAR-T
terapierna som nyligen godkants i Europa. Man siktar
pa att skapa en universell NK-cell som till skillnad fran
CAR-T leder till farre immunreaktioner.

"Dessutom innebar CAR-T en omfattande logistik
kring patienterna” férklarar bolagets VD i en artikel

i tidskriften Life Science Sweden. Tanken ar istallet
att dessa celler ska framstillas pa ett enklare sitt och
att de ska kunna férvaras i en bank. Nagot som dock
ligger drygt tio ar framat i tiden enligt artikeln ifraga.



Tidig behandling vid MDS

Sjutton manader. Sa manga fler manader klarar sig
patienter med myelodysplastiska syndrom (MDS) i
genomsnitt utan blodtransfusioner. Detta givet att
drabbade far lakemedel som stimulerar bildningar
av roda blodkroppar tidigare dn vad som hittills varit
rutin. Det visar forskning vid Sahlgrenska akademin
i Goteborg, data som framforallt ar intressant for de
lagriskpatienter dar standard har varit att vanta med

sa kallad ESA-behandling,

”Det vi ser i denna studie ar att om du vill ha
effekt av ESA-lakemedel sa bor de sattas in innan
transfusionsbehovet ar ett faktum” framhaller
overlakare och MDS-experten Hege Garelius i

en artikel som gar att lasa i Likemedelsvarlden.
Goda nyheter da blodtransfusioner utover att vara
tidsodande skapar ett jarnoverskott i kroppen som
leder till att patienter ofta blir trétta och dven
riskerar andra biverkningar.

Immunterapi och lymfom

Enligt en ny studie i tidskriften New England Journal
of Medicine verkar patienter med framskridna
former av h6gmaligna lymfom kunna svara mycket
bra pa en ny immunoterapeutisk behandling. Det

ar forskare i USA och Storbritannien som foljt 15
patienter med diffust storcelligt B-cellslymfom
(DSBCL) som nastan samtliga hade slutat svara pa
standardbehandling efter flera tidigare behandlingar.

”Aven om detta ar en liten studie i tidig fas sa tycker
jag att resultaten ar mycket lovande” sager professor
och tillika 6verlikare Gunilla Enblad vid Akademiska
Sjukhuset i Uppsala. Gunilla fortsatter beratta att
denna antikroppsbehandling i princip verkar ge lika
bra svar som behandlingar med CAR-T, men med
klart mildare biverkningar. Nagot som ar positivt da
behandlingsalternativen fér denna patientgrupp ar

mycket begréinsad idag,

Att forsta sin diagnos...

Knappt 59 procent av blodcancerpatienterna i NHS
Englands National Cancer Patient Experience Survey
sade sig fullkomligt forsta sin diagnos. Detta att
jamfora med genomsnittet pa 73 procent av alla
cancerpatienter i denna enkéitundersékning fran 2018
med ungefar 69 000 respondenter. Samtliga av dessa
hade behandlats for cancer i England, som pa manga
satt dock ér ett relativt snarlikt land till Sverige. Och
att forsta sin diagnos kan varaav stor vikt enligt Sarah
Porch pa engelska organisationen Bloodwise.

”Att fa beskedet om att du har cancer kan vara bland
de mest férédande upplevelserna i en méanniskas liv,
och det ér vitalt att manniskor forstar vad som sags
till dem” sdger Sarah i en artikel som publicerats pa
Bloodwise webbsida. En artikel som avslutas med
konstaterandet att man maste forsta sin diagnos for
att bland annat kunna stalla vilinformerade fragor om
sin hélsa, minska kanslor av isolation och ha en negativ

paverkan pa behandling.

Vigen till bot?

Manga hematologer/ldkare kan vara lite forsiktiga

av sig, sarskilt nar man bérjar tala om att kunna bota
blod- och blodcancersjukdom. Overlidkaren och
myelomexperten Hareth Nahi hor dock knappast

till den skaran. ”Idag sker gigantiska framsteg inom
immunterapi” sager Hareth med féljande tilligg i en
artikel pa webbsidan forskning.se. “Innan jag gar i
pension ar jag 6vcrtygad om att jag ger mina patienter
en botande behandling f6r denna cancerform”.

Den positiva framtidshéllningen av landets kanske
mest engagerade 6verlakare har sin grund i nya
forskningsstudier som genomforts i USA och Kina.
Dar har nya metoder inom immunterapi visat sig
fungera hos alla patienter som deltagit i studierna.
Och fastan vagen fran kronisk sjukdom till bot ar
lang, snarig och langt ifran sjalvklar, ar vi pa férbundet
forsiktigt positiva infor den spannande framtid som
komma skall inom immunterapi!

STARTA EN EGEN INSAMLING!

www.facebook.com/pg/blodcancerforbundet/fundraisers
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Medlemsméten hos BFSOS

Blodcancerféreningen i sydostra sjukvardsregionen
(BFSOS) har haft tvda medlemsméten under hosten.
Det forsta motet dgde rum i slutet av september i
Jonkoping. Vi hade bjudit in 2 ldkare till féreldsningen.
En allménpraktiserande som talade om d@mnet “Aldre
och lakemedel” med inriktning pa multimedicinering.

Forelasningens huvudtes var att man med stigande
alder ska vaga fraga om sina lakemedel och om sin
njurfunktion, varje gang man traffar sin huslikare.
For faktum ar att det inte ar ovanligt att manga aldre
manniskor har upp till 10 olika mediciner. Manga
mediciner har en negativ inverkan pa njurar och att
njurfunktionen férsamras for varje ar man blir @ldre.

Sedan informerade en hematolog om vad som hander
inom hematologin, just med tanke pa mediciner.

Det pagar en enorm forskning pa att ta fram nya och
effektiva lakemedel just inom blodecanceromradet.

Jag tycker att man kan se med en viss tillforsikt pa
framtiden vad likemedelsframtagningen betraffar, om
allt som ar pa gang ocksa kommer vara medlemmar
till nytta, d.v.s. kommer in pa den svenska marknaden.
Vi var néstan 50 personer som avslutade kvallen med
en god smorgastarta.

I slutet av oktober kom ett 40-tal medlemmar till ett
foredrag i Link6ping. Vi hade bjudit in en patient som
berattade om dennes autologa stamcellstransplantation
som genomfordes pa US i Linkoping. Vi fick ta del av
hela ”resan” fran de forsta symtomen till den slutliga
transplantationen i mycket detaljerade skildringar.

Det var en mycket tuff behandling, dar vissa veckor
var borta ur minnet, men det var vért det. En mycket
gripande berittelse.

Sedan tog patientens behandlande ldkare vid. Vi fick
ta del av hela behandlingen, fran dag ett till den
slutliga transplantationen, ur en lakares perspektiv.
Vad som ar intressant att veta ar det faktum att

innan transplantationen maste patienten uppsoka en
tandlikare for att sakerstalla att inga trasiga tinder
skulle kunna bidra till en infektionsrisk fér patienten.
Det ar inte ovanligt att till och med tinder maste dras.
En mycket intressant kvall som avslutades med enkel
fortaring. Jag vill tacka samtliga som har bidragit till
dessa tva givande méten.

Dieter Rithmann

Ordfsrande BFSOS
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Blodcancerférbundet i ropet!

I samband med blodcancermanaden september 2018
sa figurerade Blodcancerforbundet i media vid tva
separata tillfallen. Cancerpatienter avlider i vantan pa nya
behandlingar 16d rubriken pa det forsta debattinlagget
som syntes i Dagens Samhalle. Ett inligg som efter
en replik mottes av slutrepliken Vi maste ha en optimal
ldkemedelsanvdndning som aven denna skrevs av var
engagerade ordférande Lise-lott Eriksson.

Nagra veckor senare tog bade Svenska Dagbladets och
Goteborgs Postens debattsidor upp férbundets inlagg
Blodcancerpatienter far inte rdtt hjdlp. En artikel som
fokuserade pa bristande cancerrehabilitering runtom i
landet, men som aven denna belyste det faktum att nya
behandlingar ocksa maste tillgingliggoras till patienter
i Sverige. Sarskilt ndr vi har sa pass avancerad och
innovativ cancerforskning i landet.

- Blodcancerforbundet

Halsosamtal i Norrbotten

Lordagen den 6 oktober bjod Blodcancerféreningen

i Norrbotten in sina medlemmar till "halsosnack” pa
hotell Vistet vid Sunderby sjukhus. Motet inleddes
med att Karolina Karlsson fran RCC informerade
om sitt arbete och sin egen sjukdomsbild. Efter att
ha svarat pa fragor fran vara medlemmar tog Sophie
Storbjérk vid och berittade om betydelsen av motion
och avslappning for vart vélbefinnande. Efter en
uppfriskande avslappningsévning lamnades sa ordet
till Birgitta Lauri som berattade om nya mediciner och

behandlingar.

| i

Hur ser framtiden ut for
Norrbottens Hematologi???

Darefter tog en diskussion vid angaende Region
Norrbottens nedskarningar. Hematologen har
brandskattats pa personal genom dren sd att det nu
endast finns 3 st vardplatser kvar. Tidigare har det
funnits ett 10 - tal vardplatser. Blodcancerféreningen i
Norrbotten protesterar mot dessa nedskérningar som
himmar varden och maste ses som en férsamring av
patientsakerheten. Avslutningsvis serverades en god
middag i hotellets matsal.

Gunnar Nilsson
Blodcancerforeningen i Norrbotten
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15-ars jubileum i Skaraborg hésten ar i naturlig storlek. Har man sett tidigare
Blodcancerféreningen Skaraborg har firat 15 ar som dgare till Cesarstugan kanner man igen utseenden pa
férening, For 15 ar sedan startade Skapa Kraft da vaxdockornas ansikten.

Forbundet 6nskade att det skulle starta manga
lokalféreningar. Var forening var den som forst bildade ~ Levande vattendrag, ljussattning och ljud forstarkte

en lokalforening for att si manga medlemmar som upplevelserna. Det blev en trevlig eftermiddag som
méjligt skulle kunna vara med pa aktiviteter och avslutades med att tidigare ordférande i foreningen
foredrag, Detta har varit en lyckad satsning. For oss var © Christina Bergdahl berittade om sin sjukdoms

det for langt att resa till Géteborg for att vara med pa historias forsta tid! Darefter berattade hon om var
deras olika sammankomster. lokalf6renings tillkomst. Detta var ett trevligt satt

. att fira vara 15 ar pa! Nojda och glada reste vi hem i
" solens sken!

Marie-Anne Blondell
Ordforande

Blodcancerforeningen Skaraborg

Afternoon tea i Stockholm

Lordagen den 27 oktober anordnade vi i Stockholms-
foreningen en aktivitet som vi aldrig provat tidigare;
vi bjod in vara medlemmar till Afternoon Tea pa
Hégberga gard pa Lidingd. Vidret var inte sarskilt
inbjudande, snon lag i luften och det blaste kalla
vindar. Men inomhus var det varmt och skont och

vi lat oss val smaka av det inbjudande bordet med
sma snittar, varma, valdigt goda scones med sylt och
olika curder, ostar, flera sorters kakor och frukt. Och
naturligtvis te och kaffe. Dessutom fick vi en liten
foreldsning om gardens historia och om nagra av de
konstverk som sitter pa vaggarna.

° Elisabeth Johansson
Ordforande Stockholmsforeningen

En riktig hojdare for Sédral

Sodras senaste styrelseméte var en riktig hojdare

i manga avseende. Motet var pa vaning 49 av 54 i

Turning Torso, Malmo.
Var lokalférening har nu caféverksamheter sedan Dt A %V eriges o ch

méng% ari fyra stader fyra gfinger per 51:! Vi har ' Nordens hégsta
inga foredrag utan fungerar mer som stodgrupp. Vi devsk 190.4
. o . .. ys rapa, ’
tar upp det som ar aktuellt fér oss. Vi har foredrag
och utflykter for att férgylla vara liv! Vi firade de
15 aren pa Cesarstugan i Falképing en solig snoig
séndag! 27 stycken var samlade och var forenin
bjod alla deltagare pa mat, dryck och Bondens Ar
for pengar som vi fatt fran Grevillis fond. Vi satt i en
nyrenoverad lada i mysig milj6. Maten var mycket
god och lokalproducerad! Mitta vandrade vi upp till

Teaterladan dir Bondens Ar finns.

meter. Byggnaden ar
ritad och konstruerad
av arkitekten Santiago
Calatrava och ags av
HSB Malmo. Har

bor 350 manniskor.
Den svajar cirka en
meter och det kandes,
yrsel. Vi tycker det
gar bra for ”S6dra”

da vi har okat med
170 medlemmar pa

Forst fick vi en beskrivning om Bondens Ar av agaren
Christian Schneikal. Darefter sjong och speladeo han
tva sanger for oss pa ett trevligt satt. Bondens Ar ar en tva ar till 770 st. Virt
fantastisk skapelse av vaxdockor dér alla manniskor ar bord pa Bos'é').klos tor
i naturlig storlek. Miljon ar innan det fanns traktorer. Jéir fullbo}La ¢ mé 1100
Cirka femtio vilgjorda vaxdockor skildrar livet
och arbete pa garden. Dockorna visar livets borjan
till dess slut. Gamla fordon och redskap och t.ex.

gaster!
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Var egen stodpersonsutbildning har lockat 15
deltagare. Forskare i vart omrade har fatt dela pa

830 000 kr. Hematologiutbildningen i Umed bidrog
vi till s att atta sjukskdterskor kunde dka och sex

ger vi bidrag till "Nordic lymphona group meeting”i
K6penhamn. Vi har en arbetsgrupp som arbetar med
en policy for bidrag sa det blir rattvist. Vi har ocksa en
grupp som jobbar med att vi ska fa in mer gavor via
begravningsbyraerna. Var Malmé grupp lockade 28
personer till sitt forsta av tre méten i host. I Blekinge
som har ett 80-tal medlemmar kom 23 stycken till var
uppstart. Sjukhusen vill 6ka vart samarbete.

Vi nominerade sju av vara medlemmar till RCC Syds

nya Patient- och Narstaenderad. Infor julen delar vi

ut ett 20-tal "Gottekassar” till alla hematologi- och

onkologiavdelningar samt blodcentralerna i vara elva

sjukhus. Det ar roligt att fa vara med i detta hérliga
ang dér inte bara styrelsen utan manga andra eldsjalar

hjalper till. Valkommen Du ocksa.

Text och foto: Arne Lundblad Ordforande "Sodra”

Bussutfird till Volvo i Goteborg

Den 7 november 2018 akte 26 férvantningsfulla
medlemmar i Blodcancerféreningen Halland till
Goteborg for ett studiebesok pa Volvo. Pa bussresan
upp till G6teborg anordnades lite fragesport med
priser som vi fatt av sponsorer. Vid framkomsten
méttes vi av en kunnig guide som tog oss med pa
en timmes guidning. Vi dkte med det sa kallade ”Bla
Taget” utrustade med skyddsglasogon.

Alla blev oerhért imponerade av att det fanns sa
mycket robotar som utférde arbeten och att alla
Volvobilar som tillverkas har redan var salda. Efter
besoket pa Volvo akte vi till Restaurang Arken for en
god lunch i trevlig milj6. Dérefter tog busschaufféren
oss vidare till Volvo Museum i Arendal, vackert belaget
precis intill havet. Pa muscet finns fina samlingar

av personbilar, bussar, lastbilar, batmotorer och
anlaggningsmaskiner fran starten 1927 och framat.

Manga vardefulla kontakter knéts och flera av vara nya
medlemmar var med pa resan. Soligt och fint vader
hade vi ocksa. Alla var mycket n6jda med dagen. Man
behover inte vara fordonstokig for att uppskatta Volvo.
Dar fanns det massor att uppleva — oavsett om du ar
intresserad av ett unikt stycke svensk 1900-talshistoria
eller bara nostalgiskt vill drémma dig tillbaka till forna
tider.

Tack vare det fina priset vi fick fran férbundet kunde
vi genomféra denna underbara resa. Hjéir‘digt tack till
Blodcancerforbundet!

Ladda ner

Inger Persson Sekreterare Blodcancerforeningen Halland

Blodcancerstodet

Blodcancerforbundets nya app
finns nu att ladda ner pa
Google Play eller AppStore

haema nr4 2018
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% Ta chansen och vinnl

Du som svarar ratt pa haemakrysset och/eller sudokut ar

med i utlottningen av tva trisslotter. Vinnare av forra

numrets téivling finner du péi sidan 17.

Senast den 14 februari ska 16sningarna vara oss tillhanda. Mark kuverten

”Kryss 4-2018” resp. ”Sudoku 4-2018” och skicka dem i separata

kuvert till:

Blodcancerforbundet, Hamngatan 15B, 172 66 Sundbyberg

Namn:

Adress:

Ort:

haema nr4 2018 31
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oss visa vagen till
gelandling i hemmet

Soft Glide®

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.

* i underhudsfettet

Kontakta din ldkare eller sjukskéterska fér information om vara produkter.
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Nordiclnfu Care AB ® Box 1225 e 131 28 Nacka strand ® 08-601 24 40 ¢ www.infucare.com



