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Pa Celgene arbetar vi med forskning och utveckling inom lakemedel for
behandling av inflammatoriska sjukdomar och cancer. Inom inflammatoriska
sjukdomar inriktar vi oss pa psoriasis, inflammatoriska ledsjukdomar och
Crohns sjukdom, och inom onkologi fokuserar vi pa multipelt myelom (MM),
myelodysplastiskt syndrom (MDS), kronisk lymfatisk leukemi (KLL), non-
Hodgkins lymfom (NHL) samt cancer i lungor, aggstockar, bukspottkortel och
brost.

Vi satter patienterna framst, och vi stravar efter att utveckla nya och
innovativa lakemedel som gor skillnad. Vart engagemang i att stodja
patienterna ar starkt. Alla som kan ha nytta av foretagets upptéckter ska ha
mojlighet att anvanda dem.

En viktig uppgift for oss ar att upptacka och utveckla lakemedel som
forbattrar livet och gor en pataglig skillnad i manniskors liv. For att férvantade
behandlingsresultat ska uppnas ar det viktigt att vara lakemedel anvands pa
basta satt. Darfor arbetar vi med information och utbildning i nara samarbete
med lakare, sjukskoterskor och andra yrkesgrupper inom varden.

Celgene AB

Kista Science Tower
164 51 Kista, Sweden
Tel +46 (0) 8 703 1600
www.celgene.se
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FORBUNDSNYTT

Forskarstipendium
Den 30 april ar sista dag for att soka forskarstipendium ur Blodcan-
cerfonden. Se annons langre fram i tidningen!

Stodpersonsutbildningen under omarbetning.

| samarbete med andra cancerorganisationer har Blodcancerférbun-
det inlett en 6versyn och en omarbetning av utformningen av stod-
personsutbildningen. Forbundssekreterare Hasse Sandberg deltar i
arbetet som stravar mot att genomfora gemensamma utbildningar
pa flera orter av hog kvalitet.

Dags att soka resestipendium
Sista dag da stipendieansdkan ska vara blodcancerfondens kansli till
handa ar den 15 maj.

Patientforetradarutbildning utarbetas

Under devisen tillsammans kan vi gora nagot battre har flera can-
cerorganisationer diskuterat hur och pa vilket satt en utbildning for
patientforetradare kan se ut. Allt for att mota de allt storre kraven om
var medverkan. | arbetet att utforma utbildningen deltar forbunds-
sekreterare Hasse Sandberg.

Blodcancerdag

Blodcancerforbundet genomfor mandagen den 7 maj en blodcan-
cerdag med fokus pa mindre vanliga diagnoser och hur det ar att
leva som anhorig. Mer information finner ni i annonsen langre fram
i tidningen.

Familjedag om myelom i Malmé!

Den 12 maj genomfor vi aterigen en familjedag om Myelom, nu i
Malmo. Precis som tidigare varvas information om diagnosen My-
elom med patientberattelser.

KLL information pa 15 olika sprak!
Blodcancerforbundet kan genom ett samarbete med Novartis sprida
information om KLL och forbundet pa hela 15 olika sprak!

Kansliet

REDAKTORSSPALTEN

Varje dag far 100 personer i Sverige veta att
de har cancer och det ar ingen vild gissning
att varje person som far diagnosen cancer
har fyra personer i sin narhet (livskamrat,
foralder, barn, van etc.). Da ar vi snabbt
uppe i 500 personer som far och paverkas
av ett cancerbesked varje dag eller narmare
200 000 varje ar. Det var precis vad som
héande mig for ungefar 19 ar sedan, nar min
pappa fick cancer. Under arbetet med detta
nummer kan jag konstatera att jag ar lyck-
ligt lottad. Min pappa Overlevde sin cancer
och jag fick ndgot som tyvarr ar ovanligt,
stod fran sjukvarden. | mitt fall var det en
sjukhuspréast pa Ersta sjukhus som var ett
fantastiskt samtalsstod. Det ar verkligen en
utmaning for Blodcancerforbundet att job-
ba for battre anhorigstod.

Fran och med detta nummer kommer vi att
publicera bokrecensioner i tidningen. Mal-
sattningen ar att latta upp tidningen nagot,
utan att ta bort de férdjupande delarna. Till
min hjalp har jag tagit Karin Berg som dri-
ver en framgangsrik bokblogg.

Hasse Sandberg
redaktor
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LEDARE
KARA LASARE!

-

Vintern kom till slut till Solna, ganska rejalt, men den ser inte ut
att bli sd langvarig. Nar jag skriver detta dr det den sista februari,
solen skiner och det ar tio grader varmt.

P4 min morgonpromenad med Tuva runt Réstajon konstaterade
jag att isen har slippt runt kanterna och att hagrarna hade isen
for sig sjdlva. Trettiofem stycken satt och solade sig och vin-
tade pd matleveransen, strommingen som kommunen forser dem
med. I det 6ppna vattnet simmade dnder, storskrak och viggar,
en skedand och en brunand. P4 matningsstillet for smafiglarna
var det full fart dnda tills duvhoken kom farande, da blev bara
rattan kvar.

Med laddade batterier frin promenaden kan jag ta mig an allt
som ar pa gang. Nar det gailler nationella vardprogrammet for
cancerrehabilitering har det inte hiant sa mycket, men snart ar det
ett mote med alla inblandade och dd kommer det férhoppnings-
vis borjar det rora pa sig. De Regionala Cancer Centrarna har
borjat formera sig och dar galler det att vi bevakar vira intres-
sen. Ett ansvar som faller pa vira lokala foreningar.

Sen har vi de individuella vardplanerna och hur dessa skall utfor-
mas. En annan frdga som vi jobbar med ar planerna pa register
over alla blodcancerpatienter som skall mojliggora forskning,
exempelvis se hur olika behandlingsalternativ utfaller.

Hur vi stiller oss till sekretessen pa sjukhusjournalerna ar en an-
nan fraga som vi har fitt forfragningar fran SVT om att uttala
oss om. I manga av de fradgor som dr aktuella just nu stills jag in-
for komplicerade fragestillningar. Jag kinner att jag behover en
utokad panel med folk med mer aktuell erfarenhet av sjukvarden
som jag kan ha som bollplank, min egen erfarenhet ligger tjugo
ar tillbaks. Mer om det lingre fram i tidningen.

Vir forbundssekreterare och jag var pa regionala hematologida-
gar i Visterds. Dar presenterade vi forbundet och fonden. En
mycket givande dag dir vi knot kontakter och gjorde reklam for
fondens forskningsstipendium pd tvd miljoner kronor. En om-
tumlande upplevelse for mig blev att med fem minuters varsel sta
infor en TV-kamera och bli intervjuad. Pa var nista styrelsemote
i slutet av mars skall vi ha kurs i mediehantering, det ser jag fram
mot.

Kerstin Holmberg

Foto: Hasse Sandberg
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Tips och stod till dig som

anhorig

Anhorigfondens syfte ar att samla in pengar till forskning kring fragor
som beror anhoriga och efterlevande till cancerpatienter, samt framja

dialog om dessa fragor. | Anhorighetsboken satter de fingret pa

manga fragor som anhdriga till en cancersjuk stalls infor.

Tidigt psykosocialt stod till anhori-
ga har betydelse for upplevelsen av
sjukdomen och mojligheten att be-
arbeta den. Trots det 4r det manga
anhoriga som stiller sig fragan:
men jag dd, vem hjilper mig?

Det ar inte ovanligt att du som star
ndra en cancersjuk kan ma samre
psykiskt dn den som ar sjuk . Med-
an den cancersjuka har accepterat
sin situation och hittat strategier for
att gd vidare snabbare, upplever de
anhoriga en maktloshet. Ndgot som
kan ge svar angest och svarigheter
att fungera normalt i vardagen.
Behovet av att veta sd mycket som
mojligt om sjukdomen, behandling
och prognos for bot. Om kunskap
inger trygghet kan den behand-
lande likaren vara en bra killa for
information. Tveka inte att stilla
fragor om du ar med den sjuke
vid lakarbesok. Mycket ar skrivet
om cancer och Internet r en ald-
rig sinande kalla till information,
men var kritisk. Speciellt siffror och
statstik blir snabbt inaktuella.
Fundera over att inte tala vitt och
brett om allt du laser, den sjuke
kanske inte alls ar intresserad av el-
ler orkar hora all fakta som du tagit
fram. Dessutom kan ni vara i olika
faser av sjukdomen och ha olika
behov av information. Respektera
den strategi som den som ar sjuk
har valt. Det sitt som den sjuke
har valt at tackla sin sjukdom 4r du
skyldig att visa respekt for hans el-

ler hennes val — vad du an tycker.
Var irlig och tydlig mot barn som
ar anhorig. Beritta vad som hiander
och lat barnet vara med sa mycket
som mojligt. Mar barnet daligt av
det som han/hon ser och upplever
gar det ta hand om senare. Mar
barnet déligt av det han eller hon
inte har sett och fatt veta ar det
svart att repetera i efterhand. Barn
klarar svdra situationer och upple-
velser battre dn vad vi vuxna gor,
det beror pa att barn inte har lika
mycket att referera till jamfort med
vuxna.

Att spara minnen 4r ett annat tips
som man far i Anhorigboken. Spela
in den som ar sjuk pa dvd och/eller
ljudband. Ta foton och lat den sjuke
skriva till sina barn. Spara minnen.
Svart cancersjuka blir snabbt mark-
ta av sin sjukdom och dirfor dr det
viktigt att inte vanta for linge.

Inte ovanligt att vi har svart att
prata om barn om livshotande sjuk-
dom och dod. Ménga génger finns
stod att fa pa det sjukhus som den
sjuka behandlas i form av familje-
terapeuter utbildade for att prata
med barn och ge stod som kravs.
Reaktionen pd att ens anhorig har
fatt ett cancerbesked skiljer sig &t.
Alder, livssituation och hur vira
liv har sett ut tidigare paverkar. De
som lever i ett stabilt sammanhang
kan ldttare hantera traumatiskt
cancerbesked. Teoretiskt talar man
om krisen i fyra faser, chock-, reak-

Anhérighoken

tions-, bearbetnings och nyoriente-
ringsfas. Krisens faser giller bade
den som ir sjuk och dess anhoriga.
I realiteten skiljer sig faserna mellan
individer bade vad giller hur linge
de pagar och vilken ordning man
tar sig igenom dem.
Minga anhoriga forvantas ta hand
om den cancersjuka som man lever
tillsammans. Skulle det inte fung-
era eller den anhoriga skulle vara
eller bli sjuk dr det kommunens
hemtjanst som har ansvaret. Som
anhorig har man ratt till narstaen-
depenning, ersittning fran Forsak-
ringskassan under host 100 dagar
ndr man védrdar nigon som dr all-
varligt sjuk. Vardar man den sjuke
i hemmet istallet for att arbeta kan
man som anhorig ansoka om hem-
vardsbidrag, nagot som man anso-
ker om hos sin kommun.
For manga fir behandlingen ett
lyckat resultat och den dagliga
kampen mot cancern byts mot
osidkerhet 6ver vad som hiander se-
dan. Kommer den tillbaka? Att bli
friskforklarad staller sdvil patient
som anhorig infor nya provningar.
Minga ganger ar det lattare for
den anhoriga att lagga sjukdomen
bakom sig, g vidare och leva som
forut.
Prata om vad som har hant och vad
ni har gitt igenom, det ar tillatet
for bade anhorig och den som varit
sjuk att vara arg, ledsen och gréta.
Hasse Sandberg
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Kunskap om ny behandling
gav Carins pappa

hoppet tillbaka

"Var nara och lyssna, visa
att du finns dar hela tiden
och hjalp till med prak-
tiska detaljer”. Det ar enkla
och konkreta rad till andra
narstaende till svart sjuka
fran Claes Eggert, pappa till
Carin, som bara 23 ar gam-
mal fick diagnosen kronisk

myeloisk leukemi.

Han berittar om chocken och sor-
gen, men ocksd om en varm och
oandligt stark familjesammanhall-
ning och om ett medicinskt begrepp
som tiande hoppet igen:

— Ordet behandlingsbar betydde
allt for oss. Att en sjukdom gar
att behandla signalerar liv och inte
dod. For mig blev uttrycket nistan
magiskt.

Familjen Eggert bor i Staffanstorp,
ndgon mil utanfér Lund. Mamma
Ann-Christin yrkesarbetar fortfa-
rande, men pappa Claes gick i pen-
sion samma dag som yngsta dottern
Carin fick det helt ovintade och
ofattbara beskedet om vad hennes
hjartklappning och allmidnna svag-
het berodde pa. Efter 40 ar i forsak-
ringsbranschen hade han beslutat
sig for att siga ja till en mojlighet
att gd i avtalspension.

— Det tackar jag min lyckliga stjar-
na for idag. Beslutet gjorde att jag
kunde satsa allt pd att hjalpa och
stotta min dotter.

Sjdalv trodde Claes att vanligtvis

karnfriska Carins diffusa symtom
var tecken pd att hon var pa vig att
branna ut sig. Hon levde ett inten-
sivt liv med jobb utomlands, pojk-
vin, pagdende korkortsprojekt och
manga olika framtidsplaner med
studier och kanske ny bostadsort i
sikte.

— Jag tiankte att det holl pa att bli
for mycket for henne.

Efter annu ett anfall under en shop-
pingtur med mamma Ann-Christin
togs Carin in pd sjukhuset i Lund.
Det var den 14 september 2011, ett
datum som Claes aldrig glommer.
P4 bara nagra timmar fick han ihop
hela familjen med storebror Jens
och sambo Anna i Helsingborg och
systern Sara med maken Anders i
Goteborg. Samlade hos Carin pa
sjukhuset kom beskedet om leuke-
misjukdomen mitt i natten.

— Vi holl om varandra och grit.

BEHANDLINGSBART

- TANDE HOPPET

Claes beskriver beskedet som av-
grundsdjup svirta, men siger att
han nog inte forstod forran efterat
hur chockad han verkligen blev.

— Vi minniskor reagerar olika. Jag
blev superrationell och planerade
all logistik. Samtidigt snurrade alla
tankar i huvudet. Skulle min dot-
ter verkligen ga bort fore mig? Jag
satte likhetstecken mellan leukemi
och dod.

Redan under den dar forsta natten
borjade likarna forklara for famil-
jen att kronisk myeloisk leukemi
nu gér att behandla framgangsrikt.
Att det finns verksamma likemedel
som bromsar sjukdomsutveckling-

en och att forskningen kring leuke-
mier helt dndrat synen pd blodcan-
ceromradet.

Claes minns att tre olika likare an-
vande uttrycket ”behandlingsbart”.
— D4 borjade jag faktiskt tro pa livet
igen. Det var det som tinde hoppet.
Bade Jens och Sara googlade snabbt
fram aktuella uppgifter pa internet
om KML, kronisk myeloisk leu-
kemi.

— Det var fantastiskt att f3 veta att
det finns en bromsmedicin. Jag och
familjen visste ingenting om den
hir typen av nya likemedel. Den
kunskapen vinde hela var syn pa
det som hant.

Under tiden som Carin vardades
pd den hematologiska kliniken i
Lund inrdttade Claes hela sitt liv ef-
ter sjukhusrutinerna. P4 morgonen
akte han dit och at frukost ihop
med Carin. Sedan fanns han dir
fram till det som han beskriver som
”den forfarliga 11-ronden”.

— Det var di alla besked gavs.
Aven om vi forsokte halla hoppet
uppe kindes det som att vanta pa
en dodsdom. Som anhorig ar det
viktigt att vara med nir sjukvards-
personal limnar information. Det
behovs extra oron och jag kunde
forklara for Carin efterdt nar det
var sddant hon inte hunnit upp-
fatta.

Efter ronden brukade Carin be-
hova vila och da dkte Claes hem en
stund, for att snart vara tillbaka vid
dotterns sida.

— Som nirstidende behover man inte
gora s mycket mer dn att finnas
dir, sager han. Lyssna pa den som




”Som anhorig
ar det viktigt att
vara med nar
sjukvardsper-
sonal lamnar
information. Det
behovs extra
oron. Jag kunde
forklara for
Carin efterat nar
det var sadant
hon inte hunnit
uppfatta”, sager
Claes Eggert.
Foto: Privat

ar sjuk och hjilp gdrna till med sma
enkla saker, mer behovs inte. Jag
har inte alls varit nigon curling-
pappa tidigare, men det hir vinde
upp och ned pa allt.

24-TIMMARSREGEL

SOM INTE FUNGERAR

Som rutinerad organisator och ad-
ministrator har Claes mellan var-
ven gjort mer dn bara funnits dar.
Carin behovde till exempel hjilp
med uppskov for uppkorning sa att
hon inte skulle behova gora om det
redan avklarade teoriprovet. Och
nu, nidr Carin dtertagit greppet om
livet och ar i full fart med jobb och
framtidsplaner igen, dr Claes den
som skoter hanteringen av apoteks-
kontakter sd att Carin sdkert kan fa
sin livsviktiga medicin.

Claes bubblar av ilska nir han be-
skriver problemen med att fa tag
pa tabletterna. 24-timmarsregeln
pa apoteken fungerar inte och apo-
teken vill inte ha Carins likemedel
i lager eftersom det anses sd dyrt.
Claes har sttt pA manga olika apo-
tek och forklarat varfor hans dotter
maste ha flera tabletter om dagen —

TEMA ANHORIG

under all framtid.

— Vi fér alltid hora det hir med hur
dyrt det dr, sager han upprort. Jag
forstdr inte att apotekspersonal kan
std och prata helt 6ppet om kostna-
der nir det handlar om ett livrad-
dande och tillgangligt likemedel. Vi
vill ju kdnna en trygghet att tablet-
terna finns, och det ar valdigt svart
just nu.

Han funderar som bist pd om han
ska driva apoteksfrigan till en ho-
gre niva. Att braka lite mer strate-
giskt och hogljutt.

Bromsmedicin mot leukemi betyder
att behandlingen ir livsling. Det
gor ocksa att Claes fitt reda ut en
del missforstand.

— Jag har fatt fragor om leukemin
smittar. Det finns en stor okunnig-
het om blodsjukdomar, men jag
forsoker forklara sd gott jag kan.
Det var ju mycket vi inte sjdlva vis-
ste innan det har hande, sd jag do-
mer ingen.

Oftast tar han liknelsen vid dia-
betes. Att Tasigna ar som insulin
for Carin. Far hon bara medicinen
fungerar livet som for de flesta an-
dra.

STARK, TUFF OCH
MALMEDVETEN

Att oka kunskapen om sjukdom
och behandling ar viktigt dven for
Carin som bloggar om sitt liv med
KML. Hon har flera tusen lasare
och far standigt kommentarer om
hur angelaget det ar att ndgon sat-
ter ord pa unga manniskors kanslor
kring cancersjukdomar. Hon upp-
muntrar ocksd manniskor via blog-
gen att bli blodgivare.

Claes Eggert fick en omskakande start pa
sitt liv som pensiondar. Samma dag som
han lamnade yrkeslivet fick yngsta dottern
Carin diagnosen kronisk myeloisk leukemi.
"Jag har inte alls varit nagon curling-pappa
tidigare, men det har beskedet vande upp
och ned pa allt”.

Foto: Privat

Claes tanker inte lingre pa Carin
som cancersjuk. Hon ar yngsta dot-
tern som jobbar och joggar och till
och med varit i fjillen och dkt ski-
dor. Stark och fantastisk, tuff och
malmedveten.

Den hirliga kianslan nu gar forstés
inte att jamfora med ett tillfalle i det
akuta skedet ndr Carin utover sin
KML fick dubbelsidig lunginflam-
mation och hade vildigt svart att
andas.

En kort stund stod Claes pa sin ti-
digare arbetsplats for att avtackas
efter 40 4r som skadereglerare, men
horde inte mycket av lovorden.
Med blombuketter och presenter i
famnen stortade han ivag till sjuk-
huset och fir dven nu en klump i
halsen av att beritta:

— D4 kindes det som om livet
hingde pa en skor trdd. D3 var jag
inte sidker pa att vi skulle fa behélla
henne.

Och hur det gick med korkortet?
Claes ler med hela ansiktet nir han
svarar:

— Jag ser mest bakidnden av var bil
nufortiden. Och jag trodde aldrig
man kunde bli sa glad for ndgot sa-
dant.

Efter ett omvilvande ar med nytt
perspektiv pd familjesammanhall-
ning ser Claes fram emot fler resor
och kanske en gammal drom om
slaktforskning.
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Va Imaende anhoriga ger

valmaende sjuka!

De anhdriga ar en grupp som satts at sidan hela tiden i

sjukvarden. Den som ar sjuk ska ha basta vard och omsorg

men anhoriga gloms ofta bort. Det ar synd for valmaende

anhoriga ger valmaende sjuka som i sin tur ger en mer

framgangsrik vard.

Sara Natt och Dag arbetade for fyra
ar sedan pa Radiumhemmet och
kunde di konstatera att anhorig-
stodet var i det narmaste obefintligt.
For den som ar sjuk ar det viktigt att
anhoriga far hjilp.

— Alla inser nog att samhallets re-
surser inte dr granslosa, men det
vore vardefullt om sjukvarden sig
den anhoriga och greppade tag
pd honom eller henne. Samhillet
skulle tjana pa att varden tog hand
om dem. Virden har med sina be-
gransade resurser inte tid. hir har
patientorganisationerna en viktig
funktion att fylla, att ligga pa for att
fa till en forandring, anser Sara.
Virden har ett stort ansvar att ta
hand om de anhoriga.

— Nir man skriver in en patient pa
sjukhus mdaste man aven ta hand
om den anhoriga genom att erbjuda
kuratorstod och lotsa vidare till pa-
tientforening. Tyvidrr gors det sal-
lan, men vi jobbar sa pa Stockholms
sjukhem, berattar Sara.

Med ett bra omhandertagande blir
varden av den sjuka mycket mer
framgdngsrik.

— Den som dar sjuk har ldttare att
acceptera sin sjukdom, medan den
anhoriga plagas av att inte veta vad
som sker. Nir vil den sjuke har fatt
klart for sig att deras anhoriga far
det stod som de behover diampas
angesten hos den sjuke och behand-
lingen kan bli mer framgangsrik,
berittar Sara.

Blodcancerdiagnoser skiljer sig fran
en del andra cancerdiagnoser, dar
man allt mer kan tala om blodcan-

cer som en kronisk sjukdom. Nagot
som borgar for ett lingre och lugna-
re forlopp som ger storre forutsatt-
ningar for ett gott stod till anhoriga.
- En cancerdiagnos innebdr en
chock som forlamar, bade for pa-
tient och for anhorig. Att vara an-
horig till en patient med en kronisk
cancersjukdom ar svart, men genom
att forhoppningsvis kan fa en ling-
re tid tillsammans har man nagot
battre utgdngslage. Man far mer tid
att forbereda sig an de anhoriga till
patienter med sidmre utgdngslage,
berittar Sara.

Narstdendepenning, ett missriktat
stod som fa vill eller kan utnyttja.

— Som anhorig kan man fi ett stod
utbetalat under 100 dagar men for
att fa ut det mdste man ha likar-
intyg som slar fast att den sjuke
ar doende. Fa anhoriga vill inte ha
det svart pd vitt att det ar sa illa.
Manga tycker att det ar att ge upp.
Det saknas stod vid insjuknandet
utan dd tar de anhoriga semester
eller sjukskriver sig. Jag traffar pa
anhoriga som blivit nekade for att
likaren inte har skrivit i intyget att
varden ar palliativ. Det behovs ett
stod dven vid diagnos och vid tuffa
behandlingar.

Det framsta tipset r att viga prata,
speciellt i den tid vi lever dar vi dr
allt mer individuella.

— Det dr en kulturellt betingat, det
ligger i tiden att vi 4r sd extremt in-
dividuella. Tidigare levde man sitt
liv i vad som man kan beskriva som
en kiarnfamilj, medan nu gir manga
in och ur forhillanden. Nagot som

Sara Natt och Dag

kurator pd Stockholms sjukhem
Tidigare kurator pd
Radiumbemmet i Stockholm
Utbildad copywriter och
socionom.

Forfattare. Livet kan inte vinta
(Prisma, 2009). Sabina och draken
(Krilon, 2010). Livet som anhdrig
(Gothia, 2011). Den bloggande
patienten (Gothia, maj 2012)

innebdr att man fir nya kusiner,
morforildrar och sd vidare. Istil-
let for att leva i tdta relationer dar
man tar hand om varandra ar det
nu for tiden tvdrt om, manga blir
ensamma vid allvarliga sjukdomar
som cancer. Man sluter sig och blir
tyst om sin situation. I var tid och
var kultur behover vi professionell
hjalp for att ta hand om varandra.
Det finns en viss skillnad mellan
stostad och mindre stider, generellt
ar behoven storst i stora stader be-
rdttar Sara.

Allt fler, inte speciellt de som ar fod-
da pa 70 och 80-talet anvinder ny
teknik sa som blogg och Facebook
for att finna stod.

— Jag haller precis pa att liasa kor-
rektur pd min nidsta bok, ”Den
bloggande patienten” som tar upp
hur de sociala medierna paverkar
varden. Mdnga som bloggar lamnar
ut sig fullstindigt och man ska inte
nonchalera fallgropar. Dock har
de sociala medierna den stora for-
delen, att de ger stod dygnet runt.




Inte sillan kommer oron och dnges-
ten pd nitterna, nir sillan sjukvar-
dens stod finns till hands. Da finner
manga stod och hjilp i de kommen-
tarer man far pa sin blogg eller pa
Facebook. Jag ar 6vertygad om att
vi kommer se mer av bloggande
och andra typer av sociala medier i
framtiden, tror Sara.

Vird hemma, ndgot for alla? Alla
sjuka kan inte vardas hemma. Alla
sjuka vill inte virdas hemma. Att
varda en anhorig i hemmet madste
ske pd den anhoriges premisser.
Man vill nog som anhorig hjilpa
den sjuke.

— Med det kan vara allt for tungt.
Om man har en relation som kan-
ske var si sa ddr innan kan sjukdo-
men vara droppen som far bagaren
att rinna Over. Som anhorig kan
man kidnna sig ridd, ensam och
utnyttjad. Med det kan precis vara
tvart om, att istallet for att fundera
och oroa sig kan det vara ett sitt
att f4 en mojlighet att fokusera pa
annat. Det kan dessutom forstirka
karleken och innebara en fordjupad
karlek den sista tid man far tillsam-
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mans. Det kan vara ett sitt att latt-
tare st ut med det allra svaraste, att
mista en livskamrat, ett barn eller en
foralder, berattar Sara.

Studier visar att ju battre den sista
tiden i livet ar, desto lattare ar det
som anhérig att ga vidare. Ett livs-
slut med svdra symtom som inte
lindras biter sig kvar hos anhorig.
Det blir svart att komma ihag den
dode fran tiden som frisk, utan allt
fokus blir dltandet av det inte s
lyckade slutet. Det ar sdledes viktigt
bide for den sjuke och dess anho-
riga med en bra symtomlindring.
Installningen till vard i hemmet kan
nog variera over tid, i borjan av
sjukdomstiden kan man ha en ide-
alistisk bild av hur mysigt det kan
vara att bli vistas bland sina saker i
hemma miljo. Men ju sjukare man
blir desto tryggare upplevs sjuk-
husmiljon. De anhoriga har svart
att se sin livskamrat i hemmamiljo,
aven for dem kan det vara bra att
de vardas pa sjukhus. Det ar inte fel
att dndra sig under tiden, det som
kanns ratt i borjan kan vara helt fel
langre fram. Dessutom skiljer sig in-

stallningen fran person till person.
De flesta kan véardas i hemmet till
slutet, men ménga ganger dr sjuk-
varden inte tillrdckligt tydliga med
vad man kan hjilpa till med. Man
kan genom ASIH (Avancerad Sjuk-
véard I Hemmet) f4 samma symtom-
lindring som pa sjukhus.

— Dock ser stodet olika ut beroende
pa var man bor i landet, bor man
i en storstad fungerar stodet bra,
medan om man bor otillgingligt
finns det tyvarr inte samma mojlig-
het till vard i hemmet, berittar Sara.
Den stora bristen ligger i anhorig-
stodet for efterlevande. Detta stod
ar obefintligt, anhoriga limnas ofta
helt utan ndgon form av stéd och
hjalp.

—Inte sallan limnas man direkt efter
att man har mist sin anhoriga. Om
man mar dalig blir man hinvisad
till primarvarden och all den vinte-
tid som ar for att traffa en kurator.
Om man istillet hade fangat upp
de anhoriga hade samhillet kunnat
spara stora resurser, da hade de an-
horiga varit mindre trasiga dan vad
de dr i dagslaget, avslutar Sara.

Blodeaneer M bainda-

<0

Varmt vdlkommen!

G

INBJUDAN TILL
FAMILJEDAG OM
MULTIPELT MYELOM

Blodcancerféreningen i Sédra Sverige och Celgene inbjuder
till familjedag for patienter och narstaende med syftet att
prata om och lara sig mer om multipelt myelom.

Under en heldag kommer vi bland annat att fokusera pa
behandlingsmetoder, anhérigperspektiv och framtid.

Blodsjukas férening Sédra Sverige

Datum:
Lérdagen den 12 maj 2012

Plats:
Carolinahallen, S:t Gertrud
Konferens, Ostergatan 7b,
Malmo

Tid:
09.30-16.00

Anmalan och mer
information:

Tel: 08-54640540

Email:
info@blodcancerforbundet.se
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Ester Emanuellsson

var sex ar gammal nar
hennes mamma Helena
fick diagnosen Multipelt
myelom. Hon ar nu 22 ar
och haller pa att utbilda sig,
precis som sin mamma till

sjukskoterska.

Sjukdomen har levt med
familjen, inte vi med den!

— Jag saknar ett konkret minne av
niar mamma blev sjuk, utan jag har
bara minnesbilder av att mamma
var borta mycket. De mediciner
som mamma fick trodde jag som
barn var hallonsaft. Den peruk som
hon fick tyckte jag var rolig att pro-
va, sd det slutade med att jag lekte
med den och mamma gick skallig,
berittar Ester.

Familjen har hela tiden levt vad
Ester beskriver som ett vanligt liv.
Sjukdomen har levt med oss, vi har
inte levt med den. Det har varit
en fantastisk uppvaxt och hennes
mammas sjukdom upplever hon
inte har paverkat familjen. Men
visst har det varit tunga perioder
under de dren som hennes mamma
har varit sjuk.

— Speciellt paverkade det mig nar
mamma blev rullstolsburen och jag
blev den som tog hand om mamma,
istiallet for tviartom. Det blev en
skev fordelning, frdn att mamma
hade tagit hand om mig, som alla
mammor. Var det nu jag som tog
hand om min mamma, forklarar
Ester.

Familjen har alltid haft ett rikt liv,
inte pa grund av sjukdomen utan
det ar familjens satt att leva.
Sjukdomen har fort oss narmare,
men jag kan inte se det ur en annan
synvinkel da alltid har levt med en
mamma som har varit sjuk i my-

elom. Mamma fanns alltid for mig
som barn. Det fanns plats i hennes
kna och precis som andra mammor
liste hon godnattsagor for mig.
Men visst var orken begrinsad,
men vilken foralder har obegriansad
ork, fragar sig Ester.

Inget minne av att hon blivit erbju-
den organiserat stod fran sjukvér-
den.

- Likarna forklarade hela tiden
for mig sa att jag forstod som barn
vad de gjorde med mamma. Varje
medicin som mamma fick associe-
rade jag till olika saftsorter, hallon,
svartvinbar och si vidare berattar
Ester.

Har under hela sitt liv levt med in-
sikten om att hennes mamma kan
do.

— Jag har bearbetat tanken. Den
finns hela tiden dar, att mamma en
dag inte kommer finnas kvar. Men
det 4 andra sidan kan jag inte tinka
mig att pappa skulle ryckas ifran
mig, forklarar Ester.

Familj och vinner har varit stod
under sjukdomstiden.

— Jag har inte tagit stod utifrén,
utan jag har istillet funnit det hos
familjen och vanner. I familjen har
vi en stark sammanhallning, berit-
tar Ester.

I familjen finns det troligtvis olika
referensramar till mammans sjuk-
dom.

— Min storasyster fick ta stort an-
svar for familjen nir mamma blev
sjuk och for min fem ar aldre bror
var cancer likastillt med dod. Jag
tror att min storasyster d andra si-
dan hade kanske en mer nyanserad
bild och insag att cancer inte direkt
behover betyda att deras mamma
skulle do.
Mainga anhoriga fir ansvaret att
delge slikt och vinner hur be-
handlingen av den sjuka fortskri-
der. Spridning av denna informa-
tion och kunskap om hur Helena
Emanuelsson sjukdom utvecklades
skottes av henne sjilv.
— Mamma tog sjalv ett jatteansvar
for att informera slakt och vanner
om hennes sjukdom. Hon var alltid
arlig mot oss och berittade hur hon
mdadde. Hennes lugn och saklighet
paverkade familjen och vira vanner
positivt. Mammas foreldsningar ar
ett bra sitt att bearbeta och beritta
om sjukdomen. De nya vinner jag
fatt genom dren har jag erbjudit att
lisa mammas bocker. Pa sa satt har
de kunnat ta in det i sin egen takt.
For mig har mammas bocker (Glad-
jen dr sjalens vingar : tankar frdn en
trostande tradgdrd) och (Uppskovs-
given : dagbok fran en likande trad-
gard) varit ett fantasiskt sitt att ta
del av mammas tankar, nu nir jag ar
vuxen berittar Ester.

Hasse Sandberg




Den internationella World
Cancer Day uppmarksam-
mas med manga olika
arrangemang runt om i
varlden. For fjarde gadngen
sa arrangerade Natverket
mot cancer ett heldagssemi-
narium med workshops och
paneldiskussioner pa Berns
i Stockholm, I6rdagen den 4

februari.

D4 Internationella Varldscancerda-
gen infall pd en lordag i ar, passade
Nitverket mot cancer pa att utoka
arrangemanget till att stricka sig
over en heldag, istillet som brukligt
en halvdag. P4 formiddagen genom-
fordes flera intressanta seminarier
dar deltagarna i mindre grupper fick
mojlighet att diskutera viktiga fra-
gor som ror cancervirden.

Blodcancerférbundet ansvarade for
workshopen om rehabilitering. En
mycket vilbesokt workshop dar
flera av deltagarna kom fran Blod-
cancerfonden. Forbundssekreterare
Hasse Sandberg var samtalsledare
och Kurt Scheelcke och Margareta
Hollstrand frdn Stockholmsféren-

ingen ingick i panelen. Workshopen
inleddes av Maria Hellbom vice
ordforande for Swedpos.

— Det var en mycket spinstig och
spannande diskussion. Man kan
konstatera att det finns manga fra-
gor att jobba vidare pd, inte minst
kartligga mojligheten till cancer-
rehabilitering. For det framkom
med all tydlighet att det finns stora
skillnader i mojligheten till rehabi-
litering beroende bostadsort. Flera
cancerdiagnoser innebér en kronisk
sjukdom och &tskilliga deltagare
uttryckte att det ar feltankt att er-
bjuda rehabilitering endast vid ett
tillfalle. Slutligen behéver man hoja
kunskapen om rehabilitering hos
allmanheten, for det ar en viktig
del av cancervarden som allmanhe-
ten har dilig vetskap om, berattar
Hasse Sandberg.

Under eftermiddagen genomfordes
bland annat 4t paneldiskussioner
med cancerexperter, opinionsbilda-
re och beslutsfattare med fokusera-
de pa en av Nitverket mot cancers
kanske allra viktigaste fragor: Hur
kan vi forhindra att manniskor far
cancer?

- Jag tycker att paneldiskussion om
att rokningen okar igen och debut-
aldern blir allt lagre var speciellt
intressant. Fragan om hur man kan
minska ungas exponering for tobak
i handeln och i media engagerade

paneldeltagarna och dhorarna. For-
slag om hojd skatt, forsvarande att
kopa cigaretter debatterades. De
flesta deltagarna i panelen var for
hardare regler. Jag gir ge en eloge at
Martina Elfgren Lilja, chef nirings-
ritt, Svensk Handel med ansvar for
tobaksfragor. Hon hade den otack-
samma uppgiften att forsvara to-
baksforsiljning i en grupp dir nog
samtliga dr engagerade tobaksmot-
standare, siger Kerstin Holmberg.
Kunskap och erfarenheter blanda-
des med mycket livsglidje. Aven i
ar bjods deltagarna pa kulturinslag
i form av fotoutstillning, kortfilm,
en bokrelease och sing.

Hasse Sandberg
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Stora framsteg
| behandling
av livshotande
blodcancer

Cancerlikemedlet ruxolitinib ger
signifikant battre behandlingsresul-
tat mot myelofibros, 4n ndgot annat
likemedel. Mdnga patienter med
myelofibros har en muterad gen
(JAK) som driver pd sjukdomens
utveckling. Det nya likemedlet ar
en si kallad JAK-himmare som
blockerar den sjukliga processen.
Killa: Onkologi i Sverige

Ingen dkad risk for
akut leukemi hos
nara slaktingar

Forildrar, syskon och barn till pa-
tienter med den vanligaste formen
av akut leukemi, akut myeloisk leu-
kemi (AML) loper inte okad risk
att sjalva insjukna i sjukdomen,
vilket man tidigare trott. Det visar
ny forskning fran Karolinska sjuk-
huset. Forskarna har dven studerat
anhoriga till patienter med my-
elodysplastisk syndrom, MDS, som
kan vara ett forstadium till leukemi.
Inte heller hiar sdgs ndgon riskok-
ning for blodtumorsjukdomar hos

forstagradsslaktingar.
Vi bedomer att avsaknaden av en
overrisk vid savdal AML som vid
MDS star i stark kontrast till andra
blodtumorsjukdomar dar det ofta
finns ett stark familjart samband
sager Magnus Bjorkholm.

Kalla: KI

/ometa — nu
forstahandsval |
nya riktlinjer for
myelom

I de nya nationella riktlinjerna for
behandling av myleom, cancer i
benmirgen, rekommenderas Zo-
meta som forstahandsval. Zometa
forhindrar att skelettet bryts ner,
bromsar tumérutvecklingen och
forlinger overlevnaden. Nu prio-
riteras ytterligare ett behandlings-
alternativ for dessa patienter av
Svensk Forening for Hematologi,
som har uppdaterat de nationella
riktlinjerna. Zometa (zoledron-
syra) har varit en rekommenderad
behandling redan tidigare men har
nu fatt en hogre prioritet genom att
foreslds som forstahandsval.

— Det idr gladjande och ett steg i ritt
riktning att Zometa nu, vid sidan
om pamidronat, rekommenderas
som ett forstahandsalternativ med

tanke pa att det inte bara starker
skelettet, utan aven bromsar tu-
morutvecklingen, siger overldkare
Hareth Nahi, hematolog vid Karo-
linska Universitetssjukhuset i Hud-
dinge.
— Zometa forlinger dessutom Over-
levnaden, vilket andra liknande
likemedel inte har kunnat visa i
studier.

Kalla: Onkologi i Sverige

Foster klarar
cellgiftsbehandling

Barn till kvinnor som genomgatt
cellgiftsbehandling under de sista
tva tredjedelarna av graviditeten
har inte tagit skada av behandling-
en, enligt en studie som belgiska
forskare presenterar i The Lancet
Oncology.

Kalla: The Lancet

Korrigering fran
Haema 4-2011

I forra numret av Haema (4-2011)
hade vi missat att ta upp hogkost-
nadsskyddet hojdes fran och med
den 1 januari 2012. Nu betalar
man hogst 2 200 kronor under ett
ar, fran tidigare 1 800 kronor.
Kalla: www.1177.se

Blodcancerfonden

Har Du idéer om hur vard och omvardnad av blodcancerpatienter kan férbattras?

Blodcancerfonden delar ut 2 miljoner till utveckling och forskning!
Blodcancerfonden stottar utvecklingsarbete som syftar till forbattring av vardens kvalitet och patienternas livskvalitet.
Blodcancerfonden ger anslag till forskning inom vuxenhematologi.
Foretrade skall ges at utvecklings- och forskningsprojekt som inte tacks av nationella forskningsfonder.
Yngre forskare pa doktorand och post doc niva prioriteras.

Ansokningar pa sarskilt formular skall vara Blodcancerfonden tillhanda senast den 30 april 2012.
Formularet finns pa hemsidan inom kort samt kan tilhandahallas fran forbundskansliet efter rekvisition.
Stipendiaterna kommer att uppmarksammas pa
Internationella Lymformdagen den 15 september.

Blodcancerfonden, Box 1386, 172 27 SUNDBYBERG

tel: 08-546 405 40
E-post: fond@blodcancerforbundet.se




Véren kan vara fylld med en massa masten,
da ar det viktigt att ta det lugnt och skota
om sig sjalv. Haema lottar darfor ut tva bok-
packet med olika innehall.

Paket 1: Deckare

Paket 2: Drama

Skicka vykort till Blodcancerforbundet, Stu-
regatan 4, 172 27 Sundbyberg. Mark vy-
kortet med ”Varbok” och vilket paket du
helst vill ha. Vi vill ha vykorten senast den
10 ma;j.

VINNARE & LOSNINGAR FRAN # 4. 2011

Ev. vinstskatt betalas utav vinnaren

: L 16/7]/9/8/2|3|5/4

Vinnare Sudoku: DI

Lena Andersson, Sundsvall “lk[o[R 5/9(3(4/7|/1|8/2|6

Bo Sérmark, Allerum ? E Q 8/2(4(6(3|5|7]9(1

Vinmare i krveset. et &= 3l8l6[5]2]9]1]4]7

innare i krysset: el TN

Anita Karlsson, Sdvar = BEols|T % 715/2|1/4/8]6/3|9

Inger Persson, Laholm ; i 2 f\ ; G (i 31 LJ 1’3 l\;(A; E 9/4/1|3|6|7]|2/8|5

Bokpaket ERINAIE]U N[l 5[0 [y o 4(3|8|7/9|6|5|1]2
i i RIE|T|T]0|N|zEM ARENE (72 2(7/5|8(1(4|9|6/|3

Eva Sollvander, Osthammar IREEREERE ~TolRINIA :0 6l1Tol253l27 8

Goran Karlsson, Kalmar --[A|B|s|U[R|D|A]E]A AMIMIALS =l

Bokutlotining:

Bjorn Klingmalm
”Mellan liv och déd”
Ingrid Christiansson, Bjarred

Sten Luther, Stockholm

BLODGIVNING | SVERIGE

Utlottning av boken “Tid for liv”

Vill du ldsa den nya boken ”Tid for liv”’?

Skicka d4 in vykort till Blodcancerforbundet, Sturegatan 4, 172 27 Sundbyberg.
Mirk kuvertet med ”Tid”!

Vi vill ha vykortet senast den 10 maj.

Om ni inte vill lita pa turen, utan istillet bestilla boken gor ni det via Adlibris,
pa http://www.adlibris.com/se/product.aspx?isbn=9163702185
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VI BEHOVER
DIN HJALP!

Allt oftare blir Blodcancerforbun-
det tillfradgat om att delta vid olika
arrangemang och tycka till om oli-
ka saker. Det ar positivt att myndig-
heter och beslutsfattare efterfragar
vara synpunkter. Men vi behover
din hjalp att bistd med dina erfaren-
heter och kunskaper. Aven anhérig-
perspektivet ar viktigt. Du som vill
ingd i var referensgrupp, hor av dig
till info@blodcancerforbundet.se

Stiftelsen

Lydiagarden

Halla!

Upprop efter att fi kontakt
med fler med Essentiell Trom-
bocytemi?

Soker fler lever med Essentiell
trobocytemi, tillsammans kan
vi skapa ett ndrverk och oka
vetskapen om denna diagnos.
Sjalv dr jag ar kvinna pa 66 ar
som insjuknade for 2 ar sedan.
Redaktionen har min adress

HAEMA soker
medlemmar
i redaktionsrad!

Har du idéer pa hur Haema skulle
kunna forbattras? Just nu soker vi dig
som vill géra en ideell insats och inga
vart nyinrattade redaktionsrad!

Om du ér intresserad, skriv ett par
rader till:
haema@blodcancerforbundet.se

Finn Dig sjalv - finn vigen till Lydiagarden

specialdesignat program fdr cancerrehabilitering

* kunskap om cancer
= samtal, enskilt och i grupp
= fysisk aktivitet

* kreativ och kulturell verksamhet

+ gemenskap

. Vi erbjuder professionell rehabilitering till saval patienter som narstaende

Tel: 0413-692 50

Fax: 0413-55 31 35

under fem dygns internatvistelse i vacker miljé. Personal med utbildning/
erfarenhet av tumorsjukvard.

www.lydiagarden.se

Kampen
mot KIML gar

vidare.

Besok gdrna natverket for KML pa www.cmlearth.com

Novartis Lakemedel, Box 1150, 183 11 TABY, tel 08-732 32 00, fax 08-732 32 01 www.novartis.se

U NOVARTIS

ONCOLOGY

TAS200902:67




Karin Berg tipsar
om bra bocker

Om Karin Berg: Bokdalskare som driver facebooksidan/bokbloggen
enbokcirkeforalla och satt natbokprat pd kartan. Har dven

skrivit boken ”Konsten att bokblogga” tillsammans med Petra
Jankov Picha. Driver ocksd en kommunikationsbyrd, Digga
Kommunikation som dr specialiserad pad sociala medier. facebook.
com/enbokcirkelforalla & twitter/karinmeberg

Felicia forsvann

av Felicia Feldt

Det kan inte ha kommit som en
chock for Anna Wahlgren att ett av
hennes barn nu berittar om hur det
var att vara barn till supermamman
nr 1. Egentligen. Och det dr ingen ljus
historia. Den dr bitvis mycket tung
och det handlar om ritten att inte
behova forsonas med sin mamma.
Ratten att fa beritta sin version om
sin uppviaxt och att den inte bara ar
forbehallen mamman som i det har
fallet 4r Anna Wahlgren, forfattaren
av Barnaboken och méinga mam-
mors ledstjarna i forildarollen. Fel-
cia Feldt mélar upp en uppvaxt fylld
med alkohol, man och otrygghet. De
flyttade sd ofta att det inte var ndgon
idé att skaffa vinner i skolan eller att
borja rota sig. En period bodde de
aven i Egypten. Felicia forsvann ar
ingen sjalvbiografi. Det dr en roman
men det 4r mycket uppenbart att det
handlar om Felicia Feldts uppvixt
med sin beromda mamma. Boken
ar skriven i olika fragment och inte
i kronologisk ordning det ger storre
aspeket till utsattheten och den oord-
ning som fanns i Felicias barndom.
En tung men mycket bra bok om en
forlorad barndom.

Jag ar Zlatan

av Zlatan Ibrahimovic, David La-
gercrantz.

?Jag dr Zlatan” dr boken som har
fatt unga killar att ldsa och oka e-
boklasandet eftersom de har lanat
e-boken péa biblioteket for att lad-
das ner direkt i deras smartphones.
Jag ville inte vara simre och lad-
dade ocksa ner den.

Och jag forstar att ”Jag ar Zlatan..”
ar poppis hos yngre killar. Den ar
namligen riktad direkt till dem och
trots att det dr David Lagercrantz
som dr redaktor sd genomsyras den
av Zlatans sprak. Jag “hor” direkt
att det dr Zlatan som berittar. Den
fattiga pojken fran Rosengédrd som
trots hdrd uppvaxt och utanfor-
skap tog sig hela vagen upp till fot-
bollstoppen. Och han vander sig till
dessa unga killar i samma situation:
kunde jag sd kan ni! En vilskriven
sjilvbiografi som hugger tag och
jag ar forundrad over att Zlatan
har klarat sig sd pass bra i livet som
han har gjort.

BOKRECENSIONER

NY BOK

Tid for liv

Tid for liv ar en bok om att leva
med cancer. I en serie oppen-
hjartliga intervjuer och berit-
telser far lasaren folja ndgra av
alla de min, kvinnor och barn
som har fatt cancer, riskerar att
f& cancer eller stdr nidra nigon
som drabbats.

For en patient dr varje dag,
varje ytterligare manad eller ar
kvar i livet viktigt. Da spelar
det egentligen ingen roll vad
overlevnadsstatistiken sager, el-
ler hur sma eller stora chanser-
na 4r att en behandling lyckas.
Blodcancerforbundet dr en av
flertalet organisationer som
ar medlem i Nitverket mot
cancer vars syfte dar att genom
opinionsbildning och  kun-
skapshojande aktiviteter lyfta
gemensamma fragor for de
cancerprofilerade patientforen-
ingarna samt skapa okat fokus
pa cancerfragor savil politiskt
som i media. Vara tre priori-
terade fragor dr cancerpreven-
tion, en rattvis cancervard och
patientrittigheter.

Boken ”Tid for liv” ar ett bra
komplement till all annan ut-
atriktad verksamhet som Nit-
verket mot cancer jobbar med.
Det dr verkligen intressant att
fa ta del av personportritten,
exempelvis av Ozge Zink som
drabbats av Blodcancer eller
Ase Rinman som har forlorat
sin make i en hjirntumor, me-
nar forbundssekreterare Hasse
Sandberg som ldst boken.
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Blodcancerregistret

— for battre kvalitet i varden!

For att kunna forbattra varden
registrerar hematologimottag-
ningarna uppgifter om patienter
i kvalitetsregister, vilka utgor
kompletteringar till lagstadgade
register (t.ex. cancerregistret).
Syftet ar att sakra och utveckla
vardens kvalitet. Detta gors
bland annat genom att jamfora
resultat mellan olika vardenheter

i regionen och i landet.

— Det o6vergripande syftet ar att
fraimja god vard for alla, oavsett
bostadsort, kon och alder. Uppgif-
terna i registret kan ocksd anvan-
das for att framstilla statistik, och
i forskningen for att vinna ny kun-
skap, samt bidra till en forbattrad
vard for alla som drabbas av samma
sjukdom, berittar Martin Hoglund,
SFHs representant i Blodcancerre-
gistrets styrgrupp.

— Rattvis vard for alla ar en priori-
terad friga for Blodcancerforbundet
och kan Blodcancerregistret samti-
digt vara en viktig pusselbit i kam-
pen for ny kunskap inom hematolo-
gin stiller vi oss bakom forslaget att
infora det, menar férbundsordfor-
ande Kerstin Holmberg.
Vad samlas in och hur

behandlande vardenhet. Dessa data
bearbetas tillsammans med uppgifter
frdn andra patienter varefter statistik
sammanstills pd gruppniva. Detta
betyder att det inte gar att identifiera
eller spara enskilda individer i det
sammanstillda materialet. All sam-
manstillning for forskningsindamal
maste foregds av ett godkdannande av
en etikprovningsnamnd.

Hur skyddas dina uppgifter?
Uppgifterna som finns om dig i kva-
litetsregistret skyddas av flera lagar.
Detta betyder att uppgifterna har
samma skydd som journaluppgifter.

SEKRETESS

Dina uppgifter omfattas av sekretess
enligt Offentlighets- och sekretessla-
gen. Det innebar som huvudregel att
uppgifter om dig endast far limnas
ut fran registret om det star klart att
varken du eller nigon nirstaende till
dig lider men om uppgiften lamnas
ut.

SAKERHET
Dina uppgifter skyddas mot obeho-
riga. Det finns sarskilda krav som
bl. a. innebar att bara den som har
ratt till uppgifterna far ha tillging
till dem, att det skall kontrolleras
att ingen obehorig tagit del av upp-
gifterna, att uppgifterna skyddas
genom kryptering samt att inlogg-
ning for att ta del av uppgifter-
na bara far ske pa ett sikert

hanteras uppgifterna? = n sitt.

I kvalitetsregistren finns 3 g

data om din sjukdom och % £ ATKOMST

den utredning och be- %P Qf Din vardgivare fér ta del av
handling som du fatt vid Ving pto® de uppgifter som limnats till

Nedslapp

-

A~
1

registret. De som centralt hanterar
registret kan och fir ta del av dina
uppgifter.

GALLRING

Dina uppgifter tas bort nir de inte
langre behovs for att utveckla och
sakra kvaliteten i varden.

DINA RATTIGHETER

SOM PATIENT

* Din medverkan i registret ar frivil-
lig och paverkar inte den vard du
far. Om du inte vill att dina upp-
gifter registreras, vand dig till den
vardgivare du besokt.

® Du har nir som helst ritt att fa
dina uppgifter borttagna ur regist-
ret.

® Du har ritt att f information om
vilka uppgifter som har registre-
rats om dig (registerutdrag), och
hur dina uppgifter har anvants.

DU BIDRAR

TILL EN BATTRE VARD

Genom registrering av dina upp-
gifter i kvalitetsregistret 4r du med
och forbattrar varden. Ju fler som
ar med desto statistiskt sakrare blir
resultaten.

tillforman for Blodcancerfonden

Lordagen den 31 mars kl. 14.00 i Granbyhallen i Uppsala ar det nedslapp i Hockeymatchen till minne av
Patrik Alwinder. Han gick bort 1999 i Akut Lymfatisk Leukemi och under ett antal &r har hans lagkamrater

arrangerat en vilgorenhetsmatch under namnet ”Patrik Allstars” till forman for Blodcancerfonden. T &r ar det
Patriks gamla 82-lag blandat med tidigare hockeyprofiler frin bide NHL, KHL och Elitserien som exempel-
vis Olow Sundstrom, Bjorn Nord, Marcus Ragnarsson, Per Eklund, Kristoffer Jobs, Danijela Rundqvist och
Markus Matthiasson.




Blodcancerforbundets foreningar

Ar du patient eller anhérig, kanske vill du helt enkelt ge ditt stod till blodcancersjuka runt om i vart land — valkommen att bli medlem.

BLODSJUKAS FORENING

PA GOTLAND

Staffan Mehler

Sommerskegatan 2, 621 53 Visby
Bankgiro: 5290-6609, tel: 0498-27 71 55

BLODSJUKAS FORENING |
SODRA SJUKVARDSREGIONEN
Anita Myrkvist

Jarnvagsgatan 9, 340 10 LIDHULT
Plusgiro: 32 34 48-1, tel: 035-911 22

BLODCANCERFORENINGEN
SKARABORG

c/o Christina Bergdahl

Dragongatan 1, 532 72 Axvall
Plusgiro: 138 05 62-7, tel: 0511-669 90

BLODCANCERFORENINGEN
VASTSVERIGE

c/o Klas Bilow

Brottkarrsvagen 380, 436 58 Hovas
Plusgiro: 38 40 44-4, tel: 031-28 63 23

BLODCANCERFORENINGEN

HALLAND

c/o Therese Tellqvist

Bygget Lanthandel 161, 310 38 Simlangsdalen
Bankgiro: 5102-3091. tel: 035-70750

BLODSJUKAS FORENING | SYDOSTRA
SJUKVARDSREGIONEN, BFSOS

c/o Inge Gustafsson

Lidaleden 95, 603 81 Norrképing
Bankgiro: 680-4405, tel: 011-14 57 07

BLODSJUKAS FORENING |
OREBROREGIONEN

Monika Knutsson

Ringgatan 26, 70342 Orebro

Plusgiro: 19 21 34-5, tel: 019-611 19 15

BLODCANCERFORENINGEN

| STOCKHOLMS LAN

Lena Zetterlund

Stockholm, Box 1386, 172 27 Sundbyberg
Plusgiro: 67 75 69-6, tel: 0730-299567

BLODCANCERFORENINGEN |
UPPSALA SJUKVARDSREGION
Férbundskansliet Blodcancerférbundet
Plusgiro: 40 96 28-5, tel: 08-546 405 40

Vad vantar i behandlingens
och forskningens frontlinje?

Valkommen till en dag om behandling av blodcancer, fran patienternas, de anhérigas och
professionens perspektiv. Ta del av nya forskningsrén, fa en inblick patienternas och de
anhorigas vardag, var med och diskutera patienternas rattigheter.

BLODSJUKAS FORENING

| VASTERNORRLAND

Evy Bergqvist

Box 6062, 850 06 Sundsvall

Plusgiro: 495 19 14-3, tel: 060-56 43 80

BLODCANCERFORENINGEN
JAMTLAND/HARJEDALEN

Torsten Andersson

Orionvagen 10, 831 55 Ostersund
Plusgiro: 33 85 82-0, tel: 070-3256531

BLODCANCERFORENINGEN

| GRNSKOLDSVIK

c/o Ola Jonson

Visthusvagen 1, 891 51 Ornskoldsvik
Plusgiro: 146 94 77-2, tel: 0660-37 72 15

BLODSJUKAS FORENING VID NUS
c/o Berndt Backman

Olof Palmes gata 25, 903 23 Umea
Plusgiro: 482 58 51-1, tel: 090-328 40

BLODCANCERFORENINGEN

I NORRBOTTEN

Margot Rosenberg

Gitarrstigen 10, 982 35 Gallivare
Plusgiro: 91 93 80-6, tel: 0970-107 78

Blodcancerdagen véander sig framfor allt till patienter och anhériga, men aven lakare,
sjukskoterskor och andra yrkesgrupper som moter patienter med blodcancersjukdomar
ar vélkomna.

1 Ur programmet:
» Oversikt: Blodcancer - ett omrade med manga ovanliga sjukdomar. Eva Hellstrém Lindberg, professor i hematologi, Karolinska Institutet

=1 > Ur patientens perspektiv: Att leva med kronisk myeloisk leukemi. Carin Eggers.

“| > Behandling av blodcancer: Vad hinder vid frontlinjen? Leif Stenke, sverlakare i hematologi, Karolinska Universitetssjukhuset

» Ur patientens perspektiv: Att leva med myelofibros eller MDS

» Forskning: Vad vinner patienten pa att delta i forskningsstudier? Hareth Nahi, dverldkare i hematologi, Karolinska Universitetssjukhuset

» Rollen som anhérig: Vilket stéd kan jag ge och vilket stéd behéver jag sjalv?

» Vilken rehabilitering behdver patienterna? Ann-Charlotte Pellettieri och Karolina Danielsson, leg psykoterapeuter, Akademiska sjukhuset.

» Debatt med patientféretridare, politiker och likare

Praktisk information:

P Datum: Mandagen den 7 maj 2012 kI 11.45-17.00.
Plats: Bonnier Conference Center, Torsgatan 21, Stockholm.
¥ Deltagaravgift: ~ Seminariet ar kostnadsfritt. Féranmalas kravs

For anmélan och fullstandigt program, se www.dagensmedicin.se/seminarier. Anmalan kan ocksa géras per telefon: 08-545 157 85

ARRANGOR:

Mer information och anmalan: www.dagensmedicin.se/seminarier

Blodcancerférbundet

<7

PARTNER:

') NOVARTIS

ONCOLOGY
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Ansok om forskningsanslag ur Gunnel Bjorks testamente

Forskningsanslag utdelas ur framlidna Gunnel Bjorks testamente till Blodsjukas Forening i Sodra
sjukvardsregionen, avseende forskning om stamceller. Verksamhetsomrade dr Sodra sjukvardsregionen.
Forskningsanslaget uppgér till 475.000 kronor.

Ansok om forskningsanslag ur Sara Nilssons minne och Lars Nylanders minne
Forskningsanslag utdelas ur framlidna Sara Nilssons minne och Lars Nylanders minne till Blodsjukas Forening i
Sodra sjukvardsregionen, avseende forskning om leukemi. Verksamhetsomrade dr Sodra sjukvardsregionen.
Forskningsanslaget uppgér till 30.000 kronor.

Ansékan om forskningsanslag avser lakare och vardpersonal. Verksamma inom hematologi i Sédra
sjukvdrdsregionen. Ansékan skall innehdlla beskrivning om projektets malsittning, bakgrund, arbetsplan,
betydelse ekonomisk plan samt upplysningar i 6vrigt av virde for bedomningen.

Foreningen bitrddes vid bedomningen av en expertgrupp, verksam inom hematologi i Sodra sjukvdrdsregionen.
Ansokan i 5 ex. insandes fore den 11 maj 2012 till foreningens fondforedragande.
Ulf Karlsson Asgatan 15, 285 38 Markaryd Tel. 070-3240592.

ulf_jocke_karlsson@hotmail.com

Ansokningshandlingar tillhandahalls fran ovanstdende adress eller direkt fran var hemsida
http://www.sodra.blodcancerforbundet.se/Fond/fond.htm

Vi saknar
er e-post!

For att ldttare kunna kom-
municera behover vi er e-post-
adress. I dagsldget dar det un-
gefar var tionde medlem som
vi har e-postadress till. Vi vill
forbattra den siffran kraftigt
och dirigenom kunna mer ef-
fektivt komma i kontakt med
er. Hor av er till haema@blod-
cancerforbundet.se och passa
samtidigt pa att beratta vilken
diagnos ni har. D4 kan vi effek-
tivt rikta framtida inbjudningar
etc. till er!

HEMSIS &

Nominera arets Hematologisjukskdterskor i Sverige
hematologisjukskdterska 2012

HEMSIS vill se att Du som kollega/medarbetare nominerar Din kollega,
som pa ett forjanstfullt sitt gjort en vardefull insats i omvardnaden
av patienter/nirstaende eller i klinikens arbete. Utmarkelsen gar till en
kliniskt verksam sjukskoterska inom hematologin som ar engagerad i
omvardnaden genom sin kompetens och sitt kunnande. Priset dr 5 000
kr, som kan anvindas i utbildningssyfte och gratis medlemskap i HEM-
SIS under 2013. Du som nominerar arets vinnare far ett presentkort pa
250 kr fran SF-bio.

Sista dag for nominering ar 1 augusti 2012. Priset delas ut i Goteborg
den 6-7 september vid HEMSIS utbildningsdagar. HEMSIS styrelse val-
jer ut vinnaren.

Motivering och kandidatens namn, arbetsplats och e-postadress skick-
ar Du till janetmarie@telia.com. Den nominerade ska vara medlem i
HEMSIS.

VILL DU VETA MER OM MULTIPELT MYELOM?

Du som patient eller anhorig kan beséka www.mm-info.se. Dar hittar du ocksa information

kring symtom och hur sjukdomen kan paverka vardagslivet for de som drabbas.

WWW.MM-INFO.SE

Janssen-Cilag AB Box 7073, 192 07 Sollentuna, Tel 08-626 50 00, Fax 08-626 51 00, www.janssen.se

Janssen-Cilag AB

JC-110330-1
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TA CHANSEN OCH VINN!

De tva forsta 6ppnade ratta losningarna av Haemakrysset
och sudokut vinner vardera tva stycken trisslotter. Vinna-

re till férra numrets tavling finner du pa sidan 13.

Senast den 10 maj ska Iésningarna vara oss tillhanda.
Mark kuverten "Kryss 1-2012" resp. “Sudoku 1-2012"
och skicka dem i separata kuvert till
Blodcancerférbundet, Box 1386, 172 27 Sundbyberg.

LOSEN SUDOKU #1 - 2012

NAMN:

**

*kk

*kkk

ADRESS:

ORT.

Ett Sudoku fran AB RIGNELL-ZANDER
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POSTTIDNING B

AVSANDARE & RETURADRESS
Blodcancerforbundet
Box 1386

172 27 Sundbyberg

®ID 89 gy
Vordefy

Hjalp oss att stodja forskningen!
Blodcancerfonden
Pg: 90 04 21-9

www.blodcancerforbundet.se




