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FORBUNDSNYTT

Julstangt

Kansliet stanger for julledighet den 23 december och
Oppnar ater den 7 januari 2009. Minneskort kommer
ej att skickas under denna period.

Hzema
Den 23 februari ar det manusstopp fér Heema. Tema
for kommande nummer ar stamceller och transplan-
tation.

UngaVuxna

Ar du mellan 20-40 &r? Da ska du anmala dig till stéd-
personsutbildning for unga vuxna den 17 april pa Park
Inn Solna. Se annons langre fram i tidningen och pa
var hemsidan.

Varldscancerdagen.

Den 4 februari ar det Varldscancerdagen. Syftet ar
att sprida information och utbyta kunskap for att ge-
nom ett forebyggande arbete kunna bekdmpa cancer.
Cancerfonden arrangerar minneshogtider i nagra av
landets kyrkor och pa olika orter medverkar ocksa vi
patientforeningar. Hall utkik i din lokala forening.

Ratt diagnos inom 30 dagar

Med anledning av valet 2010 s& kommer Blodcancer-
forbundet under nésta ar att jobba mycket med paver-
kansarbete. Vi kommer bl.a. att under vecka 15 att ar-
rangera en varkampanj pa temat “Ratt diagnos inom
30 dagar” | dag far vara medlemmar vanta alldeles for
lange innan ratt diagnos stalls. Mer information kom-
mer fortlépande under 2010.

God Jul och Gott Nytt ar!

Kansliet

REDAKTORSSPALTEN

En ovanlig sjukdom

Kronisk myeloisk leukemi (KML) &r en séllsynt form av blod-
cancer. | Sverige insjuknar varje ar mellan 80 och 100 perso-
ner, i Europa omkring 5000 personer. Ett cancerbesked blir
for de flesta en paminnelse om hur skort livet ar, hur god
prognosen an ser ut. Det ar varken konstigt eller onaturligt att
kénna sig forvirrad och orolig ndr man fatt ett cancerbesked.
Manga fragor dyker upp och vill bli besvarade.

Christina Bergdahl, Blodcancerforbundets forra ordférande, be-
skriver bra i sin ledare om forsta reaktionen. "LEUKEMI — det
dog ju min mormor av 1952! Vad far man det av? Tjernobyl?
Stralning? Ingen vet sakert. En massa tankar virvlade runt i
min hjarna. Doktorn informerade om behandlingsmetoder och
overlevnadsprognoser.” | detta nummer har vi valt att fokusera
pa KML. Hur ser behandlingsméjligheterna ut i dag? Vad &r det
for sjukdom egentligen? Och hur arbetar vara lakare for att for-
béttra varden for KML-patienter? Bengt Simonsson, professor
fran Uppsala, berattar om ett spdnnande europeiskt projekt.
Vi far dven fran Ulla Olsson-Stromberg en bra genomgang av
sjukdomen. Kanske besvarar vi nagra av era fragor.

Jag vill rikta ett stort tack till alla skribenter, annonsérer och
tryckeri som vi samarbetat med under 2009. Tack for att ni vill
vara med och gora var medlemstidning annu battre.

Jag vill ocksa 6nska alla lasare en god jul och ett friskt nytt ar.

Eeva Kilpi har skrivit om livets skorbarhet.

“Vi har inget

skydd mot karleken

inget skydd mot livet

inget skydd mot déden

Sa skyddslésa ér vi.

Det ligger nédstan nagot

storslaget i det.”
Trevlig lasning,
Wictoria Hanell

redaktor
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22 februari

Redaktionen ansvarar ej for insant, ej bestallt material.
Vi forbehaller oss ratten att redigera inkomna bidrag.
Allt material lagras elektroniskt.

Eftertryck forbjudes utan redaktionens medgivande.

Blodcancerférbundet ansvarar ej for produkter och tjanster
i tidningens annonser.

MEDDELA ADRESSANDRING
Glom inte att meddela adressandring

eller om medlem avlidit.
Tack for din hjalp.

Foto omslagsbild: Wictoria Hanell

L EDARE
KARA LASARE!

KRONISK MYELOISK LEUKEMI (KML) har va-
rit min foljeslagare under 10 ar. Nu har
vi skiljts at — inga sjuka celler i blod eller
benmirg under senaste dret — det kidnns
naturligtvis helt underbart!
JAG MINNS DAGEN i december 1999 da Lasse
och jag triffade doktorn som gav mig be-
skedet. Sa dir som vi alla minns ovintade hindelser antingen det
giller personligt eller dramatiska hiandelser i var omvarld.
LEUKEMI - det dog ju min mormor av 1952! Vad far man det av?
Tjernobyl? Strdlning? Ingen vet sikert. En massa tankar virvlade
runt i min hjarna. Doktorn informerade om behandlingsmetoder
och 6verlevnadsprognoser. Bot kunde dstadkommas genom trans-
plantation, ndgot som forutsitter en passande donator.
DET BLEV BEHANDLING, tita provtagningar for att halla koll pa fram-
for allt de vita blodkropparna. Det var med bavan jag tog emot
resultaten och fler gdnger 4n en sinde jag tacksamma tankar till
frisérskan Anna som var den som uppmanade mig att soka lakare.
”Det dr ndgot konstigt med Ditt hdr” sade Anna, ”sok en hudex-
pert”. Hon var sd 6vertygande att jag gjorde som hon sade.
2004 vAR FOR MIG ett viktigt ar. D3 deltog jag for forsta gangen i
Tjejmilen! Nar jag skulle dka ivdg sade Lasse: ”Du ar ju faktiskt i
battre form an for 10 dr sedan och 4ndd har Du cancer. Du ser att
det finns ndgot i den andra vagskalen ocksa!” Sa sant. Det har jag
haft med i tankarna de hir dren — det finns ofta positiva saker om
vi forsoker se bortom bekymren just for stunden. Och faktiskt har
jag ju matt ganska bra under hela sjukdomstiden.
SOMMAREN 2006 fick jag stamceller fran en obesliktad donator ge-
nom en transplantation vid Sahlgrenska. Tiden dar och alla dter-
besoken har blivit till en oerhort intensiv och omvalvande period i
mitt och familjens liv. Forberedelserna, spanningen, den enastden-
de givan fran en for mig helt okidnd person. Familjen, alla vinner
som foljde processen dag for dag — jag kanner stor 6dmjukhet och
tacksamhet gentemot all vardpersonal som jag mott. Hematolo-
gen vid Kdrnsjukhuset i Skovde, BMT-teamet vid Sahlgrenska och
alla andra som varit engagerade.
JAG TYCKER ATT JAG HADE TUR som fick en sjukdom som likare och
forskare varit och dr sa intresserade av och jag fick den vid ratt
tid! Jag fick ta del av en enastdende utveckling av lakemedel, av-
ancerade metoder for transplantation och de fantastiska labora-
torieanalyserna som kan se skillnad mellan mina egna och do-
natorcellerna. Framstegen galler for ovrigt inte bara leukemier,
dven for andra diagnoser inom hematologin har det kommit nya
lakemedel m.m. som dndrat forutsittningarna for 6verlevnad.
ATT ALDRIG GE UPP — att hélla hoppet vid liv, att ta vara pa varje
dag nu och inte fundera sd mycket pa sedan. Ta medicin med stor
foljsamhet, gdrna vara ute och promenera och se till att sjdlen
far sitt! Att jag engagerade mig i blodcancerféreningen och for-
bundsstyrelsen har gett mig sd otroligt mycket. Kontakter bade
nationellt och internationellt med spannande manniskor ar ocksa
sddant som ligger i den andra vagskalen!
NU AGNAR JAG MIG AT FAMILJ och vinner och sedan en tid tillbaka
at den lilla valpen Lovis — en underbar Irish Softcoated Wheaten
Terrier.

Christina Bergdahl

FOTO: Christina Bergdah
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Onsdagen den 25 november hade
Blodsjukas Forening Gotland sitt

traditionsenliga hostmote. Denna
gang var sammankomsten ett sam-
arbete mellan Blodcancerforbundet,
Blodsjukas Forening pd Gotland
och Janssen-Cilag. Till styrelsens
stora glidje var motet mycket val-
besokt. Roligt for en liten men nag-
gande god lokalforening.

FORELASNING

Foreningens ordforande Staffan
Mebhler halsade alla valkomna. Han
limnade sedan over till program-
mets huvudpunkt, Eva Lofvenberg
overlakare vid Hematologiskt cen-
trum, Karolinska Sjukhuset Hud-
dinge, som foreliste under temat
”Myelom-bakgrund/diagnos”. Eva
vigledde med kunnig och varsam
hand oss &horare genom tema-
punkterna.

KRONISK MEN HANTERBAR
Myelom ir en kronisk, inte botbar
sjukdom men Eva framholl vikten
av att hjilpa patienter att bli sd
symptomfria som moijligt. Det ar
angelaget av flera skil, for att fo-
rebygga organskador och for att ge
patienten sd bra livskvalitet som det
bara gar. Manga kan under perio-
der vara helt symptomfria och det
kallas for platafas.

NYA OCH VARIERANDE
BEHANDLINGAR

Det har pa senare tid gjorts fram-
steg inom omradet for behandling
av Myelom. Det har kommit nya
mediciner och Eva berittade att

med fler mediciner att vilja pa sa
blir det lattare att ”skraddarsy”
behandlingar som passar for pa-
tienten i fraga. Biverkningar dr den
trakiga sidan av behandling och
detta dr ndgot man viger in i den
bedomning som gors infor att man
ska starta upp en behandling. Hur
mdr patienten i Ovrigt? Vilka bi-
verkningar skulle vara hanterbara?
Vilka skulle bli svdra att orka med?
Eva berattade dven om understod-
jande behandling som sitts in for
att ge patienter bland annat smart-
lindring och for att patienterna ska
ma bittre, orka mer och fi hogre
livskvalitet.

FRAGOR OCH FUNDERINGAR

Nir Eva pratat klart var det fra-
gestund och det var ménga funde-
ringar som lyftes bland annat om
Myelom ar arftligt? Svaret fran Eva
var att det inte finns ndgot som ty-
der pa det. Det som forskning visat
ar att vissa slakter har en okad ut-
veckling av (varierande) tumorsjuk-
domar. En annan fundering var om
forekomsten av Myelom okar. Eva
berittade da att man ser en 6kning
i ett globalt perspektiv av olika tu-
morsjukdomar men inget speciellt
runt just Myelom. Okningen tror
man har samband med den strdl-
ningen vi utsatts for via jordskorpan
och alla de apparater och maskiner
vi har i var vardag. Det var dven
undringar om hur ménga ginger en
patient kan fa hogdos cytostatika
med en foljd av egna sparade stam-
celler? Det brukar man kunna gora
tva ganger. Nar man skordar stam-

Marie Uddin och Jane Bergstrom.

cellerna handlade en annan fraga
om, rensas de pa ndgot sitt fran tu-
morceller? Eva berittade att ndgon
sddan process inte sker men tumor-
cellerna dr glidjande nog kansliga
for den nedfrysning som man gor
av stamcellerna. Detta medfor att
en viss sjilvrensning sker dd minga
tumorceller dor i frysen.

Efter paus foljde darefter infor-
mation av Marie Uddin och Jane
Bergstrom, sjukskoterskor pa He-
matologimottagningen. De berat-
tade om det nu 10-4riga samarbete
som sker mellan Visby Lasarett och
Karolinska Sjukhuset Huddinge.
En forindring som skett dr att all
cytostatika nu blandas pd Soder-
sjukhuset och fraktas med bat till
Gotland. Detta medfor att patienter
som behandlas tre génger per vecka
fir en av behandlingarna pa lor-
dagar for att det ska stimma med
bétens turlista. Hematologen delar
efter omorganisationen som skett
pa Visby Lasarett, lokaler med on-
kologen. Jane och Marie berittade
att numer har Huddinge och Visby
samma journalsystem vilket dven
underlittar ndr kontakter sjukhu-
sen emellan sker via telefon.
Direfter var det vice ordférande i
Blodcancerforbundet Lena Zetter-
lund som fick ordet. Hon berittade
bland annat om férbundets med-
lemsantal, hur det styrs och vilka
aktiviteter de kan erbjuda. Lena
framholl speciellt forbundets servi-
ce med stodpersoner. Nar livet ger
en hirda tornar kan det vara skont
att samtala med ndgon som varit
med om samma eller liknande upp-
levelser. Under 2009 har 1,5 miljo-
ner delats ut av Blodcancerfonden
till forskning runt blodcancersjuk-
domar.

AVSLUTNING

Kvillen avslutades med négra ord
om Blodsjukas Forening Gotland
presenterat av olika styrelsemed-
lemmar. Darefter foljde presentut-
delning till kvillens medverkande
och en mycket trevlig och intressant
kvill, kantad av varm samvaro och
glada skratt var till anda.

Linda Ekedahl
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Forbattrad behandling av blodcancer genom europeiskt samarbete
Foto: FOTO: STOCK.XCHNG

Forbattrad
behandling

av blodcancer genom europeiskt




Det ar viktigt med kunskap sa att patien-
terna far samma méjligheter till behandling
oavsett var de bor, sager Bengt Simonsson.

samarbete

TEMA KML

Patienter med kronisk my- senterar de 162 universitet. EUTOS

eloisk leukemi (KML) far inte (EUropean Treatment and Outco-
me Study) dr ett samarbetsprojekt

jamlik behandling beroende mellan ELN och Novartis som star-
tade 2007. Syftet ar att alla patien-
ter i Europa med en speciell form
de bor. Det galler for Europa av leukemi, KML ska fi bista moj-
liga omhindertagande. Omkring
60 000 personer i Europa beraknas
ha denna form av blodcancer.

pa brist pa kunskap och var

men ocksa Sverige.

— Det finns till exempel en debatt

om man ska kosta pd litet mer = PATIENTREGISTER
kostnadskravande likemedel at de  Ett delprojekt inom EUTOS ir att
aldre. Vissa landsting tycker att de  inratta ett heltickande patientregis-
inte har rad, sdger Bengt Simons-  ter for att fa en bild av epidemiologi
son, professor i hematologi och ti-  och behandlingsresultat. 1 Sverige
digare overldkare vid Akademiska  inrittades ett sddant redan 2002.
sjukhuset i Uppsala. Att garantera  — I dag finns ett europeiskt register
alla bidsta mojliga vard ar syftet  med nidra 4 000 patienter som in-
med projektet EUTOS. Resultaten  gdr i kliniska studier. Nu dr malet ar
efter tvd ar har nu presenterats i  att bygga upp ett register med data
Barcelona. om alla nydiagnostiserade patienter
Projektets  med KML i hela Europa. Hittills ar
syfte dr att  tjugosju linder med, siger Bengt
oka kunska-  Simonsson som sjdlv kommer att
perna  om  medverka i Barcelona.
sjukdomoch  En forutsdttning for att man ska
behandling,  kunna bedoma effekten av behand-
skapa  en  ling vid KML ar att patienterna tes-
standard for  tas med metodik som ger jimfor-
tester och  bara resultat, vilket hittills inte varit
kontroll, fallet. Darfor arbetar EUTOS med
och sprida  att uppritta ett niatverk av sddana

forsknings-  laboratorier i Europa. I Sverige gors
resultat och  dessa analyser vid universitetssjuk-
patientin-  husen.

formation. - Den metod som anvinds dr oer-

De resultat  hort kidnslig. Man kan avsloja kvar-
som i helgen  varande sjukdom som motsvarar en
liggs fram  tusendel av tumormassan vid diag-
i Barcelona  nos.

visar att man

har  gjort VARDEN INTE JAMLIK
avseviarda  En huvuduppgift dar att oka och
framsteg se-  sprida kunskap om KML, tester
dan projek-  och behandling.

tet inleddes - Aven i Sverige brister det. Det
for tvd 4r  finns till exempel en diskussion om
sedan. man ska kosta pa kostnadskrivande
European  likemedel it dldre och vissa lands-
Leukemia-  ting (och dven likare) tycker att de
Net (ELN) inte har rdd. Darfor ar det viktigt
ar ett EU-  med kunskap si att patienterna far
stottat natverk av kliniker och fors-  samma mojligheter till behandling
kare kring alla former av leukemi.  oavsett var de bor, siger Bengt Si-

Totalt 4r mer an tusen forskare och ~ monsson.
lakare i 33 europeiska linder knut-
na till ELN och tillsammans repre- Mix PR
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Cancer ar den vanligaste dodsorsaken i varlden. Enligt WHO:s uppskattningar dog 7,6 miljoner
av cancer forr aret. Darfor forskar GlaxoSmithKline (GSK) foér att fa fram nya behandlings-
metoder for sjukdomen.

Vad gor GlaxoSmithKline?

Vi ser det som var uppgift att utveckla innovativa produkter snabbare an nagot annat féretag.
GSK vill standigt hitta nya satt att férebygga, behandla och varda- och darmed hjalpa
manniskor att fa ett battre och langre liv.
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Oncology BesOksadress: Rasundavagen 12. Tel: 08-638 93 00. Fax: 08-638 94 60.
For mer information ga till: www.glaxosmithkline.se
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Nya ron om graviditet vid
kronisk myeloisk leukemi

Under European Leukemia Net-
work kommenterade Francisco
Cervantes, MD, Hospital Clinic of
Barcelona, den positiva utveckling-
en av behandling av kronisk my-
eloisk leukemi (KML). Mojlighe-
ten for patienterna att bilda familj
hamnade i fokus.

— Det dr fantastiskt att kunna tala
om en normal livslingd och om
moijligheten for patienter att fa
barn, sdger Francisco Cervantes
som har arbetat med KML-patien-
ter 1 mer dn 25 ar.

— Om vi tar ett typiskt exempel, en
kvinna som svarar bra pa behand-
ling med (Glivec) imatinib, sd maste
vi idag beritta att hon inte kan ta
medicinen under en graviditet. Det
ar inte tillradligt att genomgd en
graviditet samtidigt som man far

behandling med imatinib. De l6per
en klart forhojd risk for spontana-
bort eller missbildningar.

— Daremot har vi god erfarenhet av
kvinnor som har behandlats under
en liangre tid, som har svarat bra
pa behandlingen och som har valt
— i ndra dialog med sin ldkare — att
avbryta behandlingen under sin
graviditet. Har har vi positiva er-
farenheter av graviditeter som har
genomforts utan komplikationer,
med friska och krya barn. Mam-
morna har darefter utan problem
aterupptagit sin behandling, berit-
tar Francisco Cervantes.

— Nir det giller mdn verkar be-
handlingen inte ha ndgon paverkan
pa kvaliteten pd mannens spermier.
Vi har data som visar att midnnen
far friska barn samtidigt som de far
behandling med imatinib.

Det finns hopp om att kunna bilda familj
efter nya ron
Foto:STOCK.XCHNG

— De flesta KML-patienter kan se
fram emot ett langt liv, vilket ar
mycket positivt. Det dr samma ut-
veckling som vi har sett inom an-
dra sjukdomsomraden, till exempel
diabetes. Vi kommer i framtiden att
se fler och fler cancerpatienter, som
i teknisk mening inte blir friska,
utan lever med sin sjukdom, sager
Francisco Cervantes.
— Var uppgift dr att hjilpa vira pa-
tienter att fa leva ett sd normalt liv
som mojligt, sd att de kan utbilda
sig, arbeta, idrotta, dka pa semes-
ter och bilda familj, sdger Francisco
Cervantes.

Kerstin Andersson

SEX OCH SAMLEVNAD

— en angelagen fraga hos HEMSIS

Att vara medlem i HEMSIS, Hema-
tologisjukskoterskor i Sverige, kan
pd ménga satt Iona sig, bade for
sjukskoterskor och for patienter.
Solvi Vejby, sjukskoterska vid Aka-
demiska sjukhuset i Uppsala, fick
via HEMSIS ett stipendium att an-
vanda till projekt eller auskultation
pa annan klinik. S6lvi hade linge
saknat en relevant och bra infor-
mation om sex och samlevnad for
patienter med blodsjukdom. Hon
kande aven till att Christel Wendt,
sjukskoterska  vid  Universitets-
sjukhuset i Lund, hade skrivit en
magisteruppsats om sexuellt valbe-
finnande hos kvinnor med malign
blodsjukdom. S& varfor inte f3 till
ett projekt for utformning av en helt
ny folder om sex och samlevnad for
patienter med blodsjukdom? Solvi
och Christel bestimde sig for att
traffas i Lund under tvd dagar. Vad
fanns det for material? Vilken in-

formation behoévde vira patienter?
Skulle det fardiga materialet kunna
leda till ndgot konkret? Det blev tva
intensiva dagar med att leta i littera-
tur och pa Internet, och att radfra-
ga doktorer. Arbetet fortsatte efter
dessa tva dagar med intensiv kom-
munikation via e-post under nistan
ett ar. Nar arbetet var ndgorlunda
fardigt tillfrdgades kunniga perso-
ner inom omrddena sexologi och
hematologi — en barnmorska och
sexualrddgivare, en professor pa
KK och tva overlikare inom hema-
tologisk verksamhet - om de kunde
tanka sig att faktagranska foldern.
Det gjorde de giarna och synpunkter
togs tacksamt emot. Christel hade
via kontakter triffat pd en person
som sysslade med grafisk formgiv-
ning och som girna tittade Over
foldern och kom med forslag pa
hur den skulle utformas. Det gjorde
aven Christels son Martin som il-

lustrerade om-
slagsbilden.
Foldern  var
nu fiardig att
tryckas  men
vem skulle std
for kostnader-
na? Eftersom
Janssen-Cilag
sig att stipen-
diet lett till en
kreativ hand-
ling och ett konkret resultat bestam-
de de sig for att dven sta for detta i
en forsta tryckning. Nar HEMSIS
hade utbildningsdagar i Malmo i
september presenterades foldern ry-
kande farsk fran tryckeriet och fick
ett positivt mottagande.

G4 in pd www.swenurse.se/hemsis
for att se hur du kan f3 tag pa fol-
dern.

‘.

Christel Wendt

Den nya fina broschyren. Lay-
outen gjord av Martin Wendt
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TEMA KML

Nya preparat vacker

hoppfor

patienter

med kronisk myeloisk leukemi

Vem drabbas av sjukdomen och
hur vanlig 4r den?

Kronisk myeloisk leukemi (KML)
ar en form av blodcancer som drab-
bar ca 100 personer i Sverige varje
ar. Sjukdomen forekommer i alla
vuxen aldrar (17-99 ar), men en-
dast ett fatal ar yngre dn 18 ar. Det
finns dven en ovanlig form av KML
som drabbar barn.

Sjukdomen ar nagot vanligare hos
man 4n hos kvinnor.

ONORMALA CELLERTAR OVER
Bildning och tillvixt av normala
celler i benmargen ar noggrant reg-
lerade funktioner. I denna bildas
dagligen ca 300 miljoner blodkrop-
par. Trots att det finns flera typer av
blodkroppar produceras alla frin
en gemensam tidig celltyp, som
kallas stamcell. Stamcellerna utgor
en mycket liten andel av benmar-
gens celler, men de har formégan att
efter behov tillverka olika celltyper.
Vid leukemi bryter de normala styr-
mekanismerna samman och ben-
mairgen bildar i stillet stora ming-
der onormala celler av en enda typ.
Man tror att KML startar i denna
tidiga stamcell.

VARFOR INSJUKNAR MAN

I KML?

Orsaken till varfor vissa personer
drabbas av KML dr visentligen
okiand. I studier har man funnit
viss koppling till kraftig radioaktiv
strdlning som exempel drabbade
overlevande efter atombomberna
over Hiroshima och Nagasaki. Det

finns dven en koppling till flera gif-
tiga kemikalier, exempelvis bensen.
Sjukdomen ar inte arftlig.

SYMPTOM OCH
SJUKDOMSBILD

Vid insjuknandet kan sjukdomen
och besviren variera mellan olika
personer. Ofta har man haft symp-
tom under nagra manaders tid. Vis-
sa personer har inga besvir alls (ca
1/3) och da uppticks sjukdomen i
forbigdende nar patienten soker la-
kare for andra besvir. Sjukdomen
kan ocksd upptickas vid hilsokon-
troller.

De vanligaste symptomen ar trott-
het, svettningar, ledvirk, minskad
aptit och feber. Inte sillan kan pa-
tienten kdnna en svullnad till van-
ster i buken hirrérande fran en for-
storad mjilte. Vissa patienter kan
fa forsimrad syn som hirror fran
forandringar i 6gonbotten, exem-
pelvis blodningar.

HUR STALLS DIAGNOSEN?
Vanliga blodprov kan ge misstanke
om att KML sjukdomen foreligger.
Man finner ofta ett lagt blodvirde,
hogt antal trombocyter (blodplat-
tar), men framforallt 4r det antalet
vita blodkroppar som &r kraftigt
forhojda.

Utredningen gar sedan vidare med
ett benmirgsprov. Man gor en
mikroskopisk bedomning av detta
benmirgsprov for att faststalla di-
agnosen. Man gor ocksd en analys
av kromosomerna (det genetiska
materialet-arvsanlaget). Vid KML

har de sjuka (leukemiska) cellerna
— en mycket karaktaristisk forand-
ring i arvsanlaget. Denna forand-
rade kromosom kallas ”Philadel-
phia-kromosomen”, efter den stad
dar den 1960 beskrevs for forsta
gangen. Det sker ett utbyte av gene-
tiskt material mellan kromosom 9
och 22. For att bekrifta diagnosen
gors darfor kromosomanalys pa
celler i benmarg och/eller blod. Phi-
ladelphia-kromosomen bildar ett
specifikt dmne, tyrosinkinas, som
leder till 6kad delning och forlingd
overlevnad hos cellerna. Det ar vik-
tigt att podngtera att forandringen
inte alls hianger samman med arv
och drftlighet utan bara giller de
sjuka cellerna.

Hur tidigt diagnosen stills har ingen
betydelse for prognosen. Man har
samma kénslighet for behandlingen
oavsett nir sjukdomen uppticks.

BEHANDLING

Det har skett revolutionerande be-
handlingsframsteg sedan si kall-
lade tyrosinkinashimmare intro-
ducerades for ca 10 ar sedan. For
flertalet patienter med KML ar en
sddan tyrosinkinashimmare Gli-
vec® (Imatinib) forstahandsvalet for
behandling. De flesta patienter tar
en tablett dagligen. Tyrosinkinas-
himmare ar si kallade malsokan-
de likemedel. Dessa himmar det
specifika tyrosinkinas som bildas
av Philadelphiakromosomen i can-
cercellen. Behandling med Glivec®
innebar att flertalet patienter gar i
remission, dvs. det gér inte att med
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kliniska rutinmetoder uppticka
ndgra cancerceller. Flera kliniska
studier har nu visat att sjukdomen
svarar mycket bra pd behandling
med Glivec®. En stor andel av pa-
tienterna blir sa friska att man inte
lingre kan pdvisa ndgra sjuka celler
med konventionella metoder. Bi-
verkningarna av denna behandling
ar oftast lindriga och 6vergdende.
De patienter som far otillrackligt
behandlingssvar, inte tal behand-
lingen eller far aterfall i sjukdomen
pa grund av resistenta cancerceller,
kan prova ny mdlsokande behand-
ling ”andra generationens tyrosin-
kinashammare” som heter Sprycel®
(Dasatinib) och Tasigna® (Niloti-
nib). I vissa fall kan dven stamcell-
stransplantation bli aktuellt.

STAMCELLS-
TRANSPLANTATION

Allogen  stamcellstransplantation
(stamceller doneras frin en annan
person) kan bli aktuellt hos ett fatal
patienter. P4 90-talet innan tyros-
inkinashimmarna introducerades
var detta ett vanligt behandlingsal-
ternativ for yngre patienter. Nu pa
2000-talet dr det ett behandlingsal-
ternativ dar behandling med tyros-
inkinashammare inte haft tillfreds-
stillande effekt.

FORLOPP OCH PROGNOS

De flesta patienter insjuknar i KML
i en lugn, kronisk fas. Problemet
med sjukdomen ar att om den ej be-
handlas korrekt kan den g 6verien
mer svarbehandlad akut fas — akut
leukemi. All behandling av sjuk-
domen syftar till att undvika detta
scenario, som dock fortfarande kan
intraffa hos ett fatal patienter. Med
dagens behandlingsalternativ  ar
detta ett mycket ovanligt forlopp.
Stora behandlingsframsteg har skett
under 2000-talet och nu lever mer
dn 90% av patienterna mer dn 6 ar.
Detta ska jamforas med behand-
lingsresultaten pa -80 och -90 talen
dir 30-50% av patienterna levde
mer dn 5 ar.

FRAMTID
Vi har i Sverige en grupp (Svenska
KML gruppen) dar likare fran hela

Sverige ingdr. En viktig uppgift for
gruppen dr att arbeta med rekom-
mendationer for behandling av
KML. Eftersom relativt fi patien-
ter insjuknar i Sverige varje ar sd
ar det angeladget att samarbeta med
grupper i andra lander. Vi samarbe-
tar med hematologer i Danmark,
Norge och Finland (Nordiska KML
gruppen) framforallt nar det giller
att bedriva kliniska provningar av
nya likemedel.

Vi deltar dven i ett Europeiskt sam-
arbete inom nitverket European
LeukemiaNet.

Trots att det gjorts betydande fram-
steg inom detta omrdde de senaste
10 &ren finns det fortfarande manga
obesvarade fragor. Manga stiller
sig frigan — ska man 4ta likemedel
for resten av livet? Detta dr en hog-
aktuell fraga ddr det dnnu inte finns
ndgot svar. Mdanga forskargrupper
undersoker om det finns KML-pa-
tienter dir behandlingen med ty-
rosinkinashimmare kan avslutas.
Andra undersoker immunologiska
behandlingar exempelvis med in-
terferon och/eller vaccination.
Andra frdgor som dnnu dr obesva-
rade ir, om det ar bittre att redan
vid diagnos borja behandla med
”andra generationens tyrosinkinas-
himmare” exempelvis Sprycel® och
Tasigna®?

Hur paverkar dessa likemedel den
ursprungliga stamcellen?

Nya likemedel 4r pd ingdende och
speciellt intressanta dr de som pa-
verkar leukemiceller som utvecklat
resistens mot konventionell behand-
ling och dar vi dnnu inte har nigot
bra behandlingsalternativ forutom
allogen stamcellstransplantation.
Vi har kommit langt i att 16sa denna
sjukdoms gédta, och det har gjorts
manga framsteg under drens lopp.
Dock finns manga fragor fortfa-
rande obesvarade, och vi dr méanga
lakare som arbetar med detta.

Ulla Olsson-Stromberg
Avdelningslikare

VO Hematologi
Akademiska Sjukhuset,
Uppsala

TEMA KML
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REFERAT ORDFORANDEKONFERENS

* MEDLEMSREGISTER
* STODPERSONER
* ERFARENHETSUTBYTE

Det var de fragor som vara
foreningar hade som
prioritet nar de mottes for
den arliga ordférande-

konferensen.

Den 24 oktober samlades forenings-
ordforanden, forbundsstyrelse och
personal till drets ordférandekonfe-
rens pa Park Inn Solna. Infor arets
konferens hade forbundsstyrelsen
tillfragat samtliga foreningar vilka
fragor de ansdg mest angeldgna att
fa diskutera.

MEDLEMSREGISTER

De flesta tycker att medlemsregist-
ret fungerar bra i dag. Under dagen
var det fler foreningar som onskade

En fullspackad dag for
engagerade ordforanden

sig en ambassador for medlemsre-
gistret inom forbundsstyrelsen. Fler
efterfrigade ocksd mer utbildning,
men kanske inte nodvandigtvis via
medlemssupport utan internt ex via
ambassadoren. Nagra av forening-
arna anvinder ocksd flera tjanster
fran medlemssupport, bland annat
mojligheten att skicka inbjudningar
till medlemsmoten via dem.

— Att slippa std och kuvertera, man
frigor tid. Denna tid kan man ligga
pa att exempelvis besoka sjukhus,
sager Ozge Ozen Zink, Stockholm

STODPERSON-
VERKSAMHETEN

Flera foreningar onskade en drlig
traff for de lokala ombuden. Manga
undrade ocksa hur ménga som i
dag slussas vidare. Hur manga ef-
terfrigar stodpersoner? Man talade
ocksa om vikten att besoka sjukhus
och beritta for personalen om var
stodpersonsverksamhet. De flesta
var eniga om att verksamheten fyl-

FAKTARUTA
En godidé

Skicka manadsbrev till
sjukvardspersonal.

Fa en engagerad
lakare att agera
ambassador for

lokalféreningen. E,
Blogga. ﬁ

Reflex med var

logga.

Aktivera
hematologisjukskoterskorna i sin
férening.

Samverkan med sina
féreningsgrannar.

Musik, skapar en tillatande
atmosfar. Musik 6ppnar sinnen.

Sallskapsresa.

Sponsra blodomloppet.
Familjetraffar.

Kopa ljudbocker till klinikerna.

En férening underséker om det ar
mojligt att kopa tradlost bredband/
modem till varje klinik.

Aka runt och besoka sjukhusen, visa att
vi finns.

ler en viktig funktion. Utokat sam-
arbete mellan foreningar. Fler trif-
far for unga vuxna efterfrigades
ocksa.

— Det ir en viktig verksamhet och
den dr inte sarskilt betungande, sa-
ger Ronny Pekkari, Norrbotten
Nagra tipsade om att de har med
sina stodpersoner nir de arrangerar
medlemsmoten. Dar far de beritta
kort om sig sjdlv och om stodper-
sonsverksamheten. D4 fir medlem-
marna ett ansikte pd den som ir
stodperson. Vi tillsammans maste
gora stodpersonsverksamheten mer
kand.

— Lat stodpersonverksamheten
vixa i sin egen takt, sade Lena Zet-
terlund, Stockholm

Kvillen avslutades med fordrinkar
och sedan trivsam middag dar dis-
kussionerna tog vid igen. Tack till
er alla som deltog.

Wictoria Hanell

Foto-STOCK.XCHNG
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FOR BATTRE LIVSKVALITET

P& Celgene arbetar vi med
forskning och utveckling av
lakemedel for behandling av
cancer och inflammatoriska
sjukdomar.

Vi anvander oss av den mest
avancerade tekniken inom
molekylar- och cellforskning,
och var ambition ar att utveckla

behandlingsmetoder som pa ett
betydande satt forbattrar livet for
drabbade patienter.

|dag pagar varlden 6ver mer &n 200 kliniska
provningar med innovativa substanser fran
Celgene. Provningarna genomfors tillsammans med
patienter som drabbats av sjukdomarna multipelt myelom och myelodys-
plastiskt syndrom (MDS), kronisk lymfatisk leukemi (KLL) och non-Hodg-
kins lymfom (NHL). Resultaten & mycket lovande och det sporrar oss till
ytterligare anstrangningar inom vart specialomrade.

Celgene &r ett globalt verksamt biofarmaceutiskt féretag, som nu ockséa
finns representerat i Norden.

Mer information finner du pa: www.celgene.com och www.celgene.se

Cej
9en Y-
e AB, Kista Science Tower, 164 51 Kiste,




TEMA KML

Nya effektiva

lakemedel

mot KIVIL

- Pa senare ar har det ut-
vecklats nya lakemedel mot
kronisk myeloisk leukemi
som ar effektiva nar behand-
lingen med imatinib (Glivec)
sviktar. Darmed hoppas vi
att prognosen vid sjukdo-
men ska forbattras ytterli-
gare. Det sager professor
Francis Giles, som ar en av
varldens ledande experter
pa behandling av kronisk

myeloisk leukemi (KML).

Francis Giles besokte Stockholm
for att diskutera de senaste framste-
gen i behandlingen av KML. Han
ar chef for The Institute for Drug
Development, Cancer Therapy and
Research Center och for The Di-
vision of Hematologi and Medical
Oncology vid University of Texas
Health Science Center, San Anto-
nio, USA.

SNABB UTVECKLING
Varje ar insjuknar cirka 80 perso-
ner i vért land i kronisk myeloisk

leukemi. Sjukdomen forekommer i
alla aldrar men &r sallsynt under 20
ars alder.

— Utvecklingen av forbdttrade be-
handlingsmetoder mot  kronisk
myeloisk leukemi har gatt mycket
snabbt, konstaterar Francis Giles.
Tack vare likemedlet imatinib (Gli-
vec), som registrerades i Sverige ar
2001, lever idag cirka 90 procent
av de som drabbas av KML i mer
an fem &r efter diagnosen. I slutet
av 1990-talet var motsvarande siff-
ra drygt 30 procent.

Imatinib riktar sig just mot den ge-
netiska forandring som orsakar och
vidmakthéller sjukdomen. I blodcel-
lerna hos personer med KML kan
man pavisa den sa kallade Philadel-
phia-kromosomen, som har bildats
pd grund av en forvirvad, onormal
omflyttning av gener. Konsekvensen
blir att det produceras ett onormalt
protein, BCR-ABL, ett tyrosinkinas
som kan utlosa sjukdomen. Imati-
nib blockerar BCR-ABL-proteinets
?aktiva stille”, vilket oftast leder
till att den stora merparten av leu-
kemicellerna dor och forsvinner. Pa
sa satt halls sjukdomen i schack.

VARTIONDE BEHOVER

ANNAT LAKEMEDEL

For var tionde person med KML
fungerar dock inte behandlingen

med imatinib. Det beror framfor
allt pa att det efter en tid utvecklas
resistens mot likemedlet eller pa att
man fir oacceptabla biverkningar.
Nair imatinib-behandlingen sviktar
anvinds idag framfor allt tva nya
likemedel, nilotinib (Tasigna) res-
pektive dasatinib (Sprycel). Nilo-
tinib liknar imatinib men hammar
BCR-ABL-tyrosinkinaset pa ett
lite annat sdtt. Dasatinib himmar
forutom detta tyrosinkinas dven
en rad andra proteiner som deltar
i signalvdgar som har betydelse for
sjukdomen.

"FA ALLVARLIGA
BIVERKNINGAR”

Det pagar flera kliniska studier med
saval nilotinib som dasatinib. Enligt
Francis Giles dr nilotinib idag det
mest sikra alternativet nir behand-
lingen med imatinib har sviktat.

— Nilotinib har nu anvints i stor-
skaliga forsok i drygt tva ar, berit-
tar Francis Giles. Likemedlet ar
mer selektivt 4dn imatinib och har
fa allvarliga biverkningar. Trots att
bada verkar pa ungefar samma satt
ar nilotinib ofta férvadnansvirt ef-
fektivt hos dem som har blivit resi-
stenta mot imatinib.

— Det ar ocksa ytterst ovanligt med
korstolerans mellan lakemedlen,
fortsatter Francis Giles. Om man

4



tvingas avbryta behandlingen med
imatinib dr det darfor stor chans att
man slipper denna biverkning med
nilotinib.

Om nilotinib nu har visat sig vara
sa effektivt, kan det komma att sla
ut imatinib som forstahandsmedel
mot KML?

— Det pagér en studie som ska for-
sOka ge svar pa den frigan, berittar
Francis Giles. I den ingér cirka 800
personer med KML, som antingen
far imatinib eller nilotinib som for-
sta behandling. De forsta resultaten
kommer inom tva ar, och forst om
cirka tio &r far vi de slutliga resulta-
ten. Personer med KML fran flera
kliniker i Norden ingdr i denna stu-

die.

NYA NATIONELLA RIKTLINJER
Leif Stenke dr docent och overli-
kare vid Hematologiskt centrum,
Karolinska Universitetssjukhuset i
Stockholm. Han har varit huvudan-
svarig for utarbetandet av Svenska
KML-gruppens senaste vardpro-
gram, ”Nationella riktlinjer for di-
agnostik och behandling av kronisk
myeloisk leukemi”, som giller fran
och med 1 juli 2008 (se http:www.
sthem.se/Filarkiv).

—Trots framgdngarna med imatinib
och andra sd kallade tyrosinkinas-
hiammare si kan likemedlen inte

helt bota kronisk myeloisk leukemi,
sager Leif Stenke.

- Behandlingen gér istillet ut pa att
hilla sjukdomen i schack och for-
hindra att den 6vergér i en sa kall-
lad blastkris, som ar mycket svar-
behandlad. S3 vitt vi nu vet méste
man alltsd ta forstahandsmedlet
imatinib, eller alternativt nilotinib
eller dasatinib, kontinuerligt for att
undvika aterfall. Kanske kan det i
framtiden bli mojligt att med olika
kombinationer av likemedel bota
sjukdomen efter bara nagra ars be-
handling, men detta ar annu speku-
lationer.

NYA LAKEMEDEL

MOT STAMCELLER

— Forskningen idag inriktas bland
annat mot att komma at de sjuka
blodstamcellerna, berittar Leif
Stenke. Man tror att dessa halls
”slumrande” i benmirgen under
imatinib-behandlingen, men sa fort
man slutar med likemedlet kan
de aktiveras igen. Darfor forsoker
man nu utveckla substanser som
slar mer selektivt just mot stamcel-
lerna. En grupp av likemedel kallas
aurorakinashimmare; de ar innu
inte registrerade men testas for nar-
varande i tidiga kliniska studier.

— Andra typer av substanser him-
mar bland annat "heat-shock-" el-

d nya behandlingar tror professor Francis Giles.

FOTO: STOCK.XCHNG

ler ”hedgehog-proteiner”, fortsit-
ter Leif Stenke. Man hoppas ocksa
att vissa av dessa typer av likeme-
del ska kunna vara effektiva mot
grupper av stamceller som bar pa
speciellt “elakartade” mutationer i
BCR-ABL-genen och som visat sig
vara mycket svéra att eliminera.

— Allogen stramcellstransplanta-
tion (det vill siga transplantation
av benmirgsceller fran en frisk gi-
vare till patienten) ar fortarande det
enda som definitivt kan bota kro-
nisk myeloisk leukemi, siger Leif
Stenke.

— Men tack vare att imatinib-be-
handlingen haller sjukdomen i
schack hos de allra flesta ar det allt
farre som behover genomga sidan
transplantation. Nar det blir nod-
vandigt att gora en stamcellstrans-
plantation forsoker vi genomfora
den i ett forhallandevis lugnt skede
av sjukdomen, eftersom sannolik-
heten att bli botad da ar storst.

Anders Nystrand,
leg likare och frilansskribent

TEMA KML
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Ar du mellan 20-35 r?

Har du sjélv varit sjuk eller &r du anhorig?

al dig da till Blodcancerférbundet stodpersonsuthildning fér unga vuxna.
Att drabbas av blodcancer och vara ung kan ha sina speciella problem.
Majligheten att fa tala med ndgon i samma situation &r vérdefull.

Vill du dela med dig av dina erfarenheter och

tillsammans med oss vara ett stod for andra unga vuxna?

Lordagen den 17 april 2010

anordnas en kurs pa Park Inn Solna.

Forelasare ar Britta Hedefalk fran Cancerfonden.
Blodcancerforbundet stér for resa, boende och maltider.

For att ga denna kurs méste Du vara medlem i Blodcancerférbundet.
Anmélan till Wictoria Hanell,

wictoria@blodcancerforbundet.se

Vi finns pa Facebook, sok Blodcancerforbundet

% Blodcancerforbundet uppméarksammar

ILLAMAENDE - INGET "NODVANDIGT ONT”

Illamaende och krakningar ar vanliga biverkningar av
behandling med cytostatika (cellgifter) vid cancer. Det finns

studier som visar att illamaende och krékningar ar de symtom
som paverkar cancerpatienters livskvalitet mest i samband med
cytostatikabehandling. Dessutom ér illamaende ofta den biverkan
som cancerpatienter sager att de har svarast att sta ut med.

Foreldsning "lllamaende vid cancerbehandling”
(Sussanne Bdrjeson, Leg Sjukskéterska, docent, Universitetslektor i onkologisk .
omvérdnad vid Hélsouniversitetet och Universitetssjukhuset i Link6ping) For dig so-rh'redan ar,
»» Vad orsakar Datum men vill komma igén%ditt arbe!:‘e.
::Ia"lll(la_ende o‘.:: 19 januari 2010 For dig som vill bli st5dperson r
ra '“":9:" "‘:I_ ” Tid och ar nyfiken pa vanyverksamhet!
cancerbehandling?
» Hur behandlas dessa 17:30 - 20:00 Denna inbjudan géller de lokala féreningarna, NUS,
biverkningar (akut Plats Norrbotten, Jdmtland/Harjedalen, Ornskdldsvik och
. e x Vasternorrland
? Iy
och fordrojt)? Vagnhf.”ekr?_' Eontanen, ARRANGOR: Blodcancerférbundet, kontaktperson
» Vad kan man sjilv Inkoping Margot Rosenberg
gbra for att minska Deltagare Blodcancerforbundet star for lokal, resa, boende och
A - . . mat
risken fér illamaende Medlemmar i NAR: 13-14 februari 2010
under behandling? patientféreningar med PLATS: Luled, aterkommer i inbjudan med exakt plats
P . TID: Vi borjar med lunch och slutar med lunch.
inriktning mot cancer ANMALAN: Max 20 personer, férst till kvarn.
samt deras anhoriga Kontakta oss sa beréttar vi mer om dagen.
Senast den 30 januari
Anmalan sker till Inge Gustafsson t berg @teli I
Telefon 011-14 57 07 senast 2010-01-14. v”v‘li ;g‘r’ia“ésslr(‘) di;gnce(refcl)arggr%:t :g
Forelasningen arrangeras i samarbete med Biovitrum AB. VALKOMNA!

- o ™~
/" Stifelsen . Finn Dig sjélv - finn végen till Lydiagarden N\
specialdesignat program for cancerrehabilitering
Lydiagarden + kunskap om cancer
« samtal, enskilt och i grupp
- fysisk aktivitet
« kreativ och kulturell verksamhet
« gemenskap

Vi erbjuder professionell rehabilitering till savél patienter som néarstaende
under fem dygns internatvistelse i vacker miljo. Personal med utbildning/
erfarenhet av tumorsjukvard.

\ Tel: 0413-692 50 Fax: 0413-55 31 35 www.lydiagarden.se




ARETS
JULKLAPP

- BADE MJUK OCH HARD
Handelns viktigaste forsilj-
ningsperiod stdr for dorren
och for tjugoandra gangen har
Handelns  utredningsinstitut,
HUI utsett Arets julklapp.

Den hir gangen blev det spik-
mattan.

HUI motiverar valet med att
hilsa och vilmdende ar ett
Overgripande tema som far sta-
digt 6kande uppmarksamhet i

vart samhalle.
FOTO: Team Shakti

Paket 1: Deckare

VINNARE &
LOSNINGAR FRAN
# 3¢ 2009

Ev. vinstskatt betalas utav vinnaren

Vinnare i krysset:
Ulla Olofsson, Vindeln
Anne-Marie Eriksson, Sundsbruk

Vinnare Sudoku
Marianne Berko Persson, Domsjo
Rosa Falk, Rénninge

Vinnare av boken
Livet kan inte vinta
Ellen Granlund-Astréom, Boden

f vl Yeel
/ f/LQ/ .

2

*‘Den basta * *.
julgavan!™

Stod Blodcancerfonden A

9004219 7 %

UTLOTTNING

. Jultemten lottar ut

g BOKPAKET

Julledigheten passar utmarkt for lasning.
Heema lottar ut tva bokpaket med olika innehall.

Paket 2: Mina ar med Gunni av Sune Johansson, vi far félja Gunnis kamp
mot KLL. Sjalvbiografisk historia om en makes hyllning till sin hustru.

Skicka ett vykort till Blodcancerférbundet, Sturegatan 4, 172 27 Sundbyberg, Mark
vykortet med “Julpaket” och det paketnummer du helst vill ha. Vi vill ha vykorten senast
den 15 februari.
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CANCERFONDEN SATTE P
FOR PRICKIGT BAND
Cancerfonden sade blankt
nej till att Blodcancerfon-
den skulle fa ta fram ett
prickigt band. Orsaken?
De vill skydda sitt va-
rumirke. Sjalvklart blev
vi mycket besvikna da vi
vet att manga vantat pa detta fina
band. Vi tycker att Cancerfonden
varit lite val hard i sin tolkning da
vi inte har nagra som helst planer
péd att konkurrera med dem. Ty-
varr har vi inga medel att juridiskt
g4 i polemik med Cancerfonden. S&
vi var tvungna att dra tillbaka var
varumirkesregistrering hos PRV.
Men vi ger inte upp. Nya idéer ar pa
ging. Kanske vi redan i ndsta num-
mer kan presentera var nya figur.
Blodcancerfonden
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BLODSJUKAS FORENING | SYDOSTRA SJUKVARDSREGIONEN

Torsdagen den 15 september hade
vi en Lymfomdag pd Frimurareho-
tellet i Linkoping. Besokarna mot-
tes av fika i foajén. Darefter hal-
sade ordforande Inge Gustafsson
deltagarna vilkomna i en fullsatt
moteslokal och presenterade fore-
dragshallaren Franz Rommel frin
Hematologiska kliniken i Linko-
ping vilkommen. Han holl en ut-
markt genomgédng av olika former
av Lymfom och berittade om deras
aggressivitet och prognoser samt de
Nationella riktlinjerna vid behand-
ling av follikuldra B-cellslymfomer.
Han gav oss dven en jamforelse av
overlevnad vid follikular och agg-
resiv lymfom. Avslutningsvis over-
limnade ordféranden en stor check

pd 200 000 kronor frdn Blodcan-
cerfonden till Ulla Frodin som ar-
betar med eftervirden pd Hema-
tologiska kliniken i Linkoping dar
hon ger livskvalité hos patienter
som genomgdr autolog- och allogen
stamcellstransplantation.

Vid pennan Hans Axén

God Jul
Styrelsen vill tacka er alla for ert
deltagande pa vara aktiviteter un-
der aret. Vi ser fram emot fler lyck-
ade sammankomster under 2010.
Framforallt onskar vi alla god hilsa
och kirlek under kommande &ret.
God Jul och Gott Nytt Ar

Inge Gustafsson, ordférande

BLODSJUKAS FORENING | SODRA SJUKVARDSREGIONEN

Hej alla Sodras medlemmar,

Det stora som hdnder hir nere ar
vil som manga hort, sammanslag-
ningen av verksamheterna pa Sjuk-
husen Malmo6-Lund som boérjade i
september.

Det som har hint i var forening
ar Lymfomdagen i september och
Lundadagen i oktober pa Genetiska
kliniken, som bada var intressanta
och trevligt ordnade arrangemang
som drog en hel del besokare.
Lundadagen har vi som mélsittning
skall bli ett stiende arrangemang

med olika foreldsare, dven framit.
Sedan i november har vi precis haft
vart uppskattade Julbord, som drog
besokare i sillan skadat antal, vi
var ca 80 stycken som avnjot detta
pa Hoors Gastgiveri.
Framat ber jag er alla boka den 27
mars for vart drsmote, som vanligt
ar det i Lund.
Till sist vill jag och hela styrelsen
onska er alla ett bra avslut pa aret,
God Jul och Gott Nytt Ar!
Jorgen Jonsson
Ordforande i Sodra

BLODSJUKAS FORENING

| OREBROREGIONEN
MEDLEMSTRAFF PA

OREBRO SLOTT

Vir forening har haft en traff med
60 medlemmar och anhoériga pa
Orebro Slott l6rdagen den 21 no-
vember.

Maria Astrom, overlikare vid
hematologen pi USO holl en in-
tressant foreldsning om sina erfa-
renheter fran hennes arbete vid La-
kemedelsverket. Tid fanns dven for
en del fragor, bland annat om skill-
naden att arbeta med patienter och
om hur det fungerar med inforande
av nya likemedel.

Efter frigestunden serverades en
god lunchbuffé i den historiska
slottsmiljon.

Det var livliga samtal vid de olika
borden. Till kaffet var det forsilj-
ning av lotter med fina vinster. Lot-
terna hade lika strykande &tging
som maten.

Erland Bohlin som ar med i var sty-
relse holl en rolig och intressant f6-
relisning om Orebro Slotts historia.
Det handlade om kungar och riks-
dagar samt om tjuven Lasse-Maja.
Efter utdelning av vinster frin lotte-
rierna gick vi ut i ett soligt Orebro.

MEDLEMSTRAFF VID
MALARSJUKHUSET

| ESKILSTUNA | SEPTEMBER
2009

Undertecknad informerade om var
forening och berdttade om vara
triffar och om blodcancerforbun-
dets verksamhet. Vi berittade dven
om var gavofond och vad vi har
bidragit med till pd véra sjukhus
pd mottagningar och avdelningar.
Overlikare Magnus Svensson fo-
reldste om Akut myeloisk leukemi.
Han svarade dven pd en del fra-
gor fran de nirvarande. Trots att
vi bara var 15 personer fick vi tva
nya medlemmar. Vi var tre personer
fran Orebro och en del vardperso-
nal. Kaffe och goda rakmackor ser-
verade under kvillen. Elisaber Ohl-
son Kivipaasi, som har ordnat med
triffen och Magnus Svensson fick
varsin blombukett som tack.

Vid pennan Monika Knutsson




MINNESORD

BODIL HOLMKVIST

Var uppskattade styrelseleda-
mot och van Bodil Holmkvist
har avlidit vid en alder av 62
ar.

Bodil har arbetat aktivt i sty-
relsen i 6 dr, och har trots att
hon kdmpat hart med sin sjuk-
dom bidragit med sitt glada hu-
mor och sin positiva syn till en
mycket god stimning pad vira
styrelsemoten. Bodil har va-
rit mycket uppskattad och ett
stod och en fin samtalspartner
for manga av vira medlemmar.
Hon har varit drivande vid
planering av foreningens var-
och hostmoten och ocksa varit
ansvarig for lotterier med fina
priser.

Vi kdnner en stor saknad efter
en god vidn och kamrat och
kdnner varmt med Bertil och
hela familjen i deras stora sorg.

Styrelsen
Blodsjukas Forening Orebro
genom Monika Knutsson

BLODCANCERFORENINGEN
| HALLAND
God jul och Gott Nytt Ar énskar
Blodcancerféreningen i Halland
alla sina medlemmar.

Styrelsen

LANDET RUNT

BLODCANCERFORENINGEN | ORNSKOLDSVIK

Foreningen har haft ett tufft ar
2009. Vi har forlorat flera medlem-
mar bl. a var kassor. Vi har i alla fall
genomfort drsmote i mars, en grill-
kvall i augusti nir regnet hiangde i
luften men inte borjade falla forran
vi gjorde oss klara att dka hem. I
slutet av november firade vi fem &r
med att dta julgrot och skinksmor-
gds pd Brux som forra dret. Som
underhdllning kom Svea Bylund
med sin kdrring som berittade om
vedermodorna att forsoka komma

in pa ett dldreboende for att hon
kidnner sig ensam men 4r i for bra
form enligt bistdndsbedomarna.
Arets moten har alla besokts av 25-
talet medlemmar.

Styrelsen onskar alla medlemmar
en God Jul och ett Gott Nytt Ar och
hoppas att ndsta ar ska bli mera
framgangsrikt.

Inga-Lisa Svensson
ordforande

BLODCANCERFORENINGEN SKARABORG

Vér traditionella trivselkvall i Hig-
gum samlade mdinga medlemmar
som njot av harlig natur och blev
trakterade med varmkorv under
promenaden runt dammen. Dam-
men blev Ingemar Franssons rehabi-
literingsprojekt efter genomgangen
transplantation. Efter diverse akti-
viteter tog vi fram vdra kaffekorgar
och njot av samvaron.

I augusti var det dags for battur i
Goteborgs skiargard — Hisingen runt
— ett arrangemang i Vistsverigefor-
eningens regi. Ett 10-tal medlem-
mar frin Skaraborg tog sig till Lilla
Bommen i Goteborg och vi hade en
fin dag. Alla var mycket nojda och
uttryckte sin uppskattning Over att
vi kan ta del av varandras aktivite-
ter pa detta satt.

I september hade foreningen ock-
sd bjudit in till medlemsmote pa
Agérdsskogens vardcentral i Lid-

koping. En representant fran For-
sakringskassan informerade om en
del av forandringarna i sjukforsak-
ringssystemet. Medlemmarna fick
ocksa moijlighet att stilla frigor och
ge sin syn pa t ex bemotandet vid
atergdng i arbete, om rehabilitering,
narstiendepenning och funktions-
nedsattning.

Elisabeth Kjellgren, vart lokala
ombud, hade bjudit in féreningens
stodpersoner till en atertraff i Skov-
de den 18 november. Det blev ett
konstruktivt moéte didr nya tankar
framkom kring hur vi ska mark-
nadsfora denna viktiga verksamhet
battre.

Till sist onskar vi alla medlemmar

och Ovriga lasare en fridfull Jul och
ett Gott Nytt Ar!

Christina Bergdahl

ordforande
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BLODCANCERFORENINGEN | STOCKHOLMS LAN

STODPERSONSTRAFF
Den 10 oktober arrangerade vi till-
sammans med forbundet en stod-
personsutbildning. Foreldsare un-
der dagen var Britta Hedefalk som
var mycket uppskattad. Dagen re-
sulterade i tio nya stodpersoner.
Catarina Larson,
stodpersonsansvarig Stockholm

UTFLYKTTILL VIDARKLINIKEN

Lordagen den 26 september mot-
tes medlemmar och narstdende upp
for att tillsammans dka pa en dags-
utflyke till Ytter Jirna strax soder
om Sodertilje och dir antroposo-
fernas Vidarkliniken ligger vackert
beldgen. Vi hilsades vilkomna av
Harriet Alborg som arbetar med
studiebesok pa kliniken. Det finns
60 vardplatser, fordelade pa 4 vard-
avdelningar bade for sluten- och
oppenvard. De inriktar sig pa so-
matisk specialistvard och rehabili-
tering med antroposofisk inriktning
till exempel for patienter med can-
cersjukdom. Inom den antroposo-
fiska medicinen finns en helhetssyn

pd minniskan som ligger till grund
for all vard. Kunskaperna fordjupas
om hur kropp, sjil och ande paver-
kar varandra i hilsa och sjukdom.
Arkitektur och tradgdrd dr ocksd
viktiga delar i varden, samt valet av
material och utformningen av deras
miljopolicy.

Vi var mycket néjda med var soliga
septemberdag i Jarna hos antropo-
soferna. Vi kan nog alla tinka oss
en vistelse pa deras lugna och rogi-

vande klinik.

Lotta Billgert,

styrelsemedlem
STUDIEDAG OM
SJALVHJALPSGRUPPER
Studiedagen holls tillsam-
mans med  Jannicke  Kihl-
man, som i mera in tio ar har
arbetat med sjalvhjalpsgrupper

med olika rubriker pa Fenix Sjalv-
hjalpscenter & Frivilligcentral i
Aspudden, Stockholm. T en sjilv-
hjalpsgrupp delar dess medlemmar
en erfarenhet t ex startade BLCS
grupper utifrdn diagnoser, men det

kan dven vara erfarenhet av be-
handling eller att vara nirstdende;
partner, forilder, barn till sjuka,
som 4r den gemensamma faktorn.
Det ar en fordel, att ha deltagit i
en sjilvhjalpsgrupp, om man ska
starta en ny grupp, men man kan
gora det dven utan den erfarenhe-
ten. Dels finns litteratur att ldsa i
amnet och mojlighet att ta del av
andras erfarenheter, samt kontakta
mig eller Fenix Sjilvhjalpscenter &
Frivilligcentral.

Louise Seimyr

styrelsemedlem

Styrelsen i1 Blodcancerforeningen
Stockholm vill tacka er alla for ert
deltagande pa vara aktiviteter un-
der dret. Vi ser fram emot ett storre
engagemang och fler lyckade sam-
mankomster under 2010. Framfo-
rallt 6nskar vi alla god hilsa och
karlek under kommande 4ret.
God Jul och Gott Nytt Ar
0Ozge Ozen Zink,
ordforande




MINNESORD
INGELA MARKLUND

Vér vian Ingela Marklund,
Hortlax, har lamnat oss. Vi ar
mdnga som saknar henne.
Ingela insjuknade i leukemi
1996 men lyckades ta sig ige-
nom tuffa behandlingar bade
en och tvd ganger. Den tunga
medicineringen satte sina spar
men Ingela var inte den som
gav upp. Hon besatt en opti-
mism och en styrka som ar f3
forunnad. Med sin positiva
livssyn och sin kampaglod blev
hon en forebild for oss andra
som drabbades av sjukdom.
Ingela lirde oss att aldrig ge
upp, hur tungt och motigt det
an kandes. Nar jag sjilv skulle
genomga en stamcellstransplan-
tation var Ingela den sjdlvklara
person jag vande mig till for att
fa stod. Hon delade med sig av
sina egna erfarenheter och in-
got hopp och mod bade genom
sina kloka ord men framfor allt
genom att bara finnas bland
oss. Vi dar nog manga som tankt
tanken ”Om Ingela orkar, da
maste jag ocksd orka”.
Ingela var ledamot i styrel-
sen for Blodcancerforeningen
i Norrbotten sedan ménga ar
tillbaka och har under &ren haft
manga olika uppdrag, nu senast
som vice ordférande. Det kom-
mer att kdnnas tomt nér vi traf-
fas pd styrelsemotena framover.
En glad och positiv kraft fattas.
Det kinns otroligt sorgligt men
vi dr sd tacksamma Over att vi
fatt ha henne hos oss.
Blodcancerforeningen i
Norrbotten
Genom Margareta Aidanpdd

LANDET RUNT

BLODCANCERFORENINGEN | UPPSALA SJUKVARDSREGION

Foreningen har haft ett tufft ar
2009. Vid arsmotet den 9 novem-
ber valdes en ny tillfillig styrelse.
Ny ordforande ar Inga-Lisa Svens-
son. Den 1 december bestkte delar
av styrelsen hematologen i Uppsala.
Vi planerar att arrangera medlems-
moten i1 Visterds, Falun, Gavle och
Uppsala under 2010. Har du forslag

pa aktivitet? Kontakta oss garna!
Nya styrelsen onskar alla medlem-
mar en God Jul och ett Gott Nytt
Ar och hoppas att nista ar ska bli
mera framgangsrikt.
Halsningar,

Inga-Lisa, Lena, Fredrik,

Sussie och Therese

BLODCANCERFORENINGEN VASTSVERIGE

P4 var batutflykt i augusti kom
vi inte runt hela Hisingen men vi
fick i alla fall se Goteborgs vackra
skirgdrd tillsammans med ett antal
medlemmar fran Skaraborgsfore-
ningen.

P4 internationella Lymfomdagen
hade vi medlemsméte pa Palace
och lyssnade pd likarforedrag om
lymfom och tog del av utdelning av
forskningsbidrag fran Blodcancer-
fonden till framgdngsrika forskare
pa Sahlgrenska.

Medlemsmotet 24 november pa
Sahlgrenska kommer att behandla
utvecklingen av benmairgstrans-
plantationer.

Mainga av er har behandlats pa den
nybyggda Hematologen pa SU.
Fantastiska lokaler med modern ut-
rustning. Men tyvarr har sjukhus-
ledningen av besparingsskal inte
fullfoljt de patientnirmande be-
manningsplaner man tankt sig. Ett
stort missnoje finns darfor nu hos
personalen. I ett brev undertecknat

av ett 30-tal hematologanstillda
skriver de bland annat foljande till
var forening:
” Det kanns inte langre roligt att ga
till jobbet nar vi hela tiden far kam-
pa i motvind. De flesta i personalen,
bade underskoterskor och sjuksko-
terskor uttrycker trotthet och otill-
racklighet efter neddragningen.”
Vill du som patient pa SU framfora
synpunkter pa detta sd hor snarast
av dig till undertecknad.
Jag vill paminna om Blodcancer-
fondens stipendier till virdpersonal
inom Vistra Gotalandsregionens
alla Hematologavdelningar — an-
sokningstiden utgdr 15 december!
Har du frdgor om detta hor girna
av dig till mig.
Som vanligt kommer féreningen att
bidra med diverse julgodis till alla
regionens Hematologavdelningar.
Styrelsen onskar er med detta en
riktigt God Jul!

Klas Bilow
ordf Blodcancerforeningen Vistsverige
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BLODSJUKAS FORENING

VID NUS, UMEA

Var forening ordnade en bussresa i
slutet av maj och malet var Frilufts-
museet Mannaminne i Nordingra,
soder om Ornskoldsvik.

Dryga 30-talet medlemmar int-
rade bussen i Umed pd morgonen
och vart forsta mal var Varvsber-
get i Ornskoldsvik som forutom
kaffe bjod pa en vidunderlig utsikt
over staden och havsfjarden. Nista
stopp blev besoket i Nordingra kyr-
ka innan vi mitt pd dagen anldnde
till Mannaminne dir deltagarna
borjade med lunch. Efter lunchen
fick vi guidning pd museeiomra-
det av Anders Aberg som tillsam-
mans med sin hustru Barbro sedan
1980 byggt upp hela anliggningen.
Han idr ocksd den konstnir som
utformat det ”torn” som finns pa
Arlanda flygplats. Efter en timmes
rundvandring bland alla byggnader,
sparvagnar och flygplan konsta-
terade vi att hir skulle hela dagen
kravts for att hinna se allt, men bus-
sen for hemfirden vintade inte.

I skrivande stund arrangerar vi jul-
tallrik p& Hotell Bjorken for patien-
ter, anhoriga och personal pd Med
3 vid NUS.

Vir stodperson Eva Jonsson, hilsar
att hon kan nds pa tel 090/701868
el. 090/120541.

Styrelsen vill slutligen onska samt-
liga medlemmar en GOD JUL och
GOTT NYTT AR.

Kjell Nasman

BLODCANCERFORENING | JONKOPING

LYMFOMDAGEN- INTE ENBART
BESK MEDICIN

15 september kinns for alla blod-
sjuka som ett viktigt datum. Man
uppmirksammar da varje ar Inter-
nationella Lymfomdagen. Foren-
ingen inbjod medlemmarna till en
samling pa Lanssjukhuset Ryhov.
Onkologoverlikare Susanne Fre-
dén stod for den medicinska delen
i programmet med en uppskattad
foreldsning om lymfomsjukdomar.
Genom sina insatser for foreningen
fick Susanne ta emot ett diplom,
som utndmnde henne till forening-
ens forsta hedersmedlem. Musiken
ar alltid en viktig del i vira med-
lemssamlingar. For att gora denna
dag speciell hade vi engagerat An-
dreas och Gittan Glans, som med
sitt charmigt professionella fram-
tridande skapade glidje. Det ar
av stor betydelse att kunna bjuda
medlemmarna pé sddan hogklassig
underhallning. Har fick foreningens
tre ledord- Glidje, Gemenskap och
Omtanke - fullt genomslag.

DUR-STAMNING PA
HOGLANDET

Trots oktobermorker blev denna
vilbesokta medlemssamling pa
Hoglandssjukhuset i Eksjo 21/10
pa alla sitt en fulltraff, inte minst
tack vare ett stort engagemang frin
personalen pd Hematologen. Har
ar det patienten i centrum som gal-

ler fullt ut.

En flojtgrupp fran Kulturskolan
inledde och gjorde att stimningen
redan frdn borjan blev den bista
tankbara i ett vil framfort och va-
rierat program.

Overlikare Ulrika Orrhede holl en
intressant foreldsning om kompli-
kationer vid behandling av blod-
sjukdomar. Kvillen avslutades med
samling kring en ldtt maltid, dar
gemenskapen och trivseln inte var
att ta miste pd. Sammankomsten
resulterade ocksa i att foreningen
fick flera nya medlemmar.

ORDFORANDEKONFERENSEN
Foreningen representerades pa ord-
forandekonferensen av Bertil Lars-
son och Fredrik Bjornwid. Det var
engagerande och livliga diskussio-
ner mellan deltagarna. Vi fick med
oss manga goda idéer hem till var
forening. Tack forbundet for en
mycket givande konferens.

VAREN 2010
Arsméte for 2010 kommer att hal-
las torsdagen den 11/3 klockan
18:00 i Jonkoping.
Vi planerar ett medlemsmote i Vir-
namo i slutet av april.
Till sist onskar styrelsen alla med-
lemmar en riktigt god jul och gott
nytt ar!

Bertil Larsson

Ordforande

BLODCANCERFORENINGEN GOTLAND

HEJ ALLA
GOTLANDSMEDLEMMAR!

Vi i styrelsen har under hosten traf-
fats och planerat for var arliga host-
forelasning som ligger efter detta
nummers manusstopp. Jag hoppas
att du som laser hade mojlighet att
vara med och hade en trevlig och
larorik kvall.

Det har dven funnits en halsning
fran foreningen pa mottagningen pa
Visby lasarett. Vi har bjudit pa godis
for att forsoka gora er viantan lite
mer njutbar. Alla vi som varit sjuka
en langre tid vet att vantan blir en
stor del av vardagen, nir man till-
bringar mycket tid pa sjukhus.

Det finns sedan tidigare filmer och
musik att l[dna ndr man ir inne for
behandling. Har du idéer om nét
som skulle vara bra om det fanns
pad mottagningen s tveka inte att
kontakta oss. Det kan vara en bra
film, en ovarderlig bok, ndgot som
saknas i vaintrummet etc. Vara kon-
taktuppgifter finns i viantrummet
eller ge en lapp till ndgon av skoter-
skorna s3 vidarebefordrar de infor-
mationen till oss.
Till sist, fran oss alla i styrelse till er
medlemmar, en riktigt:
God Jul och ett Gott Nytt Ar
Styrelsen via
Linda Ekedahl
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TA CHANSEN OCH VINN!

De tva forst oppnade ratta losningarna av heemakrysset
och sudokut vinner vardera tva stycken trisslotter.
Vinnare och I6sningar till forra numrets tavlingar

hittar du pa sidan 17

Senast den 19:e februari ska |6sningarna vara oss tillhanda.
Mark kuverten "Kryss 4-09” resp. "Sudoku 4-09"

och skicka dem i separata kuvert till:

Blodcancerférbundet, Box 1386, 172 27 Sundbyberg

LOSEN SUDOKU #4 « 2009

* * % *kKk *kkk

NAMN:

ADRESS:

ORT.

Ett Sudoku fran AB RIGNELL-ZANDER
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POSTTIDNING B

AVSANDARE & RETURADRESS
Blodcancerforbundet
Box 1386

172 27 Sundbyberg

» Att arbeta for ett foreta
som ger cancerpatiente-ij'j‘fi&g | _
behandlingsmojligheter tack 5
vare framgangsrik forskning, 2 e
gor att varje dag kinns viktig.«

Ulrika Bru_neII-Abrahamsson :
Medicinsk rddgivare, Bristol-Myers Squibb
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