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Committed to improving the lives
of patients worldwide
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Forbundsstamma som valde nastan en helt ny styrelse

| maj genomforde Blodcancerforbundet stamma i Halmstad, dar
valdes nastan en helt ny styrelse. | detta nummer av Haema pre-
senteras nagra av dem for er. Fler i kommande nummer.

Sommarledighet

Mellan vecka 27 och vecka 34 kommer forbundskansliet ha be-
gransad bemanning med anledning av semestrar. Mojligheten att
komma i kontakt med oss via vara telefontider, vardagar mellan
09-15 kvarstar sjalvklart.

Utdelning av utbildningsstipendier

Blodcancerfonden har beslutat att dela ut stipendier pa totalt
228063 kronor till 36 stipendiater. Genom gavor till Blodcancerfon-
den kan vi mojliggora vidareutbildning av svensk hematologiper-
sonal.

Lyfta blodcancer extra under september!

Blodcancerforbundet kommer under september lyfta hur ens liv
férandras och hur man férandras nar man drabbas av blodcancer.
For att inte ga miste om nagot, prenumerera pa varYoutube kanal!

Over 1000 gillar Blodcancerforbundet pa Facebook!

P& mindre an ett ar har Blodcancerforbundet lyckats fa dver 1000
att gilla var Facebooksida. Ett viktigt komplement till forbundets
hemsida i spridningen av vara fragor och arrangemang.

Tack Lotta Bennarstam
Under varen har Lotta gjort ett mycket vardefullt arbete med att
stada och fa ordning pa forbundskansliets forrad.

Internationella Lymfomdagen den 15 september

| ar kommer Blodcancerforbundet i samarbete med Stockholms-
foreningen och med stod fran Lakemedelsforetaget Roche lyfta
Internationella lymfomdagen den 15 september. Mer om detta i
tidningen. Dessutom kommer lymfomdagen uppmarksammas pa
fler platser i Sverige.

KML-dag i september

| september genomfor Blodcancerforbundet med stod fran lake-
medelsforetaget Novartis en familjedag om Kronisk Myeloisk Leu-
kemi (KML).

Diagnosfilmer om Myelofibros och Essentiell rombocytos
Nu finns det diagnosfilmer om totalt fem olika blodcancerdiagno-

REDAKTORSSPALTEN

Mina fem ar som férbundssekreterare
ar endast en liten del av Blodcancerfor-
bundets 32 ariga historia, men jag kan
konstatera att mycket har hant. Ibland har
det kanske saknats en strategi for verk-
samheten, men likval har det blivit lyckat
resultat. Nu ar det dags att vi tillsammans
tar nasta steg for att utveckla verksam-
heten. Det ska bli jattespannande att fa
arbeta efter den vid férbundsstamman
antagna arbetsordning, tillsammans med
nastan en helt ny styrelse. Varje ledamot
har fatt minst ett omrade som de ansva-
rar for. Men ensam ar som kant inte stark,
tvartom kommer det behdvas manga
som engagerar sig. Tillsammans kommer
vi gora verksamheten annu béttre. Mer
om hur det ar tankt i detta nummer av
Haema.

Nu ar det antligen sommar, men innan
jag far semester ska jag aka traditions-
enligt till Visby och Almedalsveckan. Ser
ut att bli fem mycket intensiva dagar dar
jag som en del av Natverket mot cancer
kampar for rattvis cancervard och okad
patientmakt. Jag kommer vara med och
arrangera eller delta vid minst atta semi-
narier / rundabordsamtal / mingel. Béast
foljer ni vad som hander pa Blodcancer-
forbundet alternativt Natverket mot can-

cers Facebooksidor.
F i

ser. | "pipeline” finns det aven filmer om jarndverskott, Talasami Hasse Sandberg
och Myelodysplastiska syndrom, MDS. redaktor
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MEDDELA ADRESSANDRING
Gl6m inte att meddela adresséndring

eller om medlem avlidit.
Tack for din hjalp.

Omslagsbild: Peter Holgersson.

LEDARE
KARA LASARE!

Har blivit ombedd att forsoka summera min tid som ordférande for
forbundet och den forsta reflektionen ar att det inte dr ldtt att driva en
patientorganisation. Det som forenar oss dr att vi dr patienter. Vilket
innebdr att vi ar skora, att orken inte alltid finns och att dterfallen kom-
mer. Det medfor att det inte alltid blir som man har tankt sig. I min
forsta ledare sa jag att jag ville satsa pa rehabilitering. Bakgrunden till
det var den icke existerande rehabiliteringen pa tidigt 90-tal nir jag stod
pa darrande ben efter min sjukdomsresa. Jag kunde faktiskt inte resa
mig upp, huvudet sa, res dig och musklerna sa, va dd? Alla var mycket
valvilliga och jag fick g& pa gymnastik i sjukhusets gymnastiksal, 10 ggr,
vad var det, jag behovde ju ga varje dag.

Ett av de forsta uppdragen jag fick som ordforande, var att vara patien-
trepresentant i arbetsgruppen som skulle utarbeta det nationella vard-
programmet for cancerrehabilitering. Det var en jitteorganisation med
manga deltagare fran flera discipliner och dir fick jag gora min rost
hord. Jag var en kugge i maskineriet och proagerade for att atgarderna
skulle sittas in tidig redan under sjukhustiden. Da var det ocks3 ett stort
noje att kunna ge ett av de storre anslagen som blodcancerfonden delat
ut till S6lvi Vejby pd Akademiska sjukhuset for ett projekt som handlar
om just det att fi patienten aktiverad och inte forlora muskelmassa (se
artikeln Heama 1-2015). Sen foljde fler uppdrag, Min vardplan var ett
av dem som jag tror mycket pa. Det behovs ett papper i handen som
talar om for oss vad som skall hinda och vart vi skall vinda oss. Nar vi
sitter ddr oss doktorn har informationen en tendens att gé in i ena orat
och ut i andra, sd dr vi skapta nir vi dr under stress.

Ett av de stora dventyren under min mandatperiod ar ju Blodcancertrif-
fen i Goteborg 2013. Vi beslot att nu skulle vi satsa och dntligen kunde
vi gora ett mote dir alla vdra diagnoser skulle fi sin forelisning och
dven om rehabilitering, kost etc. Vi forstod nog inte riktigt vad vi gav
oss in pd det var ett hdstjobb och vi gjorde allt sjilva. Nar Hasse och
jag satt i den stora hyrda fullpackade bilen och reste ned till Goteborg
tankt jag, hur skall vi kunna lotsa 250 personer runt pd 22 olika fore-
ldsningar pa 4 parallella sessioner, men det gick ju bra. Om man skall
vara kritisk blev det s att vi la ned s mycket arbete pa detta att den
ovriga verksamheten till viss del blev lidande. Pressen utifrdn ar ju nu
att det skall ordnas en ny blodcancertriff. D4 ar min rekommendation
till nya styrelsen, kop den tjansten
som ordnar allt praktiskt. P4 den
eventuellt nya blodcancertriffen
skall jag gd och lyssna pa foredra-
gen, ty pa den forra hann jag inte
med att gd pa nadgon. Nir jag ser
framdt kan jag konstatera att Blod-
cancerfonden blir mer och mer
kind och vi samlar in mer pengar
an forut och kan dela ut stipendier
och forskningsanslag allt for att
Hematologin skall g& framat och
fa bukt pd véra sjukdomar.

KERSTIN HOLMBERG

Foto: Hasse Sandberg



FORBUNDSSTAMMA

F6rbundsstéimma med

siktet inriktat pa

framtiden

Vid Blodcancerforbundets
stamma den 9 maj togs
flera avgorande beslut med
fokus pa att organisationen
ska ta tillvara den potential
som finns for att vaxa och ta
storre plats i samhallsdebat-

ten.

En av de mest omvilvande besluten
som fattades var att minska styrel-
sen fran sammanlagt 15 personer
till nio. Bestdende av ordforande,
atta ledamoter och inga supplean-
ter. Det dr ett forandrat synsatt, dar
Blodcancerférbundet gar fran en vi-
sion med en s hog lokalforenings-
representation som mojligt mot en
forbundsstyrelses sammansittning
som istdllet bygger pa uttalade an-
svarsomrdden. Dar varje ledamot
far en eller flera ansvarsomraden
med tydligt mandat. For att mota
behovet av forbittrad kontakt med
lokalféreningarna har en styrelsele-
damot fatt ansvar for att kontakten
med lokalforeningarna. Relationer-
na mellan férbund och lokalféren-
ingar, och ocksd mellan lokalforen-
ingarna, kommer fa ett storre fokus
i styrelsens arbete.

Bakgrunden till forandringen av
styrelsesammansittningar  ar  att
under de senaste dren har forbunds-
styrelsen traffats tva gdnger och ge-
nomfort ett par telefonmoten. Mel-
lan styrelsemotena har styrelsens
VU (verkstillande utskott) haft
manga telefonmoten dir stora delar
av forbundets verksamhet har dis-
kuterats. Ansvar och engagemang
fordelades pa fa personer, som dar-
med fick vildigt mycket att gora.
Ordférande och kansli har dragit
ett tungt lass. De styrelseledaméter

som inte satt i VU hade inte full in-
syn i alla diskussioner och gavs inte
sa stora mojligheter att bidra.
Styrelsen har antagit en arbetsord-
ning som ger alla i styrelsen an-
svar for minst ett omrade. VU har
avskaffats, och hela styrelsen ska
istallet sammantrada oftare. Sty-
relsens nya arbetsordning innehal-
ler ocksa forandringar nir det gil-
ler administrativa rutiner. Det har
funnits brister, och de rittas nu till
genom en modernisering av attest-
reglemente, delegationsordning, ar-
kivrutiner, dokumenthantering osv.
Varje ledamot kommer vid ordfo-
randekonferensen den 10 oktober
presentera ett strategidokument for
sina arbetsomrdden. I den utarbe-
tade arbetsordning pekar man pa
vikten av att varje ledamot ska ha
ansvaromrdden, men for att arbetet
ska bli lyckat behévs manga som
kan engagera sig. Tveka inte, utan
hor av er till respektive ansvarig el-
ler till Forbundssekreterare Hasse
Sandberg om ni vill engagera er.

I detta nummer av Haema presente-
ras Else-Britt Jarfelt som ar kassor
och Kégan Karlsson som har an-
svar for kommunikation och med-
lemsutveckling. I kommande num-
mer kommer resterande ledaméter
presentera sig och de idéer som de
har pa sina arbetsomraden.

For att mojliggora ett fordringen av
arbetssittet for forbundsstyrelsen
var stimman tvungna att aven and-
ra forbundets stadgar. I samband
med detta tydliggjordes att ”For-
bundet dr en allmannyttig ideell in-
tresseorganisation, som ar religiost
och partipolitiskt obundet”. Vid
stimman beslutades dessutom att
forbundet ska infora centralt upp-
tagen medlemsavgift. P4 sa satt far
vi biattre rutiner for nya medlem-
mar och vid medlemsinbetalning.
Vid forbundskongressen avtacka-

des brukligt de avgdende styrelse-
ledamoterna  och tilldelades  for-

bundets guldndl. Dessutom fick
forbundets avgdende ordforande
Kerstin Holmberg dven en vacker
ljusstake.

Med siktet inriktat mot framtiden
genomfordes i samband med for-
bundsstimman dven ett par pre-
sentationer av lyckade samarbeten
som vi har haft med ett antal like-
medelsforetag. Dar passade vi pd
att hogtidligen inviga diagnosfil-
merna om Myelofibros.

FORBUNDSSTYRELSENS
ANSVARSOMRADEN:
Ordfdrande Lise-lott Eriksson

Kassor Else-Britt och Kagan Karlsson
Kommunikation Kagan Karlsson
Lokalféreningskontakt Karl-Erik Appeby
Intressepolitik Bo Karlsson
Kompentensutveckling Therese Tellgvist
Stodpersoner Lena Lambrell
Blodcancerfonden Lars Peter Knutsson
RCC (Regionala cancercentra) Ewa Ekstrand
IT Bo Karlsson

Medlemsutveckling Kagan Karlsson




Dokument om=»

en uni

Han kande henne som fri-
idrottskollega, de var bekan-
ta fran landslagssamlingar.
Men ett artigt “krya pa dig”
fran Peter Holgersson ut-
mynnade i en stark resa
tillsammans med mangkam-

paren Nadja Casadei.

Nu har fotografens bildreportage
om Casadeis kamp mot cancern
stallts ut i 45 linder och gett flera
internationella priser.

Bilderna har blivit ett dokument
om en unik idrottstjejs tuffa resa.

— Tolv utvalda bilder, tagna fram till
arsskiftet 2013-2014, fick bilda ett
reportage som skickades till POYi
(Picture Of the Year international)
och till WPP (World Press Photo).
Urvalet var svart efter flera hundra
framkallade bilder men till slut kan-
des det som detta fatal bilder fak-
tiskt kunde bara hennes berittelse.
Att sedan reportaget tog silver i
POYi och guld i WPP kanns fortfa-
rande idag helt overkligt, erkanner
Peter Holgersson.

32-4riga Nadja Casadei ar fri-
idrottstalangen som skulle bli Ca-
rolina Kliifts arvtagare pa mang-
kampsscenen. Hon tog bland annat
fyra SM-guld och utmirkte sig pa
VM i Berlin 2009.

Men livet blir inte alltid som man
tankt sig.

Cancern drabbade henne som en
blixt fran klar himmel 2013. Casa-
dei var hirdad efter ett flertal ska-
dor, bland annat hade hon tidigare
dragit av hilsenan. Men cancer i
lymfkortlarna, det var nagot helt
annat.

Det blir inte sd latt for omgivningen
heller vid ett siddant besked, men

Peter Holgersson tog kontakt.

— Jag laste pd Facebook att Nadja
hade drabbats av cancer. Jag kiande
henne bara som en av ménga vin-
ner inom idrotten men tyckte dnda
att jag borde hora av mig. Hon fra-
gade i samband med detta om jag
kunde ta ndgra bilder pd henne nar
jag var i Stockholm och jag svarade
givetvis ja, berittar fotografen.
Nagra forsta portrattbilder blev bra
och pd pd den viagen startade ett
samarbete. Holgersson och Casadei
borjade spana om en fortsattning.
- Vid forsta motet med Nadja kin-
des det extremt viktigt att hon gil-
lade vara forsta portritt, trots hen-
nes forlorade har. Detta gjorde att
jag planerade att ta fram andra fina
delar i hennes utseende, s3 att man
inte slogs av haravfallet, forklarar
fotografen.

Peter Holgersson borjade folja
Nadja Casadei nira, fran cancer-
beskedet till sista cellgiftsbehand-
lingen. Ingen litt uppgift.

—Jag blockerade mig under sjilva
fotograferingen, men nir jag efterat
satte mig vid datorn for att behand-
la bilderna kom kinslorna. Da kom
det 6ver mig, berattar han.
Bildmaterialet fran den forsta tiden
med Casadeis kamp utmynnade i
en bok, i samarbete med forliagga-
ren Jonas Pettersson.

k resa

—En bok blev det, mycket tack vare
att bade bilderna och Nadjas blogg-
texter redan fanns fardiga. Det kdn-
des riktigt stimulerande att matcha
Nadjas korta och tinkvirda texter
med mina bilder, sarskilt med tanke
pa att slutet blev lyckligt, siger fo-
tografen.

Ja, Nadja Casadei blev av med can-
cern, men det blir and3 en fortsatt-
ning ihop med Peter Holgersson.
De triffas dd och da pa den fortsat-
ta vagen mot comeback pa idrotts-
scenen.

— Nadja 4r en intressant idrottstjej,
eftersom hon trianat hart under
hela sjukdomstiden. Det hon gor ar
udda och unikt. Vi ska gora punkt-
insatser nar hon tar avgorande steg
under traning och tivling och tan-
ken ir att folja henne tills hon ir
tillbaka i landslaget. Kanske dnnu
langre 4an sd, men ingen vet ju hur
det kommer att g4, siager Peter Hol-
gersson.

Vilka dr dina kanslor kring den hdr
resan med Nadja?

—Omruskande att vara med om.
Jag har noll erfarenheter av cancer
sedan tidigare, har inga nirstiende
som drabbats. Men det har varit
nyttigt, cancer drabbar s manga,
sager fotografen.

Jens Bollius




Nadja trianar smidighet infor grenen hjdhopp

Pojkvinnen Gunnar rakar bort de sista ojimna hdrflickarna







Vad skiljer sig pd personen Nadja
innan lymfomdiagnosen mot
idag?

Inte supermycket. Manga sidor
har forstirkts men jag har inte
andrats sd mycket som jag sjalv
trodde att jag skulle gora nir jag
blev sjuk.

Har blivit lite mer ridd om tiden,
forstod pa ett annat sitt att saker
och ting kan ga otroligt fort at alla
hall. Vill man gora ndgot sd ar det
lika bra att gora det direkt.

Jag mirkte ocksa att jag blev mer
restriktiv med vilka jag ville ha en
djupare relation med. Jag kunde
umgas med manga men slappte in
fa pa riktigt.

Hur fortloper din trining?

Vildigt bra, tack! Jag gor framsteg
hela tiden och kroppen svarar mer
och mer pd allt jag gor. Speciellt
styrketraning.

Jag har borjat kora igenom alla
grenar litegrann varje vecka och
tranar min vad (dar jag slet av hal-
senan precis innan cancern) varje
dag. Den behover stirkas mer inn-
an jag kan trana pa 100 procent.
Vad dr dina idrotisliga madl? Har
de fordndrats?

Mina mal har inte forandrats men
jag dr mer 6dmjuk infér min upp-
gift.

Tidigare var jag 100 procent sa-
ker pa att allt skulle bli sa som
jag hade planerat. Nu vet jag att
det inte dr sa och det dr okej. Jag
kampar inte mindre for det jag vill,
men jag blir inte lika forbannad
ndr planen andras.

Mina idrottsliga mél ar mdnga.
Jag vill halla pa i fyra ar till och
gora alla masterskap igen. Mitt
senaste masterskap var EM i Bar-
celona. Jag vill toppa min karriar
med ett OS. Naista ar ar nagot jag
tranar for!

Sdhdr efterdt, vad var det
viktigaste rent kanslomdssigt
under din behandling?

Viktig att jag skulle m& bra rent
kanslomassigt var att jag fick
skratta mycket och skdmta om
min sjukdom som jag ville. Jag an-
vande oerhort mycket humor och

POLANIK

Nadjas pappa pd besik efter tredje
cellgiftsbebandlingen

Nadja genomgdr gastroskopi.
Vila mellan ett av alla traningspass

Traning av balans och hickteknik med
coach Leffe.

FAKTARUTA

NAMN Nadja Casadei

FODD 1983

YRKE Sjukamperska

MERITER SM-guld i langdhopp, SM-guld i
mangkamp, EM-deltagare, VM-deltagare
CANCERDIAGNOS Lymfomcancer
BEHANDLING Cytostatika i sex manader.

det gjorde mig glad och stark.

Du har nyligen bytt trinare,
manager och klubb. Har det varit
extra viktigt med en nystart efter
din cancerresa?

Oerhort!! Jag kinde att jag ville
rora om och fornya for att fa extra
energi och jag marker nu att jag
har gjort helt ratt val.

Jag fick pa ett sitt borja om allting.
Allt blev nytt for mig och det var
skont att stada ut ”cancer-Nadja”.
Peter Holgerssons bilder och

citat fran dig kom ut som bok

i februari. Hur var kdnslan nir

du fick boken i din hand forsta
gdngens

Kan inte beskriva den. Stolthet
och en kinsla av att den skulle
kunna hjilpa andra. Jag kollade i
den och strok handen 6ver bladen
och undrade om det verkligen var
MIN historia och min resa som
fanns dokumenterad dar i boken.
Bilen ar vacker och kianslosam och
jag ar valdigt glad 6ver den.

Vad onskar du dig mest denna
sommars

Att jag kan borja tivla pd en bra
niva igen. Att jag kommer in i
mina trdningsrutiner ordentligt
och att jag far skratta manga och
langa sommarkvallar.



PRESENTATIONER

ELSE-BRITT JARFELT
Forbundets kassor som inte graver
inte ned sig, trots ett antal besvar-
liga ar!

Else-Britt blev sjuk i Myelom 2004
och brukar sdga att hon far aterfall
vart tredje ar.

— Det ar en sjukdom som finns dir
hela tiden. Man mar inte som man
gjorde innan. Men det gar inte att
deppa ihop for det. Jag tycker om
att ha ndgot att gora, berattar Else-
Britt.

For kassoren ar det svarare att sitta
upp en malsittning pd samma sitt
som for exempelvis medlemsut-
vecklingen.

— Tanken &r att ekonomin ska vara
vilskott, vi ska ha kontroll pa kost-
naderna. En organisation som var
ska titta pd kostnaderna, da vi har
svart att oka intiakterna, forklarar
Else-Britt Jarfelt.

Om man ska komma nagonstans
madste man vaga, hur se du pa det?
— Viga men inte ga felaktigt. Peng-
arna ska ga till de andamal som vi
har bestimt oss for. Det dr viktigt
att vi tanker igenom vad vi vill, d&
har jag inget emot att vi ger oss ut
pa nya marker, forklarar Else-Britt.
Blodcancerfonden ar i jamforelsen
en liten insamlingsstiftelse, men ack
sd viktig for den patientnira forsk-
ningen pd omradet. Det kan fin-
nas ett problem med att vi delar ut
vad som kan beskrivas som korta
pengar.

— Senaste gangen, 2012 delades det
ut i storleksordningen ett par hund-
ra tusen till ett antal forskare. Sida-
na punktinsatser pa ett ar, riskerar
att anvindas till att bekosta forsk-
ningsadministration istéllet for att
bekosta den faktiska forskningen.
Vigar vi dela ut pengar under ett
antal 4r till nagot specifikt omrade
inom blodcancerforskningen, fra-
gar sig Else-Britt.

KAGAN KARLSSON

Tidigare lymfompatient med ansvar
for medlemsvarvning, kommunika-
tion och att stotta kassoren.

— Vi maste skapa forutsdttningar
for att medlemskapet blir intres-
sant, for vi har stor potential att bli
fler.

— I dagslaget ar det bara 10 procent
av de som har eller har haft blod-
cancer som ir medlemmar, forkla-
rar Kdgan Karlsson.

Vi har en mélsattning om att vi ska
Oka medlemsantalet fran dagens
cirka 3500 till 5000. P4 s sitt blir
vi i Blodcancerforbundet starkare.
— Vi kan visa att man kan ha ett bra
liv, trots att man har cancer. Vi mds-
te vi fraga medlemmarna vad de vill
ha ut av sitt medlemskap, berittar
Kégan.

— Forsta jag kommer gora ir att ha
en dialog med foreningarna om hur
vi ska satsa pd medlemsrekrytering.
Forbundet kan hjilpa foreningarna
att skapa bittre forutsittningar for
att fa fler medlemmar. Genom att
inventera vad foreningarna gor, och
sprida goda exempel kan vi hoja
vetskapen och diarmed hoja aktivi-
teten i forbundets alla foreningar,
menar Kéagan.

TYDLIGT SEVAD SOM
HANDER

— Blodcancerférbundets kommuni-
kation handlar om att hemsida och
sociala medier ska vara uppdatera-
de. Kommunikation och medlems-
rekyrtering hanger ihop. Vi maste
skapa ett kalendarium dar man som
medlem tydligt ser vad som hiander
i foreningarna och forbundet.
Kédgan har jobbat i folkrorelsen i
hela sitt liv, fraimst med organisa-
tions-, forhandlings- och revisions-
uppdrag.

— Jag dr den dar typen som ar med
och ar det lite stokigt i organisatio-
nen 4ar jag med, dnnu mer, avslutar
Kagan skrattande.
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Overlakare Margaretha Carlsson, Vaxjoé och
Blodcancerférbundets representant Arne
Lundblad, Vaxjo.

Myelomdag i

Blodcancerforbundet hade med
stod av likemedelsforetaget Cel-
gene inbjudit till en heldag om my-
elom pa stadshotellet i Vixjo den
30 maj. Inbjudan hade horsammats
av 115 patienter och nirstaende
fran Trelleborg i soder, Boras i norr
och Vistervik i oster.
Blodcancerforbundet represen-
terades av Arne Lundblad, vice
ordforande for Blodsjukas foren-
ing i Sodra sjukvardsregionen och
bosatt i Vixjo. Arne hilsade alla
vilkomna till Guldstaden, Svenska
mastarna i ishockey och Europas
gronaste stad.

Moderator var Fredrik Hed fran
Mariestad som dr medicinjourna-
list mm.

Ingrid Malmgren som haft myelom i 18 ar

och dottern Jannice Karlsson, Bunkeflo-
strand.

rd
Vaxjo
Margaretha Carlsson som dr over-
lakare vid medicin kliniken i Vixjo
klargjorde for alla vad sjukdomen
myelom dr for ndgot.
Fredrika Andersson som ar kon-
taktsjukskoterska berittade om
sitt arbete pd universitetssjukhuset
i Lund.
Hanna Ekman berittade om sitt
arbete inom rehabilitering och som
sjukskoterska i Kristianstad.
Ingrid Malmgren och hennes dot-
ter Jannice Karlsson frin Bunke-
flostrand i Skdne berittade med
stor inlevelse om sina liv som mor,
dotter, mormor, farmor, patient och
narstdende. Ingrid fick myelom for

18 ar sedan och forsoker leva ett sa
normalt liv som mojligt. Vissa da-

Hanna Ekman, rehabiliteringskoordinator,
Kristianstad.

Margaretha Carlsson,
overlakare, Vaxjo.

Fredrika Andersson, kontakt-
sjukskoterska, Lund.

Patienter och nirstaende fyllde Domarsalen
pa Stadshotellet i Vaxjo.

gar gér det inte sd bra men vissa gar
det battre. Gillar att dansar men
klarar inte bugg och tvd danser i
rad. Thailandsresan var fin trots
lunginflammationen! Ingrid ar all-
tid pd ging vilket ger stor livsgladje.
Foredragshdllarna och arrango-
rerna avtackades med rosor och ett
paket fran Glasriket.

Syftet med dagen var att lira sig
mer om sin sjukdom, behandlings-
metoder, rehabilitering mm. Dess-
utom fanns det mojligheter att stil-
la fragor, diskutera och triffa andra
med stor erfarenhet av myelom.

Vi ser fram emot fler sidana ar-
rangemang 1 Vixjo.

Text och foto Arne Lundblad

"
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PAULA HAWKINS

Kvinnan pa taget
av Paula Hawkins
Upplasare: Angela Kovacs

Alkoholiserade och arbetslosa Rac-
hel tar tiget samma tid, varje dag.
Varje dag betraktar Rachel det
unga vackra paret i huset intill spa-
ret. Jason och Jess kallar hon dem.
I Rachels 6gon ir deras liv perfekt.
Tills hon en dag ser ut genom tag-
fonstret och upptiacker nigot som
skakar om henne totalt. Ett par da-
gar senare vaknar Rachel, bakfull
med dngest och minnesluckor, och
far snart veta att Jess har forsvunnit
sparlost. Hon kan inte slippa tan-
ken pd att hon sjilv har informa-
tion om forsvinnandet och nir po-
lisutredningen inleds borjar Rachel
gora egna efterforskningar. Nu ska
hon visa alla att hon 4r s3 mycket
mer 4n bara kvinnan péa taget.

En efterlingtad psykologiska thril-
ler, det gdr inte att sluta lyssna.
Den ir sd spannande. Det gar inte
att forutse hur boken kommer att
sluta.

ilun_lu

il

Mellan rott och svart
av Jan Guillou
Upplasare: Tomas Bolme

Tredje delen av

”Det stora drbundradet”

Forsta varldskriget dar forbi. Bro-
derna Lauritzen har drabbats svart
bdde ekonomiskt och personligt.
Oscar fick alla sina tillgdngar i
Afrika konfiskerade av de segrande
engelsmannen. Sverres idlskade Al-
bie stupade i kriget och sjilv blev
han utkastad fran godset som var
hans hem i néra tjugo ar. Och Lau-
ritz och Ingeborg har tvingats lim-
na Bergen eftersom sonen Harald
riskerade att bli ihjalslagen i skolan
som tyskvin. Aterhimtningen till
ett battre liv i Berlin och Saltsjoba-
den tar sin tid men snart befinner
man sig i det glada 20-talet.
Tyskland ser ut att kunna resa sig
pa nytt och i hela Europa forestil-
ler man sig att det aldrig mer kan
bli krig. Familjen Lauritzen kan
lika lite som alla andra se den svar-
ta och ofattbara ondska som ska
kasta virlden in i en dnnu storre
katastrof.

Det gar inte att sluta lyssna for man
tycker man kanner alla inblandade
och man ser dem framfor sig. Nu
ar det bara att lyssna pd den sista
boken for att hora hur det géar for
alla inblandade.

TYeVUg sommar
«onsmr reqakuonen‘-*

Att inte vilja se
av Jan Guillou
Upplasare: Thomas Bolme

Den fjdrde och sista lyssnarboken

i ”Det stora drbundradet”

Utanfor Sveriges granser ddnar den
varldsbrand som medtiden kom-
mer att kallas andra varldskriget.
For Lauritz, den dldste av broderna
Lauritzen, blir det allt svarare att
undvika att ta stallning.

Familjens storsta ekonomiska till-
gangar finns i Tyskland, liksom
Lauritz svirforaldrar. Men Tysk-
land har ockuperat brodernas
hemland Norge. Lauritz aldste
son Harald ar SS-officer statione-
rad i Oslo, dldsta dottern Johanne
arbetar inom norska motstands-
rorelsen, andra sonen ir officer i
svenska flottan och yngsta dottern
forefaller vara spion.

Lauritz hoppas pa en tysk seger
men finner snart att hans broder
Oscar och Sverre inte delar hans
uppfattning. Och frun Ingeborg
betraktar inte lingre Tyskland som
sitt hemland.

Kriget dr inte bara pa vig att slita
sonder Europa utan ocksa deras fa-
milj, och varje ging det ser ut att
ljusna blir det bara virre. Inte ens i
det idylliska Saltsjobaden kan man
skydda sig mot morkret. Till slut
handlar det bara om att 6verleva
fysiskt och moraliskt.

Det ar lite sorgligt nir den sista bo-
ken ar slut men det kdnns som om
det kan bli en fortsittning.

Jan Guillous romansvit "Det stora
arhundradet” dr en berittelse om
1900-talet mansklighetens storsta,
grymmaste och
blodigaste drhund-
rade.

Evelyn Lachonius




BLODCANCERFORENINGEN |
UPPSALA SJUKVARDSREGION

Vintern blev valdigt isig och hal-
kig i 4r vilket var ordforande fick
erfara. Hon lyckat std pd huvudet
i julhelgen med en fotledsfraktur
som foljd. Arsmétet for 2015 holls
en vacker och solig lordag i mars pa
Scandics hotell i Gavle. Motet inle-
des med en trevlig buffé och sedan
holls en inspirerande foreldsning
om vikten av fysisk aktivitet dven
under behandling. Foreldsaren Sol-
vi Vejby arbetar som koordinator
pd Hematologen pa Akademiska
sjukhuset och ar stipendiat till var
Blodcancerfond. Hon skall starta
ett rehabiliteringsprojekt I sam-
band med behandling.

Vid det avslutande arsmotet ater-
valdes nuvarande styrelse och den
fick dven mycket glidjande en ny
medlem, Per Falk frin Hudiksvall.
Per kommer framst att fokusera
pa att utveckla var egen hemsida
www.uppsala.blodcancerférbun-
det.se och medverka i mojligaste
man som patientforetridare inom
Givleborg landsting.

Var vision ar att verka inom alla
landsting med véra aktiviteter sd
Solvi holl sin foreldsning dven tis-
dagen den 26 maj pa Scandics ho-
tell i Uppsala och torsdagen den 28
maj pa Scandics hotell i Visteras.
Dir glidjande dven personal fran
Hematologen nirvarande. I slutet
pa augusti kommer Solvi dven att
halla en foreldsning i Falun.

Vi avslutade sisongen sondagen
den 14 juni med en trevlig utflykt

LANDET RUNT

till en dlgpark nira Heby. Efter en
lunch dkte medlemmar med barn
och barnbarn pa en ilgsafari och
man fick lyssna pd en intressant
och mycket personlig foreldsning
om skogens konung. Vi fick dven
klappa algarna och medlemmar
hade kommit anda fran Ludvika.
Vi 6nskar alla vira medlemmar en
trevlig sommar och hoppas vi syns
pd ndgra aktiviter framover.
Styrelsen

Blodcancerfonden att delar ut

tva
miljoner
kronor

till forskning inom hematologi

Blodcancerfonden stéttar utvecklingsarbete som syftar till
férbattring av vardens kvalitet och patienternas livskvalitet.
Féretrade skall ges at utvecklings- och forskningsprojekt
som inte tacks av sedvanliga forskningsfonder.
Forskare pa doktorand och post doc. niva prioriteras.
Ansokningar pa sarskilt formular skall vara
Blodcancerfonden tillhanda
senast den 15 september 2015
Formuldr och anvisningar finns pa hemsidan. www.
blodcancerforbundet.se

Hjalp oss att stodja forskningen!

Blodcancerfonden

Pg: 90 04 21-9

www.blodcancerforbundet.se

Blodcancerfonden, Box 1386, 172 27 SUNDBYBERG
tel: 08-546 405 40
E-post: fond@blodcancerforbundet.se
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VASTERNORRLAND

Den 22 april firade Blodsjukas For-
ening i Viasternorrland 30-ars jubi-
leum. Ett 50-tal medlemmar avnjot
en god buffé och fick lyssna till en
gripande berittelse av Lari Salmi-
nen. Evy Bergqvist berittade om
hur hon, likarna Michael Hedenus
och Jonas Wallvik med flera bil-
dade foreningen. Forsta dret var vi
70 medlemmar, nu ar vi 322. Vi val-
komnar alla patienter, anhoriga och
stodjande att ansluta sig till var for-
ening, siger Evy. Darefter buffémat
och trevligt umginge. Lari berit-
tade om sin resa efter att ha fatt di-
agnosen AML (Akut Myeloisk Leu-
kemi). ”Jag dr 39 ar gammal eller
2,5 ar” sager Lari. Hans liv fick en
aterstart efter stamcellstransplanta-
tion for 2,5 ar sedan. Forlamande
trotthet,  cytostatikabehandling,
feber och virk blev under lang tid
Laris liv. Den stora motivationsfak-
torn att kampa pa och overleva var
familjen och inte minst lille sonen
Ludvig. I dagarna blir Lari friskfor-
klarad och kan stegvis dterga till sitt
normala liv som brandman. Avslut-
ningsvis ett stort Tack till Lari, till
Evy for hangivet styrelsearbete och
till alla som deltog i motet!

SODRA

Blodsjukas forening i sodra sjuk-
vardsdistriktet har fatt en ny sty-
relseordférande och nya ledamo-
ter. Lordagen den 28 mars holls
arsmotet vid Lydiagarden i Hoor.
Det bjods pa en god lunch fore mo-
tet. Till ny ordforande efter Jorgen
Jonsson valdes Lumjeta Skenderi.
Lumjeta arbetar som sjukskoterska
inom VO Hematologi och karl i
Lund. Foreningens ”standiga” se-
kreterare Kerstin Linnander avboj-
de omval liksom Kristina Persson.
Som nya ledamoter valdes Ingemar
Zentio och Birgitta Anderberg. Na-
gon annan aktivitet hanns inte med
under varen. Till hosten blir det
Lymfomdagen den 15/9, Lundada-
gen den 22/10, temakvall i novem-
ber och sedvanligt julbord dagen
fore 1:a advent. Mer information
finns pd var hemsida: www.blod-
cancerforbundet.se/sodra

VAST )
REGIONALA PROCESSAGARE,
PNP-RADET

OCH KVALITET-REGISTRET

Nagra av de begrepp som jag laser
i mina anteckningar av motet med
Nils Conradi. Han ar ansvarig for
det regionala cancer centrum (RCC)
i Vistra Gotaland, och styrelsen
har traffat honom i borjan av detta
aret. Vi satt i et litet konferensrum
pd Medicinareberget i Goteborg.
Det var ett trevligt samtal och det
ar tydligt att vi har mycket gemen-
samt och det finns minga omraden
som vi kan samarbeta kring. Pa-
tient- och Narstdenderadet dr en av
dessa omraden, dir patienter med-
verkar i att forbattra olika aspekter
inom cancervard. Ett viktigt forum,
som drivs av RCC, och som siktar
pé flera olika cancerdiagnoser. Nils
Conradi berattade dven om arbe-

tet med det nationella Kvalitetsre-
gistret for cancerdiagnoser, dar det
dven finns sirskilda delar for blod-
cancer. Detta register dr en killa
for all slags statistik om antal fall,
fordelning av olika diagnoser, sjuk-
domsforlopp. Mycket intressant.
Det var en av de aktiviteter som vi
i styrelsen for Blodcancerforening-
en Vistsverige har genomfort i ar.
Vi har dven besokt ndgra sjukhus,
Alingsas, Uddevalla samt Hemato-
logen pd Sahlgrenska for att pre-
sentera oss, och knyta an de gamla
kontakter. Styrelsen har ju fornyats.
Vi har numera 4 nya ansikten i sty-
relsen. Sist under var drsmote kom
det till en ny medlemsansvarig och
ny kassor, en ledamot som granskar
inkomna ansokningar for utbild-
ningsstod, en stodsamordnare samt
en ledamot som ansvarar for lokal-
bokningar mm.

Ett riktigt gott gang har vi blivit,
med mycket energi, minga idéer
och en stor drivkraft.

Vi har redan genomfort ett med-
lemsmote med 2 forelasningar,
Nils Conradi som pratade om re-
geringens miljardsatsningens inom
cancervard och Hege Garelius,
process dgare for akut myeloisk
leukemi, som berdttade om arbetet
for ett standardiserat vardforlopp
for AML. Ett sitt att snabbt och
effektivt kunna diagnosticera och
pdborja vérdinsatser kring denna
sjukdom.

Inom kort kommer vi att ga ut med
en inbjudan till en medlemsutflykt
till Trollhattan och Vinersborg
som vi anordnar strax efter som-
maren, den 22e augusti. Hall utkik
pa era mailadresser eller brevlada!

Ronald van Veen




BLODSJUKAS FORENING
VID NUS

Foreningens arsmote holls i mars
ménad pa sameforeningens kultur-
café Trahppie pd Gammlia i Umea.
Anna Lena Sunesson fran RCC
Norr var inbjuden gist och hon
berittade om deras verksamhet
och om aktuella vardprogram.
Nya ledamoter invaldes och val-
komnades i styrelsearbetet. Barbro
Renkel till sekreterare och Olof
Nystrom som kassor. Anders Or-
telius till suppleant.

Foreningens sommarutflykt den §

juni hade hemliga resmal och lock-
ade fyrtiotalet deltagare. Vi besokte
Klabbole Energimuseum med gui-
dad visning av det gamla kraftverket
och efterfoljande formiddagsfika.
Resan gick vidare mot okint mal,
vilket visade sig vara Hailje Gard.
Dair intogs en god lunch och del-
tagarna fick lyssna till dgarnas
berdttelse om garden och deras
verksamhet. Tipspromenad, be-
sOk 1 gardsbutiken och besok hos
gardens djur hanns ocksa med. Be-
soket avslutades med avskedssalut
fran gardens apelsinkanon!!

LANDET RUNT

Direfter gick resan vidare till
Glodheta glasbruk, dar vi fick en
liten forevisning om hur det gar till
vid glasbldsning.

Viér egen chauffér Volmar Bjork-
holm rattade bussen hemadt, fylld
med nojda och glada resenirer.
Dagen bjod pa sol och vackert va-
der, vilket vi hoppas dr borjan pa
en fin sommar.

Vi 6nskar Er Alla en riktigt SKON
OCH FIN SOMMAR!
Styrelsen genom

Ewa Jonsson

BLODCANCERFORENINGEN,
STOCKHOLM

Ja, sa4 var snart dnnu en termin
till dnda. Foregdende avslutades
med ett fantastiskt gott och trev-
ligt julbord pa Akeshovs slott. Vi
har under varen haft en rad olika
aktiviteter for vira medlemmar. I
mars borjade vi med en foreldsning
av Patrik Andersson, hematolog
pa Sodersjukhuset, om de lite mer
ovanliga  blodcancerdiagnoserna
som ET, PV och myelofibros. I april
hade vi en triff med middag for
sammankallande och en medlem
till fran varje sjalvhjalpsgrupp. Det
blev en bra diskussion under kval-
len.

Viara Caféer for narstaende och for
yngre med blodcancer har rullat pa
under vdren. Dessa traffar ar myck-
et uppskattade och givande.

I borjan av juni syntes vi i Blod-
omloppet, en lopartavling dar man
uppmarksammar den viktiga blod-
givningen, vilket manga av vdra
medlemmar 4r beroende av. Ca 50
tappra deltagare sags springa och
promenera i vdra roda t-shirtar

trots bade regn och blast. Vi hade
ett talt dar man kunde soka skydd
frin regnet samt inta lite dryck
och fortaring och plocka ihop lite
skriftligt material.

Terminen kommer att avslutas med
en battur till Mariefred i forhopp-
ningsvis battre vader dn vad maj
har kunnat erbjuda.

Arbetet med att utveckla och be-
vaka vdra intressen fortloper via de

olika grupperna i RCC, Hemato-
logiska processen, Palliativa rddet
och Patient- och Nirstdenderddet,
som vi deltar i.
Till hosten ser vi fram emot Lymo-
fomdagen i september.
Styrelsen onskar er alla en skon och
fin sommar!
Blodcancerforeningen i Stockholms
styrelse genom

HelenaTorsler Andersson
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SKARA

Sommaren har kommit och for
manga kanns det skont.

Vi fortsdtter med vara Cafétriffar
i fem olika stider och ser de som
mycket positiva. Det kommer ofta
nya medlemmar dit. Olika med-
lemmar ansvarar for sin stad. Alla
har vi olika diagnoser och det finns
anhoriga med pd traffarna. Datum
for dessa triffar dr bokade for hela
aret.

Den 4 februari uppmirksammade
vi Virldscancerdagen. Vi var i en
kyrka i Lidképing. Amnet var ”Alla
berors”. Vi annonserade i ortstid-
ningen och hade reportage i flera
tidningar i Skaraborg.

Medverkade gjorde, Med. Dr. on-
kologissjukskoterskan Kicki Klae-
son Skaraborgs Sjukhus, Lidko-
ping. Hon talade 6ver dmnet ”Att
leva med cancer”. Kicki tog upp
hela famljen i denna situation. Hon
belyste att anhorigas barn madste
bemotas pad den nivd de befinner
sig i. Dar har politikerna mycket att
arbeta med for att ge mer resurser i
skolor och forskolor. Sorg kan an-
nars komma senare livet. Hon be-
rattade att man kan ha halsa dven
om man ar cancersjuk. Idag gor be-
handlingsformerna att minga lever
langre an for nagra ar sedan och da
madste man finna livskvalitet.
Sjukhusprast  Anita Ingvarsdot-
ter, berattade om manniskor i kris.
Oavsett vilken trosuppfattning man
har kan man behéva stod i form av
samtal.

Marie-Anne Blondell drabbad och
anhorig berittade bla om att sjuk-
varden maste se hela familjen. Flera

sjuka i var forening har upplevt att
dom ir en sjukdom. Ingen har fra-
gat hur det gdr hemma, hur klarar
du ekonomin, hur mar barnen? Det
madste till mer resurser for att hinna
med detta. Ar man sjuk och ser fa-
miljen lida tror jag att tillfrisknan-
det fordrojs.

Vid vart arsmote i februari av-
tackade vi tre styrelsemedlemmar.
Tre nya medlemmar hilsades vil-
komna. David Lantz fran Falko-
ping kiand TV profil fran Minns du
sangen underholl pa ett trevligt satt
och sjong Svenska Visor.

I mars manad holl tidigare over-
likaren Martin Hjort ett foredrag
over amnet Hematologin idag- vad
har hint sedan 1970 talet? Vi hade
foredraget kl. 13.00 en lordag for

att se om det kom mer manniskor
for att lyssna dn pé en vardag. Vi
var mycket nojda med antalet som
kom och foredraget var mycket in-
tressant. Det fanns tid for fragor. Vi
fick 10 nya medlemmar.

Utflykten i maj kommer att ske
med en buss som hiamtar upp med-
lemmar i olika stader dven det ett
forsok for att f& med sd mdanga
medlemmar som mojligt pa vdra
aktiviteter eftersom alla inte har
tillgang till bil. En buss for 25 per-
soner fick vi for 3500 kr/ 5 timmar.
I skrivandet stund ser det ut som
fler 4n annars kommer med.

Vi i Skaraborg onskar er alla trevlig
sommar!

Marie-Anne Blondell

OREBRO

Blodsjukas forening i Orebrore-
gionen tdcker inte bara Narke utan
ocksd Varmland och Sédermanland
och det ar alltsd manga medlemmar
som har lang resvig till vra triffar.
Att vi valde att forligga var for-
sommaraktivitet till Julita gard pa
andra sidan Narkesgransen med-
verkade nog till att det inte bara
var ”jarnginget” som deltog utan
att vi ocksa fick se en del nya ansik-
ten. Tyvarr var det en av de regniga

dagarna i slutet av maj, vilket for-
tog en del av nojet att vandra i den
vackra parken med samlingarna av
¢ 100 dppelsorter och ménga vari-
anter av humle, pioner och rabar-
ber.

D4 var det i stillet intressant att
folja en duktig guide i herrgarden
och fa en bild av hogrestandslivet
i borjan av 1900-talet di far och
son Bickstrom drev en mdngsi-
dig verksamhet pa storgodset och

la grunden till de kulturhistoriska
samlingar som ingick i det arv som
Nordiska museet fick del av 1941.
Utflykten avslutades med en lacker
lunch i Wairdshuset och efter den
onskade vir ordférande Monika
Knutsson alla en skon sommar. Till
hosten planerar vi ett mote i Karl-
stad och sa tanker vi fortsatta med
nya cafétriffar.

Erland Bohlin




Panobinostat fordubblar tiden utan
sjukdomsutveckling vid myelom

Patienter som fatt aterfall i myelom eller utvecklat resis-
tens mot tvd behandlingslinjer kan leva mer an dubbelt
sd lange utan att sjukdomen forvirras om de far tillagg
av pan-DAC-himmaren panobinostat.

— Det hiar ar hoppingivande besked for patienter med
denna mycket allvarliga blodcancer, sager Hareth Nahi,
overlakare vid Karolinska Universitetssjukhuset och en
av landets ledande experter pa myelom.

Tillagg av ibrutinib var bra
vid kronisk lymfatisk leukemi

En likemedelskombination med det nya likemedlet
ibrutinib hade 6verldgsen effekt efter aterfall i kronisk
lymfatisk leukemi, jamfort med samma likemedels-
kombination utan ibrutinib, visar en ny studie.

Kalla: Dagens medicin

Overtygande behandlingsresultat
med Arzerra vid kronisk
lymfatisk leukemi

Arzerra (ofatumumab) i kombination med klorambucil
forlinger tiden utan sjukdomsutveckling med hela 71
procent jamfort med enbart klorambucil vid kronisk
lymfatisk leukemi, KLL. Det visar fas IlI-data som pu-
blicerats i den prestigefyllda medicinska tidskriften The
Lancet.

Killa: Novartis

Antikropp bromsade multipelt

myelom
Tilligg med det nya likemedlet elotuzumab gjorde att
patienter med 4terfall i multipelt myelom kunde klara
sig nastan fem manader ytterligare utan att sjukdomen
forvarrades, enligt nya fas 3-data.

Killa: Dagens medicin

"Imponerande effekt vid myelom”
Asco 2015. Resultat for nya antikroppar mot myleom
var en hojdpunkt pa arets kongress inom hematologisk
onkologi for professor Hakan Mellstedt.
Haékan Mellstedt, som ar hematolog och senior profes-
sor i onkologisk bioterapi vid Karolinska institutet, lyf-
ter frimst fram en studie pa den nya CD38-antikroppen
daratumumab vid mycket framskridna stadier av mul-
tipelt myelom.
Bland patienter som hade slutat svara pa minst tre ti-
digare behandlingar var det nu nistan en av tre som
svarade pd daratumumab med en genomsnittlig dura-
tion pa 7,4 manader.
— Det dr en mycket imponerande effekt vid myelom i
sa sent sjukdomsstadium. Den vidare utvecklingen av
det hir lakemedlet blir intressant att f6lja, siger Hakan
Mellstedt.

Kalla: Dagens medicin

NOTISER

Antikropp bromsade

lagmalignt lymfom
Tilliggsbehandling med antikroppen obinutuzumab
gjorde att patienter med sena stadier av lagmaligna
icke-Hodgkins lymfom kunde leva 15 ménader langre
utan att sjukdomen forsamrades, enligt nya data.

Kdilla Dagens medicin

Forskning som pa sikt
kan bidra till utveckling av ny

behandling av leukemi
Fram till den 27 maj tar Ragnar Soderbergs stiftelse
emot ansokningar fran akademiskt unga forskare med
redan uppvisad vetenskaplig skicklighet inom medicin-
ska vetenskaper. Vid de tre senaste utlysningarna har
stiftelsen fatt in manga ansokningar av mycket hog kva-
litet. De senaste sju utvalda Ragnarforskarna presente-
ras lopande tills utlysningsperioden avslutas — forst ut
ar Cristian Bellodi!
Cristian Bellodi undersoker hur centrala processer for
genuttryck i cellen fungerar och hur de kan bidra till
uppkomst av leukemi. Han studerar smé icke-kodande
RNA och deras roll nar proteiner produceras i cellen.
P4 sikt kan forskningen bidra till utveckling av ny di-
agnostik och behandling for vissa typer av leukemier.
Kalla: Ragnar Soderbergs stiftelse

Sa lurar cancern lymfsystemet
till tumorspridning
Svullna lymfknutor ar ofta det tidigaste tecknet pa att
cancer har borjat sprida sig. Nu har cancerforskare och
immunologer vid Karolinska Institutet upptickt hur
cancerceller kan ta sig in i lymfsystemet genom att ”for-
kla” sig till immunceller (vita blodkroppar). Forskarna
hoppas att upptiackten, som publiceras i den vetenskap-
liga tidskriften Oncogene, ska fa betydelse for utveck-
ling av nya likemedel.
Den framsta orsaken till att manniskor dor i cancer ar
att cancerceller sprider sig och bildar dottertumérer,
sa kallade metastaser, i livsviktiga organ som lungor
och lever. Hur detta gar till i detalj och varfor det sker
ar fortfarande relativt okdnt. Men det man vet ar att
spridningen vanligen sker genom att cancerceller letar
sig in i lymfsystemet och vil dar vandrar till narliggan-
de lymfknutor — som dé svullnar — och vidare via blodet
till andra organ.
— Huruvida det finns signaler som styr detta, eller om
det sker mer slumpmassigt har varit oklart. P4 senare ar
har dock en rad uppmirksammade forskningsresultat
pavisat hur inflammation kan bidra till att cancercel-
ler sprider sig och att anti-inflammatoriska lakemedel
kan ha en viss himmande effekt pa spridning av cancer,
sdger Jonas Fuxe, cancerforskare och docent vid insti-
tutionen for medicinsk biokemi och biofysik vid Karo-
linska Institutet och forskningsledare for den aktuella
studien.

Killa: Karolinska Institutet
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LANDET RUNT

NORRBOTTEN

Vi har haft ars mote den 28 mars,
pa sjukhuset i Sunderbyn. Vi i sty-
relsen ville bjuda vdra medlemmar
pd en god lunch i restaurang Kal-
lans VIP-matsal, det lockade 21
medlemmar.

Efter arsmotet gick vi en rund-
vandring pa det nya patient hotel-
let VISTET som slog upp sina dor-
rar hosten 2014. Nytt och valdigt
fint det 4r trevdningar, dir alla
véaningar har olika fargsittningar
for varje vaning allt frin orange pa
entréplanet till blatt, lila och gront
Det finns 69 rum, hotellet rymmer
totalt 150 gaster. Det finns alla ty-
per av rum. Alla vdningsplan har
konst fran Norrbotten i sina rum
och pd vaningsplanen. Det finns en
fin restaurang och SPA-avdelning
med bubbelpool och bastu. Besoket
blev mycket uppskattat. Det kom-
mer patienter frin Hematologen till
hotellet, vissa stannar bara over da-
gen for behandling.

Har ndrmast skall vi alla i medlem-
mar gora en repris fran forra aret.

En trevlig och uppskattad bétresa i
Luleds vackra skidrgard med lunch
pa baten och med ett stopp pa
Brandoskar med en guidad tur.
Norrbottens  Blodcancerforening
onskar alla blodcancerforeningar
i landet, en trevlig och hirlig som-
mar.

Tillhosten skall vi genomféra en
Café dag pa sjukhuset pa hotellet
Vistet, dar vi skall motas och dela
med oss av ”véra egna upplevelser”
av sjukdoms handelser, alla har
vi olika upplevelser och pa sa sitt
ocksa ge stod till varandra.

Vid pennan, Elly Granlund-Astrém
ordforande for Blodcancerforen-
ingen Norrbotten.

- P

Uy NOVARTIS

ONCOLOGY

Kampen

mot KML gar
vidare.

Besok garna natverket for KML pa www.cmlearth.com

TAS200902:67

Novartis Likemedel, Box 1150, 183 11 TABY, tel 08-732 32 00, fax 08-732 32 01 www.novartis.se
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— satsningen for kortare vantetider | cancervarden

Utredningar pekar pa att
omkring 60 000 personer i
Sverige kommer att drabbas
av cancer i ar. Det ar siffror
som ar ofattbara. For saval
den sjuke som de anhoriga
ar varje dag med misstanke
eller insikt om att man har
cancer fylld av oro. Att for-
korta vantetiderna ar viktigt

ur manga aspekter.

Genom en Overenskommelse mel-
lan Sveriges kommuner och Lands-
ting och Regeringen gors, under
en fyradrsperiod ( 2015 - 2018),
en nationell satsning for kortare
vantetider och minskade skillnader
i cancervarden. Satsningen finan-
sieras av staten med 500 miljoner
arligen, varav landstingen under
innevarande ar far dela pd 413 mil-
joner kronor for att infora de fem
forsta standardiserade vardforlop-
pen (SVF). I detta ingdr dven att
utveckla de vardadministrativa sys-
temen for att klara uppfoljningen
av vardforloppen och att forbereda
for inforande av ytterligare tio SVF
under 2016. Genom att inféra SVF
ska tiden fran vilgrundad miss-
tanke till start av behandling kortas
ner — men utan att inkrakta pa kva-
liteten. Avsikten ar att ingen patient
ska behova vinta lingre dn nod-
viandigt pa utredningsinsatser, diag-

nosbesked och behandling. Malet
ar tillika en mer jamlik vard i hela
landet - med fokus pa patienten.
Akut myeloisk leukemi ar den
blodcancerform for vilken SVF ska
inforas under 2015. De fyra origa
cancerdiagnoser som omfattas ar
huvud- och halscancer, matstrups-
och magsickscancer, prostatacan-
cer och cancer i urinblasa och ovre
urinviagar. Under 2015 ska SVF
forberedas dven for Lymfom och
Myelom, samt atta andra cancerdi-
agnoser.

VAD AR SVF?

SVF ir ett bestimt utredningsfor-

lopp som beskriver:

e Vilka kriterier som ligger till
grund for en vilgrundad misstan-
ke om en viss cancer

e Vilka utredningar som ska goras
for att stilla diagnos och fatta be-
slut om behandling

e Hur lang tid det far ta for hela for-
loppet mellan vilgrundad miss-
tanke och start av behandling.

Arbetet utgdr ifrdn ett multidisci-
plindrt arbetssitt och de olika tids-
granserna 4r satta utifran den tid
som relevanta atgirder kraver. Det
innebdr att tiden varierar beroende
pa diagnos och behandling. En vik-
tig utgangspunkt i arbetet ar att
involvera patient och nirstdende i
vardforloppen.

HUR OCH NAR SKA ARBETET
GENOMFORAS ?

Arbetet startar med att varje lands-
ting tar fram en handlingsplan som

beskriver hur SVF ska inforas och

vad landstinget behover gora for att

klara detta. Staten delar sedan ut de

avsatta medlen till de landsting som

deltar i satsningen. For att arbetet

ska fungera kravs att landstingen

inrittar:

e En fast remissgang utifran en val-
grundad misstanke om cancer

* En koordinationsfunktion som
bokar in tider och 6vervakar att
vardforloppet foljs

® Reserverade tider hos utredande
enheter for patienter med remiss
till SVE

De tidsgranser som satts upp ar
maélsdttningar att striava efter men
det forvintas ta tid att uppnd mélen
fullt ut. Viktigt dr att alla vet vilka
mal som sitts upp och vad som for-
vantas. Erfarenheter fran liknande
satsningar i Danmark talar for att
det hir arbetssittet ar mer effektivt
och ger nojdare patienter och med-
arbetare.

Till stod for landstingen i arbetet
med SVF och andra projekt som
pagdr med den nationella cancer-
strategin som utgdngspunkt finns
sex regionala cancercentrum, RCC.
Pa cancercentrums hemsida, www.
cancercentrum.se finns mycket in-
tressant att ldsa om allt detta.

Gunvor Swenning

vice ordf i Blodsjukas forening
i Viasternorrland

suppleant i Patientrddet inom
RCC Norr
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For tio ar sedan
fick jag

Den 4/5 har jag som min andra
fodelsedag. Det var da jag bytte
DNA. Sjukdomen borjade med
trotthet och svettningar, som jag
trodde var stress. Efter ndgra veck-
or med dessa symtomer, borjade jag
kdnna mig snurrig och kunde inte
lyfta armarna fran kontorsbordet
pa jobbet. Tog bilen och korde till
vardcentralen i Markaryd. An idag
forstar jag inte hur jag kom dit.
Mitt CRP (infektionsvirde) var sd
hogt att det ej var matbart. Ambu-
lans till Ljungby och hir férsvann
minnet under ett antal veckor. Be-
handlingen borjade med medicine-
ring, men dessvirre gick det inte
att halla tillbaka accelerationen av
leukemin. Efter ett r kom jag in i
ett lage som heter blastskov som ar
en accelererande fas av leukemin.
Det ar inte det optimala laget for
overlevnad. Efter manga grundliga
undersokningar i mitt DNA, hitta-
des en donator i Tobias Registret.
Det var en tysk kille som donerade
benmirgen, som han dessvirre fick
gora tva ganger till. Den 4/5-2006

gjorde jag min benmadrgstransplan-
tation, med allt vad det innebir.
Fick dven gora nagra pafyllningar
av benmirg pga att leukemin inte
ville ge med sig. Det var dirfor den-
na fantastiska tysk fick donera igen.
Jag och min familj har haft nigra
tuffa r, med manga och langa sjuk-
husvistelser. Min sammanlagda tid
som inlagd patient pd sjukhus ar
en bra bit over ett ar. Avancerade
operationer, infektioner, behand-
lingar mm har kommit och gatt
under dessa ar. Efterbehandlingar/
rehabiliteringar i hemmet har varit
manga och valdigt ldnga, som min
fru Cina hjilpt till med. Allt frdn
provtagning till ldnga nitter med
ménga byten i singen pga extremt
kraftiga svettningar mm. Cina dr en
angel i mitt liv. Vissa perioder kom-
mer jag inte ur singen hir hemma,
men kroppen dr fantastisk och
vill repa sig. Enligt min professor
i Lund dr jag unik som klarat och
orkat med alla behandlingar. Jag
har mycket att tacka denna kvinna,
som 4dr extremt teknisk, begdvad

BOKUTLOTTNING

Vi far hoppas att sommar innebar manga harliga soliga dagar.
Kanske blir det tillfalle for ett dopp i det bla, eller kanske en stunds
avkoppling med en god bok. For att gora detta mojligt lottar
Haemaredaktionen ut tvd stycken bokpaket med olika innehall.

Paket 1 Deckare
Paket 2 Drama

Skicka vykort till
Blodcancerforbundet
Box 1386, 172 27 Sundbyberg

Mirk vykortet med Sommarbok och vilket paket ni hoppas vinna.
Vi vill ha vykorten senast den 22 augusti.

leukemi...

och inte minst 6dmjuk. Hon har
foljt mig i ur och skur under tio ars
tid. Vi har haft manga och linga
samtal om min sjukdom och vad
livet har att erbjuda. Sjukvarden ar
fantastiskt bra i Sverige, i varje fall
om man blir s sjuk som jag ar. I
stort finns det inte en enda grej jag
kan gnilla pa. Lund har spetskom-
petensen och Ljungby 4r vardande
med en fantastisk personal. Nu vet
jag att det 4r médnga som inte haller
med, men vi ar i olika situationer
och stadier i livet. Snilla, gnall inte
pa skatten for nista gang kan det
vara du som dr drabbad. Den sista
infektionen drog igang i slutet pa
2014 med tre veckor pd Ljungby
lasarett, varav en vecka i respirator.
Det var ett litet sir pd pekfingret
som startade forloppet enligt infek-
tionslakarna i Vaxjo.

Det fantastiska i allt elande dr att
jag njuter av livet och har s myck-
et att leva for. Jag har och har haft
ménga drommar, en del dr uppfyll-
da och ménga som som vantar pa
mig. Vissa drommar ar stora och
globala, manga som ar ldngt fram
som eventuellt inte kommer att
uppfyllas. Ni vet vil att alla drom-
mar inte ska uppfyllas? Just nu finns
det en drom som ligger mig valdigt
varmt om hjirtat och det ir en
morfarsroll som jag dromt om un-
der ménga ar. Detta mirakel kom-
mer att visa upp sig under maj ma-
nad. Har forsokt fa en lang historia
kortfattad, ytlig och okomplicerat
beskriven. En bok med en spokskri-
vare pa 1000 sidor skulle inte vara
ndgra problem att gora. Har kom-
mer nagra tinkvirda ord. Man ska
vara arlig med sin sjukdom och tala
om den. Det finns en ridsla i minga
av 0ss, som sdger att man inte va-
gar prata for man kan siga fel osv.
Det ar mycket bittre att siga fel dn
att smyga undan. Den som inte le-
ver livet nu, lever aldrig. Ta vara pa
er fritid med ndra och kira. Ligg
undan materialismen en stund och
njut av livet. Vad gor du?




Allogen stamcellstransplantation
— Patienters och syskondonatorers perspektiv

I mitt arbete som sjukskoterska
under mdnga 4r med patienter
som genomgar allogen stamcells-
transplantation (HSCT) och med
syskondonatorer insdg jag att det
fanns brister i information och om-
hiandertagande. Jag fann det manga
ganger svart att ta hand om bade
patient och donator pa ett adekvat
satt, speciellt ndr deras inbordes
relation inte var komplikationsfri.
Komplexiteter i dessa situationer
finns och det ar inte sjalvklart hur
vi i sjukvdrden ska hantera dessa.
Etiskt problematiska situationer
kan uppsta nar de tvd involverade
personerna ar syskon; den ena med
en dodlig sjukdom och den andra
frisk och tillfragad att stilla upp
som donator. Syskonrelationer ar
dessutom vildigt olika ut. Stam-
cellsdonation sker antingen som
benmirgsskord eller perifer stam-
cellsskord. Biverkningarna dr van-
ligen 6vergdende men det finns en
liten risk for svdara biverkningar
t.ex. blodproppar och hjartinfarkt.
Syskondonatorers  donationspro-
cess stracker sig over en tidsperiod
innefattande en del vantan (Figur
1).

Det finns begrinsad kunskap om
patienters upplevelser avseende att
ha ett syskon som donator samt
om att vara stamcellsdonator till ett
sjukt syskon. Med denna utgangs-
punkt startades mitt avhandlings-
arbete som bestdr av fyra delstu-
dier med det 6vergripande syftet att

undersoka patienters och syskon-
donatorers perspektiv vid allogen
stamcellstransplantation.

I den forsta studien fick patienter
som genomgdr HSCT besvara fra-
geformuldar om livskvalitet fore,
100 dagar efter och ett ar efter
transplantationen. Resultatet visar
att majoriteten av de olika dimen-
sionerna av livskvalitet forsamrades
over tid medan det kinslomissiga
valbefinnandet forbattrades. Bety-
dande infektioner, om patienten var
kvinna samt om transplantationen
var genomford med stamceller fran
en syskondonator visade sig ha ett
samband med forsamrad livskvali-
tet.

I den andra studien utvdrderades
en informations- och vardmodell
(IC modellen) for potentiella sys-
kondonatorer genom att ett frage-
formuldar besvarades. Majoriteten
var nojd med den information och
bemotande de fatt. Mojliga forbatt-
ringar var forebyggande av negativ
paverkan fran sjukvardspersonal
och anhoriga i beslutet att testa sig
eller inte om man passar som dona-
tor, samt att fi resultatet om man
passar som stamcellsdonator eller
inte via personlig kontakt istallet
for per brev.

I den tredje studien intervjuades
tio patienter strax fore transplan-
tationsvardtiden, avseende deras
upplevelser om att ha ett syskon
som donator. Resultatet med det
overgripande temat Att vara i ing-

Donationsprocessen for syskondonatorer Figur 2.
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Figur 1.

Schematisk bild 6ver donationsprocessen fér syskondonatorer.

en mans land visar att patienterna
befinner sig i en komplicerad situa-
tion innan transplantationen med
en blandning av kanslor och tankar.
I den fjdrde studien intervjuades
tio syskondonatorer fore donation,
ddr mottagarna av stamcellerna var
patienterna i den tredje delstudien,
avseende deras upplevelser om att
vara stamcellsdonator till ett sjukt
syskon. Det Overgripandet temat
Att vara en kugge i ett stort hjul vi-
sar att syskondonatorer gar igenom
en komplicerad process fore dona-
tionen, som de sjalv inte valt utan
rakat hamna i, med en blandning
av kanslor och tankar.

Betydelsen av avhandlingens resul-
tat kan sammanfattas i att sjuk-
vardspersonal maste vara medvet-
na om att patienter med ett syskon
som donator och deras syskondo-
natorer befinner sig i komplexa si-
tuationer fore transplantation res-
pektive donation. Man kan se en
koppling mellan deras upplevelser,
men for det mesta har de inte pratat
med ndgon om vad de kanner och
tanker (Figur 2). Det ar viktigt att
separera informationen och varden
av patienter som genomgar stam-
cellstransplantationer och deras
syskondonatorer, pa ett stodjande
och professionellt sitt, och ta hin-
syn till deras individuella situation
och behov.

Stort tack till Blodcancerfonden
for forskningsstipendiet till mitt

avhandlingsarbete!
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Rehabcenter M6sseberg
Rehabcenter Sfaren

Rehab for livet

Rehab handlar hos oss om aterhamtning, att
utvecklas och skapa nagot nytt. Ditt skraddar-
sydda program kan innehalla t ex vattengym-
nastik, mindfulness, tid for reflektion, samtal
med andra och foreldsningar. Och viktigast av
allt — du far vardefull kunskap med dig hem.

Las mer pa www.brackediakoni.se

HEMSIS &

Hematologisjukskoterskor i Sverige

Nominera arets
hematologisjukskoterska 2015

HEMSIS vill se att Du som kollega/
medarbetare nominerar en kollega,
som pa ett fortjanstfullt satt gjort
en vardefull insats i omvardnaden
av patienter/narstaende eller i
klinikens arbete. Utmarkelsen gar
till en klinisk verksam sjukskoterska
inom hematologin som &r
engagerad i omvardnaden genom
sin kompetens och sitt kunnande.
Personen behdver inte vara medlem
i HEMSIS. Priset &r anmalningsavgift
till utbildningsdagarna den 24-25/9
2015 i Uppsala + 3 500 kr + gratis
medlemskap i HEMSIS 2016.

Den som nominerar erhaller
biobiljetter for 250 kr.

Blodcancerforbundets foreningar

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

BLODSJUKAS FORENING

PA GOTLAND

Therese Sjogren

Sémmerskegatan 2, 621 53 VISBY
Bankgiro: 5290-6609, tel: 070 438 16 29

BLODSJUKAS FORENING |
SODRA SJUKVARDSREGIONEN
Anita Myrkvist

Jarnvagsgatan 9, 340 10 LIDHULT
Plusgiro: 32 34 48-1, tel: 035-911 22
lumjeta.skenderi@skane.se

BLODCANCERFORENINGEN
SKARABORG

Marie-Anne Blondell

Sodra vagen 24, 465 NOSSEBRO
Tel: 0732-910025

Bankgiro: 138 05 62-7

BLODCANCERFORENINGEN
VASTSVERIGE

Ronald van Veen

Hallonvagen 19, 448 37 FLODA
Bankgiro: 384044-4, tel: 0733776020

BLODCANCERFORENINGEN
HALLAND

c/oThereseTellqvist

Doktorsgatan 6, 305 75 GETINGE
Bankgiro: 5102-3091. tel: 035-707 50

BLODSJUKAS FORENING

I VASTERNORRLAND

c/o Ann-Christine Lindqvist
Katarinavéagen 10, 856 43 SUNDSVALL
Plusgiro: 495 19 14-3, tel: 060-12 98 07

BLODCANCERFORENINGEN | SYDOSTRA
SJUKVARDSREGIONEN

c/o Jerker Pernrud

Stragatan 1, 58955 LINKOPING

Bankgiro: 680-4405, tel: 070-8887185

pernrud @gmail.com BLODCANCERFORENINGEN

JAMTLAND/HARJEDALEN

BLODSJUKAS FORENING |
OREBROREGIONEN

Monika Knutsson

Ringgatan 26, 703 42 OREBRO
Plusgiro: 19 21 34-5, tel: 019-611 19 15

BLODCANCERFORENINGEN

| STOCKHOLMS LAN

c/o:Bennerstam

Skebokvarnsvagen 328, 12450 BANDHAGEN
Tel: 0722-685225

stockholm @blodcancerforbundet.se

BLODCANCERFORENINGEN |
UPPSALA SJUKVARDSREGION
Lena Lambrell

Kristinagatan 12, 745 30 ENKOPING
076 80 49 551

lenalambrell @telia.com

c/o Monica Eliasson
Lasbole 482, 830 01 Hallen
Tel/fax 0643-230 31
Postgiro 338582 - 0

BLODCANCERFORENINGEN

I ORNSKOLDSVIK

c/o Marie Lindgren

Banafjal 176, 891 96 Arnasvall
Plusgiro: 1469477-2, tel: 070-6684481

BLODSJUKAS FORENING VID NUS
c/o:Ewa Jonsson

Kronoskogsvagen 113, 90361 UMEA
Tel: 090-701868, 070-3928142
Plusgiro: 482 58 51-1

BLODCANCERFORENINGEN
| NORRBOTTEN

c/o:Elly Granlund Astrom
Vaktvéagen 15, 96139 BODEN
Tel: 0920-69191

0921.55034 @telia.com
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De tva forsta 6ppnade ratta losningarna av Haemakrysset 7 6 5
och sudokut vinner vardera tva stycken trisslotter. Vinnare
till forra numrets tavling finner du pa sidan 13. 1 2 3
Senast den 22 augusti ska I6sningarna vara oss tillhanda. 3 4 7
Mark kuverten "Kryss 2-2015" resp. "Sudoku 2-2015"
och skicka dem i separata kuvert till
Blodcancerforbundet, Box 1386, 172 27 Sundbyberg. 6 3 1 2
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POSTTIDNING B

AVSANDARE & RETURADRESS
Blodcancerforbundet
Box 1386

172 27 Sundbyberg

”Jag skulle leva om mitt livigen om jag
fick chansen. Inte leva om det med en
massa villkor. Inte 6nska ndgot annat.
Bara leva om det exakt s§ som det har

blivit. Med alla fall, alla tarar,
alla skrapade knén och arr.

Jag viljer allt en génag till.

ancern. Alla smartor,

t. Oron 6ver om jag

er overleva. Paniken

er. Radslan. Ensamheten dar i
khussédngen. Slangen i halsen.
Doften av cytostatika. Krdkningarna,
trottheten, det rakade huvudet.

Jag viéljer kampen.
- Jag viljer mitt liv.”
oy

= A _ Nadja Casadei
z : ’ Sjukamperska

Valkommen att uppmarksamma
Internationella Lymfomdagen .
tillsammans med Blodcancerférbundet | _
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EN HELKVALL ATT MINNAS MED INSPIRERANDE

FORELASNINGAR OCH HOGKLASSIG MUSIK!
19:00 Nadja Casadei, Pris: 95 kr fér medlemmar i Blodcancer- 1 5 S E PTE M BE R
Med livet som malbild férbundet (ord. pris 295 kr). Medlems-
19:45 Paus priset galler &ven vid kop till familj, WO R L D
20:00 Peter Holgersson, vanner och arbetskamrater.
Ur fotografens synvinkel
20:30 Hans Hagberg, Utvecklingen Bokning sker via www.nortic.se alt LYM P H o MA
inom lymfombehandlingar 08-546 40 540 eller e-post till AWARE N ESS
21:00 Paus info@blodcancerforbundet.se
21:15 Peter Jezewski, - DAY -
Storytelling & Music Kvéllen arrangeras av Blodcancerfor-
bundet med ekonomiskt stéd av Roche.

www.blodcancerforbundet.se
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