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REDAKTOREN HAR ORDET

For nagra veckor sedan damp det ner ett kuvert i mitt brevin-
kast som pavisade att jag var "intresseanmald” vad géller
ett medlemskap i Blodcancerforbundet. Sent omsider hade
jag namligen erhallit insikten om att jag inte var medlem i
vart kara forbund vilket naturligtvis var tvunget att atgar-
das! Efter att ha betalat in en billig peng pa blott tvahundra
kronor ar jag numera ny tillika stolt medlem av forbundets
lokala férening i Stockholm, vilket kdnns helt ratt. Saledes
kommer &ven jag att fa denna utgava av Haema i posten
sa smaningom, ett nummer ni lasare forhoppningsvis kom-
mer att finna lika upplyftande sasom lasvart nu nar julen
inom kort knackar pa dorren.

Betraffande julen sa ar detta en speciell tid for manga
manniskor, pa bade gott och ont. Som representant for
Blodcancerforbundet vill jag stracka ut en hand till samtliga
av vara medlemmar som finner denna tid vara besvarlig,
dér ni ska veta att vi pa forbundet alltid finns till hand for er
om ni kdnner att ni vill 1atta pa era hjartan. Vara telefontider
ma bara vara mellan 09.00-12.00 pa vardagar, men jag per-
sonligen ar villig att lana ut bada mina 6ron under dagtid
till dem som tror att dessa kan vara behjalpliga. Emellertid
har vi férutom sjalvhjalpsgrupper fler an 100 forstaende, ut-
bildade och hjédlpsamma stédpersoner som bara véntar pa
att stétta dig som medlem genom att finnas nara till hands.
Dessa individer ska ha ett stort tack for det otroliga arbete
de utfor, och ar i mitt tycke minst lika stora inspirationskallor
sasom Kajsa Gunnarsson och Fabian Bolin
vilka verkar i tvd mycket spannande repor-
tage i denna arets sista utgava av Haema...
TACK!
Christian Pedersen
Redaktor
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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.

Blodcancerforbundet ansvarar ej for produkter och
tjanster i tidningens annonser.

MEDDELA ADRESSANDRING
Glom inte att meddela adressandring

eller om medlem avlidit.
Tack for din hjalp.

Omslagsbild: Christian Pedersen

LEDARE
KARA LASARE!

Nir jag summerar dret som gatt kdnns 2015 som ett ar vi pa
Blodcancerférbundet ska vara stolta 6ver, framforallt givet vara
begriansade ekonomiska resurser. Mdnga av vara samverkans-
projekt med likemedelsindustrin har varit mycket framgangs-
rika. ?Omdubaravisste” projektet blev nominerat i PR tavlingen
Spinn 2015 som drets samhallsinformationsprogram och har
aven uppmirksammats internationellt dar kampanjen ifrdga ir
nominerad av European Excellence Awards i kategorin Micro-
site.

Mer gliadjande ar dock det faktum att filmerna har visats 6ver
30 000 ganger, sajten fick flera tusen besokare och vi fick en fin
tackning i media. Forhoppningsvis har >omdubaravisste”gett en
okad kunskap om hur det ar att, som direkt eller indirekt drab-
bad, leva med blodcancer. Ett stort tack till alla som deltagit i
projektet, Janssen och Burson-Marsteller som gjorde projektet
mojligt. Vidare har ett flertal diagnosfilmer producerats under
aret och nya filmer ar pa vig att lanseras. Samtliga diagnosfilmer
finns att se pa youtube. Dartill har ett flertal diagnoser uppmark-
sammats sdsom myelom, KML, lymfom, MPN-diagnoserna etc.
med traffar/familjedagar runt om i landet.

Aret 2015 har ocksé varit fullt med utmaningar bade for for-
bundet och for mig personligen som ny ordférande. Nu ser jag
med spanning och glidje fram emot 2016. Vi mdste arbeta vi-
dare med att fa forbundets ekonomi i balans och 6ka antalet
medlemmar/lokalforeningar. Vi har stora forhoppningar om att
kunna genomféra nya spannande samverkansprojekt dven nista
ar. Darutover maste vi fortsatta att driva vara karnfragor vidare
sasom god vard och rehabilitering for alla, utveckla stodpersons-
verksamheten i hela landet och se till att alla som lever med en
kronisk blodcancersjukdom skall leva ett sd gott och langt liv
som mojligt.

Med detta vill jag tacka er alla som gor vart fortsatta arbete i
Blodcancerférbundet mojligt och onska en riktigt God Jul och
ett Gott Nytt Ar!

LISE-LOTT ERIKSSON
Ordforande




En

- envis
kampe

Klara Gunnarsson har inte bara som ung tonaring besegrat

den elakartade sjukdomen lymfom, hon har dessutom

bestigit Sveriges hogsta berg och var dartill initiativtagaren

till att dra igang ett arligt lopp pa sin forra skola till forman

for cancersjuka barn. Lagg dartill pa det faktum att hon

gjorde det sistndmnda blott som fjortonaring endast tva

veckor efter avslutad behandling sa forstar ni vilken slags

manniska vi talar om... Respekt!

Den modiga unga damen ar emel-
lertid mest valkind for sitt senaste
atagande dir hon under 2015 star-
tade tillika fullfoljde ett projekt
med malet att tillsammans med 10
andra tidigare unga cancerdrab-
bade ta sig upp pa Sveriges hogsta
punkt; det vill siga Kebnekaise.
Detta lyckades hon naturligtvis
med, varpa jag till sist erhéller en
vialkommen insikt gillande exakt
hur jag ska inleda den kommande
telefonintervjun jag har planerat
med Kajsa kl. 09.00 denna kyl-
slagna fredagsformiddag. Efter en
stark kopp kaffe i kombination
med ndagra sista tankar vilka sitts
pé print, kdnner jag mig slutligen
redo att ringa till norrkopingsbon
Klara Gunnarsson...

Frigan som jag valjer att borja
intervjun med ar om Klara sjilv
skulle beskriva sig sdsom “vilje-
stark”, vilket dr den uppfattning
jag har fatt av henne som person
i samband med den research jag
utfort fore vart samtal. Emellertid
héller inte Kajsa helt med mig om
detta pastdende, dir hon ur egen

synpunkt snarare ser sig sjalv som
envis. "Kéanner jag att nigonting
ar viktigt sa lagger jag ner hela min
sjal pa att lyckas med detta” klar-
gor Kajsa, vilket enligt henne ar det
framsta skalet till att hon lyckades
bade med bedriften att arrangera
ovan nimnda lopp under gymna-
sietiden samt lyckades bestiga sjalv-
aste Kebnekaise tillsammans med
en rad andra ungdomar. Inspiratio-
nen till dessa insatser grundar sig i
det lager Kajsa narvarade pa strax
utanfor Dublin somrarna 2010 och
2011 dar hon umgicks med andra
i en liknande situation som henne
sjalv.

”Efter detta kinde jag nidstan ett
tvang att ge ndgonting tillbaka till
andra som ocksd gar igenom job-
biga behandlingar. Den peppning,
stottning och gemenskap jag fick
under de tvd somrarna var ovir-
derlig...pa ett sitt ar jag kanske
viljestark, dven om jag inte skulle
beskriva mig sjilv som det” fortsit-
ter hon innan jag viljer att fokusera
pa hennes senaste dtagande, det vill
saga bestigandet av Kebnekaise.

Ett enklare fodelsedagsfirande nar viktigare
saker stod pa spel.

”Efter att jag blev klar med min be-
handling i augusti 2011 ville jag be-
visa for mig sjalv att jag var duglig,
alltsa att jag faktiskt var en ”vanlig”
manniska... darfor ville jag gora
ndgonting extremt for att ”pusha”
mig sjilv och bevisa att jag faktiskt
kunde gora sidnt som jag kanske
inte trodde att jag kunde” klargor
Kajsa innan hon poingterar att hon
vid det tillfallet inte lyckades ta sig
upp till toppen tillsammans med
sin bror som f6ljde med henne pd
namnda utflykt. ”Hela upplevel-
sen gav mig 4 andra sidan extremt
mycket tillbaka i form av livsmoti-
vation, dar jag efter detta kiande att
jag helt enkelt var tvungen att dela
med mig av denna otroliga upple-
velse till andra som hade gatt ige-
nom samma sak som mig sjalv”.

Detta lyckades hon nagra ar senare
med, vilket i sin tur dr skilet till
att hon har medverkat inte bara en
utan tva ganger pa TV 4:as Nyhets-
morgon. Nir jag aterigen forsoker
luska ut skilen bakom hennes vilja
att dela med sig av sina erfaren-
heter, vilket jag personligen med




storsta sannolikhet inte skulle ha
gjort i en liknande situation, ater-
kommer Kajsa till ett vilkant amne.
”Jag kianner helt enkelt ett starkt
behov av att ge nagonting tillbaka
till andra som sitter i en liknande
sits sdsom jag sjdlv gjorde for ndgra
ar sen. Jag fick trots allt sd oerhort
mycket hjilp och stottning under
min sjukdomsperiod... dessutom
vet jag hur det kdnns att vara drab-
bad av cancer i unga ar och vis-
ste av erfarenhet att den stottning
man fir av andra som befinner sig i
samma tunga sits kan vara extremt
behjalplig” forklarar Kajsa innan
intervjun fortskrider med att jag
skiftar fokus till den generella var-
den som patienter i dagens Sverige
far.

» Arligt talat visste jag inte sdrskilt
mycket om all den hjilp som finns
att tillga for personer med blodcan-
cer. Att den finns vet jag numera,
men jag tycker att informationen
kring denna madste forbattras al-
ternativt spridas pa ett battre sitt”
poangterar hon klokt. Underteck-
nad, som emellertid endast inne-
har en begrinsad kunskap i hur
den svenska sjukvirden behandlar
drabbade av blodcancer/blodsjuk-
domar kan bara hélla med. Fastin
jag dr av uppfattningen att hemato-
loger overlag ar vildigt mana om
sina patienters vilbefinnande finns
det trots detta mycket kvar att for-
battra, vilket vi pa Blodcancerfor-
bundet arbetar med dagligen. Mina
tankar bekriftas av Kajsa i och med
att den unga damen helt sonika
faststiller att de hematologer hon
var i kontakt med under hennes
sjukdomsperiod enligt egen utsago
var Yjattebra”. Dessa individer m3
vara Overarbetade och stressade
pa grund av skil sdsom forédldrade
rutiner men vi ska inte glomma det
oerhorda arbete de faktiskt utfor...

Nista fraga handlar om de storsta
utmaningarna Kajsa sjilv kande
att hon upplevde under sin drygt
2,5-driga behandling for leukemi.
Vad giller detta bor det verkli-
gen noteras att nimnde unga dam
inte hade hunnit fylla mer 4n elva

ar innan leukemin tradde in i hen-
nes liv, ett smatt overkligt tillika
mycket ovialkommet inslag i ett liv
med sé pass fa r pa nacken. ”Det
ar svart att peka ut nagonting ab-
solut” funderar Kajsa innan hon
efter en smirre paus fortsitter.
”Det jobbigaste var nog att tappa
kontakten med det "normala” livet
jag levde innan jag diagnositerades
med leukemi...vanner och skolan
faller liksom i glomskan dar de fy-
siska forandringarna som skedde
var jobbiga. Till exempel kunde
jag periodvis inte ta hand om mig
sjalv och var rullstolsbunden vilket
forstas var jobbigt. Dessutom mob-
bades jag under denna tid av andra
i skolan vilket naturligtvis inte un-
derlattade situationen”.

De sistnimnda orden som Kajsa
uttalar far mitt hjarta att sjunka
som en sten, detta fastin de inte dr
sarskilt forvanande. Barn och ung-
domar ar tyvirr inte de mest forsta-
ende individerna, dar varje tillstym-
melse av att vara annorlunda ses
med allt annat 4n blida 6gon. Dock
far hennes nasta ord det att skadra
sig extra mycket i hjirtat pad mig,
da Kajsa hdvdar att hon i de mor-
kaste av perioder inte hade nagon
livsglddje att tala om overhuvud-
taget och enligt egen utsago tidvis
”bad om att fa d6”. Emellertid bar
aven de morkaste av tider med sig
ndgonting gott, dir hon numera ar
tacksam Gver att ha fatt en ny tillika
alternativ syn pa vad som faktiskt
ar viktigt i livet. ”Jag vet inte om
mina erfarenheter har stirkt mig
som person, men jag prioriterar an-
norlunda i livet i dessa dagar. Till
exempel dr jag mer tacksam och
glad 6ver de smd sakerna och ar
dessutom mer siker pa mig sjalv”
sager hon med en sjdlvsikerhet som
aven den mest cyniska av mannisk-
or inte kan ifragasatta.

P4 frigan om vare sig Kajsa anser
att hon har ndgra goda rad till an-
dra vilka befinner sig i en liknande
situation blir hon dterigen, med all
ratta enligt nimnde skribent, tvek-
sam. Efter en lingre tankepaus fast-
staller hon dock att alla manniskor

Kajsa Gunnarsson idag, en glad och positiv
tjej.

ar olika och det som fungerar for
en viss person kanske inte dr appli-
cerbart for en annan. Dock klargor
Kajsa att vi som minniskor klarar
av bra mycket mer 4n vi tror att vi
gor, framforallt i tider nadr allting
tycks gd en emot . Att inte lata sig
nedslds fastin livet ger en bade tva
och tre hirda smaillar dr sdledes
den insikt jag tar med mig efter
det att intervjun har avslutats, dar
jag emellertid innan denna dr slut
maste hora mig for om de planer
Kajsa har for framtiden. ”Jag ser
jattemycket fram emot att ta stu-
denten nu i var, och vill efter detta
garna plugga vidare, kanske inom
kemi...forst vill jag emellertid ta ett
ar ledigt och njuta av livet, kanske
genom att resa till ndgot spannande
stille” avslutar Kajsa var intervju
da hon maste kila vidare till andra
ataganden hon har denna gramulna
fredagsformiddag. Jag tackar sile-
des henne for ett trevligt samtal och
lagger pa luren efter att ha tagit ett
hjartligt farval.

Alla ma vi inte vara lika energiska
tillika engagerade som denna Kajsa
Gunnarsson, jag personligen ar ett
utmarkt exempel pd detta, men jag
kanner trots allt en oerhord gladje
och trygghet att det finns eldsjilar
sdsom Kajsa darute ibland oss andra.
Det ar niamligen dessa manniskor
som driver pa oss andra i positiv be-
mirkelse, vilket i dessa tider rimligt-
vis bor uppskattas minst lika mycket
som beundras. Tack Kajsa for ditt
otroliga driv och stora hjirta!

CHRISTIAN PEDERSEN




Hematologkonferens i Linkoping

Tjugo stycken sjukgymnaster/fysioterapeuter var vi som

tack vare Blodcancerforbundet forarades med att aka pa

konferens i Linkoping helgen den 8-9e oktober.

Virt lilla gidng bestod av sexton
svenskar och fyra kollegor ifrdn
vart vastra grannland, dir den for-
sta foreldsningen holls av kurator
Agneta Edsilv som holl en mycket
tankevickande presentation gillan-
de barn som nirstdende. Forelis-
ningens tonvikt ldg pa hur kurato-
rer praktiskt arbetar med patienter
som har minderdriga barn, vilket i
forsta hand sker genom att stirka
narstdende dd de ar de viktigaste
personerna i barnens liv.

Efter detta fick vi ta del av RCC
Sydosts arbete med cancer och re-
habilitering. Kerstin Tornquist,
regional processledare for cancer-
rehabilitering, presenterade regio-
nens arbete samt framtidsvisioner
inom cancerrehabilitering. Hon be-
rattade att planen ar att arligen ta
fram standardiserade vardforlopp
for olika diagnosgrupper. Rubriken
pa forelasningen som foljde daref-
ter hette ”lakemedel vid hemato-
logiska sjukdomar” och gavs av
overlikare Kourosh Lotfi. I drygt
45 minuter hade vi formdnen att
ta del av Kourohs foreldsning som
spande sig fran datid till nutid samt
eventuell framtid.

P4 eftermiddagen hade vi gruppdis-
kussioner i syfte att utbyta erfaren-
heter med varandra. Ett aterkom-
mande problem som diskuterades
var bristen pd validerade och relia-
bilitetstestade matinstrument...Har
finns det mycket arbete att gora for
karen i framtiden! Overlikare Ro-
nald Svensson tog sedan vid och
hade en grundlig genomgang om
sjukdomen myelom och dess be-
handling. Han foljdes av Ulla Fro-
din, SCT-ansvarig sjukskoterska,
som talade om autolog och allogen
stamcellstransplantation innan da-
gen var Over och det var dags att
krypa till kojs efter en mindre bit
mat.

Fredagen inleddes med en forelas-
ning om cancerpatienter och fysisk
traning av sjukgymnast Eva Ahl-
ner och forskningssjukskoterska
Anna-Karin Ax. De biagge damerna
medverkar for narvarande i en mul-
ticenterstudie kring fysisk trining
och cancer vilken utgar frin Aka-
demiska sjukhuset i Uppsala. Tra-
ningen sker i samarbete med Friskis
& Svettis och med en instruktor al-
ternativt coach beroende pa vilken
grupp man som deltagare randomi-
seras till. D3 studien dr pagdende
redovisades inga resultat vilket vi
emellertid hoppas fa del av nista ar.
Sedan anlinde sjukgymnast Cecilia
Arnell och delgav oss sina erfaren-
heter fran sitt arbete med barn med
onkologiska sjukdomar. Ett av hen-
nes mal dr att barnen ska vardas i
hemmiljo sa snabbt som det bara
ar mojligt. Vi fick dven exempel
pa autentiska patientfall dir delta-
garna fick konkreta tips pa atgarder
som stimulerar till muskuloskeletal
belastning. Nasta punkt handlade
om praktisk andningsgymnastik
och gavs av sjukgymnast Helén
Anzén. Under cirka 45 minuter fick
deltagarna uppdatera sina kunska-
per i lungfysiologi vilken sedan folj-
des av praktiska ovningar dar alla
fick prova pa de andningstekniska
hjalpmedel vilka anvinds i dagsla-
get.

Darefter kom hygiensjukskoter-
ska Ewa Davidsson och hade en
genomgang om basala hygienfore-
skrifter, en viktig repetition for oss
deltagare. Ewa delgav oss bland
annat med aktuell information
kring Vardrelaterade infektioner
(VRI) och hur dessa forebyggs.
Den sista foreldsaren for dagen var
Kim Westin, Affirsutvecklare fran
Magnea, och berittade om pro-
jektet ”Measure Motivate Move”.
Hosten 2014 paborjades namligen
ett innovationsprojekt vid Hemato-

Kerstin Tornquist, regional processledare for
cancerrehabilitering.

logiskt Centrum pa Karolinska (KT)
i Huddinge. Innovationsprojektet
var foljden av ett samarbete mellan
KI, Kungliga Tekniska Hogskolan
samt SLL, och mynnade bland an-
nat ut i fortsatt arbete med att ta
fram ett tekniskt verktyg med syftet
att stimulera patienter till utokad
fysisk aktivitet under slutenvard.

Vi vill tacka Blodcancerforbundet
for att ni gav oss mojligheten att
fa delta vid éarets konferens. Det ar
ett viktigt forum for oss da grup-
pen  sjukgymnaster/fysioterapeu-
ter inom hematologi ar ytterst be-
gransad i Sverige. Vi har i och med
denna konferens mojlighet att upp-
ratthélla ett gott kontaktnit mellan
oss vilket kommer manga patienter
till gagn da vi i Stockholm dven har
utomlanspatienter. Kunskapen vi
tillskansar oss pd konferenserna ar
viktig for att utveckla vara kliniska
verksamheter vilket kommer gynna
véra patienter som vi moter pa dag-
lig basis. Vad galler framtiden sa
planerar vi att under varen 2016 att
dka till Gotland for att utoka vart
samarbete med denna region da vi
far manga patienter darifran.

CECILIA DISMO
ELLEN SCHULTZ
NINA NISSANDER
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Duktiga Christel Wendt.

L
Overlikare Markus Hansson och forskningsingenjéren Ingbritt
Grundstrém Astrand.

Ingbritt och Markus diskuterar stamceller.

LUNDADAGEN

Sodra Sjukvardsregionen blev for nagra manader sedan inbjudna till en studie-

dag pa Skanes Universitets Sjukhus (SUS) i Lund. Lundadagen ifraga lockade to-

talt sett ca 40 skaningar, en Blekingebo och en Kronobergare med vagarna forbi.

Dagen borjade med att samtliga
deltagare gick och at en gemensam
lunch pa Stamstallet pa det Biome-
dicinska Centrat (BMC). Efter lun-
chen berittade overlikaren Markus
Hansson och forskningsingenjoren
Ingbritt Grundstrém Astrand om
benmirgsprov och analysen av
detta. Vi deltagare fick bland annat
veta att stamcellerna bildas i alla
ben utom i handen, vad tankevick-
ande den komplexa manniskokrop-
pen ar! Vidare upplystes vi delta-
gare om att det dr vanligast att man
tar benmargsprovet i backenbenet,
men det hinder dven att man tar
provet ifrdga i brostbenet. Pa yngre
ménniskor maste man ta i ordent-
ligt for att komma in i benet, vilket
inte pd ndgot sitt kan vara behag-
ligt for patienten. Annan intressant
information som vi tillgavs var att
stamcellen bildar 23 andra typer av
celler, att en blodkropp lever fran
en dag upp till 120 dagar samt att
man vid analysen av ett benmargs-
prov riknar cirka 500 olika blod-
kroppstyper pé cirka en halvtimme.

Man tittar ocksa pa avvikelser fran
det normala vid dessa prover. Kro-
mosomernas delning redogjorde
Magnus och Ingbritt ocksa for dar
benmirgsbilder vid AML, ALL,
KLL, myelom och KML visades.
Foreldsarna forklarade det hela pa
ett latt och fint sdtt varpa vi som
lyssnade faktiskt forstod vad de
menade. Fantastiskt att det finns
sa mycket i ett litet blodskikt som
man varken kan se eller ta pa. Tur
att det dartill finns teknik och folk
som kan detta!

Henrik Ekberg berittade sedermera
om sitt examensarbete gillande hur
lakemedelsforpackningar paverkar
patienten. Det var mer konkret sa-
som forpackningar, etiketter, like-
medelsnamn, anvindarvinlighet,
atervinning mm. Kaffepausen gav
darefter tillfalle att rora pa sig och
utbyta nyttiga erfarenheter med
varandra innan det var dags for po-
lisen Ewa-Gun Westford att pa ett
yvigt sdtt berdtta om hennes upp-
levelser som en av Sveriges forsta

kvinnliga poliser. Hon talade forst
om sin trygga uppvaxt i det lilla sta-
tionssamhallet Borrby pa Osterlen i
narheten av Simrishamn. Nar hon
sedan kom in pa Polishégskolan i
Stockholm som 20-dring fick hon
relativt bryskt veta att det fanns ett
annat liv dn det idylliska i Borrby.
Bara det att vara en av tio flickor
kontra drygt 200 manliga polisstu-
derande var en hard utmaning bara
det. Situationen blev inte littare av
att borja arbeta som ensam kvinna
pa polisstationerna hon hade som
arbetsplats. Idag ar hon emellertid
informationschef for Skanepoli-
sen och dartill forfattare av boken,
”Mitt Wallander-land”.

Christel Wendt fran Blodcancerfor-
bundets lokala forening presente-
rade och tackade alla foredragshal-
larna. Christel utforde i sedvanlig
ordning ett gediget arbete med pro-
grammet och avtackades vilfor-
tjant med en varm appldd.

ARNE LUNDBLAD




LAKARVARD PA DISTANS

Jag heter Ann-Sofie Esselstrom och fick AML (Akut Myelo-

isk Leukemi) i mars 2014. For lite mer an ett ar sedan blev

jag stamcellstransplanterad, dar det efter detta blev manga

aterbesok till hematologen i Umea.

Eftersom mitt immunférsvar var
kansligt blev det i majoriteten av fal-
len resor tur och retur Harnosand-
Umed sdsom ensamdakare med taxi.
Aven om jag sjilv inte var den som
behovde kora var det tungt for mig
personligen att sitta med i bilen.
Trottheten fanns i varenda cell av
kroppen kindes det som efter sjuk-
dom, behandling och annat... vid
flertalet tillfallen orkade jag helt en-
kelt inte dka hem samma dag, fastin
lakarbesoket i sig inte tagit upp na-
gon ldngre tid av min dag. D3 var
det istillet 6vernattning i Umea som
gallde, for att siledes dka hemat da-
gen efter. Det som bidrog till min
allmidnna kansla av tung trotthet var
dartill alla intryck som svepte over
mig vid dessa besok. Att en stor del
av tiden leva isolerad hemma och
inte ha mojlighet att traffa andra
manniskor pa grund av ett kraftigt
nedsatt immunforsvar, inte ens for
att gd och handla, stod i stark kon-
trast till sjalva sjukhusbesoken med
alla dess ljud, dofter och 6verflod av
manniskor.

Omedvetet spanner man sig infor
besoket eftersom man vet att det
innebar att jag en viss tid maste
passas, handtag inte fir roras vid
pa grund av smittorisken, maltider
madste anpassas tillika intas pa ett
metodiskt vis under dagen, allman-
na toaletter bor undvikas, radslan
for att komma nira nigon som ny-
ser dr samtliga exempel pa saker att
halla koll pa vilket kan vara ack s&
trottsamt. P4 ett satt omedveten om
att tankarna ar dar, men anda alleid
vil medveten om ens nedsatta im-
munforsvar. Dagen efter en resa till
Umea visste jag till exempel att jag
skulle komma att sova hela dagen,

enbart pd grund av péfrestningarna
som resan innebar.

Eftersom jag har matt bra efter
stamcellstransplantationen med ge-
nerellt sett fina virden blev jag er-
bjuden telemedicinsk kontakt. For
mig var det en stor littnad att inte
behova pendla till Umed for varje
likarbesok, dir jag numera endast
gor detta varannan ging. Mitt for-
sta intryck var att jag tyckte att det
var kul att bli tillfrdgad om likar-
vard pa distans. Jag dr van vid att
anvinda programvaran for IP-tele-
foni som heter ”Skype” sedan tidi-
gare, detta eftersom min slakt ter-
finns i Finland och det ar ett satt att
triffas pa, ndar man ar langt ifran
varandra rent geografiskt. Aven
under min studietid har Skype va-
rit ett bra redskap att kommunicera
via ndr grupparbeten ska utformas
och gruppmedlemmarna bor i olika
kommuner. Den telemedicinska
kontakten Cicso fungerar pd ett lik-
nande satt som Skype, det vill siga
att man via en webbkamera ser och
hor varandra vilket gor att kommu-
nikationen kdnns mer naturlig. Det
fungerar sd att en kallelse till tele-
medicinsk kontakt via brev skickas
hem till mig med givna datum och
klockslag att passa, precis som for
en vanlig likartid.

En stund innan utsatt tid oppnar
jag saledes upp min dator och pro-
grammet Cisco Jabber, dar jag har
lart mig att bild och ljud blir battre
nar programmet varit uppladdat en
stund. Sedan ringer likaren upp,
jag svarar och vi kan ha ett virtuellt
likarbesok som innefattar att vi gar
igenom mina senaste blodprover,
gor en avcheckning over hur jag
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madr, ser pd vad som hinder framat
i min behandling och avslutar med
diverse ovriga fragor jag har till
min doktor.

Vid nagra tillfillen har mina barn
haft skollov medan jag har haft tele-
medicinskt kontakt med min ldkare.
Jag har i dessa stunder tackat min
lyckliga stjarna over mojligheten
att kunna vara hemma med barnen
och anda traffa likaren pa ett en-
kelt och effektivt sitt. Eftersom jag
under mina behandlingar har va-
rit mycket isolerad och foljaktligen
inte haft mojligheten att umgas med
mina barn regelbundet, innebar te-
lemedicinsk kontakt storre chanser
till kvalitetstid med barnen vilket
jag naturligtvis uppskattar oerhort!
Om man ser pad denna process ur
ett helhetsperspektiv blir fordelarna
storre dn att jag sisom patient upp-
lever att min behandling forbattras.
Till exempel underlittas dven den
stressade ldkarens arbetssituation
och var milj6 skonas dessutom tack
vare den tekniska utvecklingen. Jag
personligen kanner vidare att det ar
late att prata, forklara och forsta de
fragor jag stiller och stills infor via
Cisco. Aven eksem, smi sar, brinn-
sar m.m. kan pa ett enkelt satt visas
upp via webbkameran. Dessutom
finns alltid mojligheten att ta sig in
till Umed om en sirskild situation
uppkommer, vilket har varit betryg-
gande. Om ldkaren blivit forsenad
har jag darutover helt enkelt fatt
ett samtal frén reception om forse-
ningen, varpd jag kan fortsitta med
mina dagliga sysslor eller spendera
tid med barnen istallet for att sitta i
ett sterilt vantrum.

ANN-SOFIE ESSELSTROM
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Det borjade med att jag tipsade en gammal studiekamrat om ett jobb jag hade blivit
erbjuden men valde att tacka nej till. Det vore trots allt ndstintill befdangt att lamna ett
drémjobb som mitt nuvarande till formdn for en flashig designbyrd inne pa Ostermalm!
Mitt tips gladde min fore detta pluggkompis bjdrtligt, varpd han i sin tur gav mig radet
att kolla in “en riktigt bra blogg om en killes kamp mot cancer” sdsom han sjily

uttryckte det.

Sdledes gjorde jag det och befann mig snart pda Fabian Bolins hemsida dir
jag ldrde mig att denna unge man i samma dlder som undertecknad driver
hemsidan tillsammans med bdste kompisen Sebastian Hermelin. De bigge
star dessutom bakom #WarOnCancer som sdljer arm- och halsband till
forman for cancersjuka, och driver dartill den mycket populdra tillika
uppskattade bloggen ddr Fabian skriver minst ett inldgg om dagen med
tillhbrande bilder. Jag fastnade genast for det forsta inldgget, fortsatte

ldsa och bara visste att jag var tvungen att fd tag pd den hir mannen

till ndsta nummer av Haema...

VIED

FRAMTIDEN
| FOKUS

I och med att Fabians stadiga rost
svarar i mobilen dr det bara att sla
fast att jag lyckades med detta ata-
gande. Fabian ar en omvind ska-
despelare som tidigare jobbade pa
en investmentbank i London efter
avslutade studier pd Handelshog-
skolan. Han trivdes dock inte och
foljde sitt hjarta, sade upp sig och
foljde drommen om att bli skdde-
spelare. Detta lyckades han med
genom att bland annat vara med i
inte bara en utan tvd av de fram-
gangsrika ”Snabba Cash” filmerna.
Nu befinner han sig emellertid i
Stockholm for A-B-C blockbehand-
ling. ”Det idr en intensiv period med
hirda cellgifter. Jag maste ta det
lugnt nu nir jag ar under behand-
ling pd grund av infektionsrisken.
Men jag har som tur var ett starkt
immunsystem” konstaterar Fabian
innan han fortsitter; ”Jag forsoker
vara positiv, stark och glad. Dessut-
om vill jag leva ett s& pass normalt
liv som méjligt dven under behand-
ling, trdffa vanner over en fika du
vet, dir jag ocksa forsoker jobba sa

mycket kroppen orkar med...lyck-
ligtvis kommer jag bli frisk, hela
blodsystemet och ryggmargsvit-
skan ar fria fran blodcancer, och i
februari ar tanken att jag ska vara
tillbaka till en nagorlunda normal
vardag”.

Just att se framat ar viktigt for Fa-
bian, vilket i sin tur troligtvis dr en
foljd av dennes hoga ambitionsnivd
och otroliga driv. Det var dessa som
tog honom igenom tre ars studier
pa Handelshogskolan och ritt in i
karnan av Londons affirsvirld. Ar-
betet som investmentbanker inspi-
rerade dock inte honom tillrackligt
trots de hoga lonerna, varpa han
sadlade om till skadespelare efter
en ettdrig skddespelarutbildning vid
Brian Timoney Actors’ Studio i Lon-
don. Karridren tog fart i och med
”Snabba Cash” och dess uppfoljare
”Snabba Cash II”, sedan kom dock
cancern i form av akut myeloisk
leukemi (AML) i vdgen. ”Men jag
har fitt oerhort manga insikter om
mig sjalv tack vare sjukdomen, dar

I.-f’
Fabian Bolin, en driven och trevlig kille!

jag har omvirderat vissa delar av
mitt liv. Till exempel levde jag ett
vildigt stressat liv forut dir jag nu
forsoker njuta mer av nuet och de
smd sakerna i livet. Jag soker inte
heller framging i samma utstrack-
ning lingre, fastin jag sjalvklart
hoppas pd nya spiannande roller i




En skadespelare som driver en blogg maste

tanka pa sin image. Da hjalper det med
stilrena bilder som den ovanstaende.

London dit jag atervander till i fe-
bruari. Det hinder mycket dir och
jag ar oppen for alla typer av roller”
forklarar han innan samtalet flot in
pa den leukemi Fabian drabbats av.

”Nir jag fick reda pa att jag hade
fatt leukemi var det mycket mentalt
som hinde. Jag var paverkad av
mediciner hela tiden, vilket i kom-
bination med biverkningarna de
medforde inte fattade ndgonting.
Det var ndgra otroligt forvirrande
veckor och kianns sdhir i efterhand
helt sinnessjuka...men mamma var
ett stort stod under den hir tiden,
pappa ocksd for den delen. Sedan
jag borjade skriva bloggen peppas
jag av alla de varma halsningarna
och hirliga kommentarerna jag
far for det jag skriver. Men ibland
racker inte orken for att leva ett sd
kallat ”normalt liv”, dir jag dock
ar valdigt tacksam for de forskare
som raddat mitt liv. Jag hade va-
rit dod nu om jag hade fitt AML
i borjan av 2000-talet, det ar helt
otroligt hur snabb forskningen har

gatt framdt” faststaller Fabian tyd-
ligt imponerad och fortsitter med
att berdtta att han numera forsoker
ata nyttigt (dd kroppen omvandlar
kolhydrater till socker, dar Fabian
rekommenderade  broccoli-  och
blomkalsstomp) samt rora pa sig
for att pa s satt bekimpa behand-
lingen for sin leukemi. ” Annars har
jag fatt mycket tid att tinka, dar jag
har forsokt vara positiv i sinnet. Jag
har dessutom sett 6ver mitt liv och
frigat mig om vissa saker jag tidi-
gare tyckt var viktiga verkligen ar
det. Det giller att spara sin energi
till sdnt som verkligen ar viktigt,
just nu dr detta den behandling jag
far” konstaterar Fabian.

Nir jag fragar honom om nagra rad
som kan hjilpa anhoriga till blod-
cancerdrabbade siger han att han
personligen foredrar att alla runt-
omkring honom ar s pass vanliga
som mojligt. ”Jag orkar inte alta
min cancer, da jag hellre pratar om
triviala ting som flyttar fokus bort
fran min sjukdom. Men det ar ab-
solut inget fel om man nimner min
cancer, men det kan goras pa ett
”snyggt” sitt till exempel i sam-
band med min blogg. Just bloggen
kom till efter ett Facebook-inlagg
om min leukemi som fick extremt
manga likes och dir manga skrev
till mig med uppmuntrande ord ef-
ter detta. De tyckte det var haftigt
att jag vagade beritta om min situa-
tion, varpd jag kidnde att det fanns
ett behov att tala om hur det ir att
leva med cancer. Jag ville helt en-
kelt dokumentera vad som hander
och skriva vad jag kanner i olika
perioder utan nagra filter. Numera
funkar det som ett ventilationssys-
tem dir jag far skriva av mig och far
karlek tillbaka” siger Fabian innan
jag tar upp #WarOnCancer, som
ar den forsiljning av armband han
bedriver pa hemsidan och dér peng-
arna gér till blodcancerforskning.

”Forutom att pengarna gar till en
god sak sa ar ett st att halla mig
aktiv. Pa sa sitt har det gett mig oer-
hort mycket, da jag verkligen inte
bara vill ligga pd soffan utan vara
aktiv ocksd. Men det dr nog en re-

flektion av att jag dr en utdtriktad
och social person som alskar att
hélla mig sysselsatt” konstaterar Fa-
bian som emellertid 4r noga med att
papeka att detta ar hogst personligt.
”Dessutom tar jag pa mig for myck-
et ibland, framforallt i borjan av
min sjukdomsperiod dir jag ibland
kdnde mig helt utpumpad. Nu har
jag val ungefir 60 % av min fulla
arbetskapacitet, varpd jag ar mer
varsam med att till exempel boka
in moten. Jag forsoker sitta upp ett
mal per dag, dir den hir intervjun
ar ett exempel pa ett sddant dtagan-
de. Det giller att lyssna pa kroppen,
det har jag lart mig” avslutar Fabian
innan jag ser att det har gatt drygt
en timme av intervjun. Fastin jag
finner denna unga man valdigt trev-
lig, pratsam och intelligent borjar
det bli dags att runda av med nagra
sista fragor.

Jag viljer att fokusera pa framtiden
dar Fabian siger att han drommer
om Hollywood och USA men realis-
tiskt sett tinker bege sig till London
i februari efter den mest krdvande
behandlingen har avslutats. ”Dar
kan jag fortsitta min rehabilitering
som ju kommer pdgad i drygt tva
ar. Forhoppningsvis kan jag jobba
medan, dar min sjukdom faktiskt
har oppnat en del dorrar for mig.
Dessutom har mina ar pa Handels-
hogskolan varit en perfekt grogrund
for en framtida karridr inom skade-
speleri, dar det till stor del handlar
om att marknadsfora sig sjalv och
sina talanger. Jag har det dar afférs-
missiga tanket, och i kombination
med en god social formaga och ett
helt okey utseende har jag alla for-
utsdttningar for att lyckas™ avslutar
Fabian var intervju, varpa jag tackar
honom vinligt for en mycket trevlig
tillika angendm pratstund. Det kan
jag med handen pa hjartat siga att
det var, dar vi pa Blodcancerforbun-
det onskar Fabian lycka till med sin
fortsatta behandling och hoppas att
han gér en ljus framtid till motes.

CHRISTIAN PEDERSEN
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Myelom =

nya behandlingsmojligheter

Behandlingsmojligheterna vid myelom fortsatter att utvecklas

kontinuerligt. Introduktionen av andra generationens

proteasomhammare vantas forbattra 6verlevnadstiden och

livskvaliteten for ett stort antal patienter.

”Fastin myelom 4r den nist vanli-
gaste blodcancersjukdomen i Sve-
rige har den ldnge varit en relativt
okand sjukdom” framhaller docent
Bo Bjorkstrand, overlikare och sek-
tionschef vid Hematologiskt centr-
um pd Karolinska Universitetssjuk-
huset tillika ordforande i Svenska
Myelomgruppen inom Svensk For-
ening for Hematologi. ”Fotbollsspe-
laren Klas Ingesson, som tyvirr gick
bort i myelom i fjol, gjorde en viktig
insats genom att beritta om sin sjuk-
dom och gora den mer kind. Det
kan betyda mycket for de tusentals
mainniskor som lever med myelom”,
fortsatter Bo innan han tillagger att
nu ndr sjukdomen limnar doldis-
stadiet, kommer ocksd viktiga be-
handlingsnyheter for personer med
myelom. “Nu tar vi ett nytt viktigt
trappsteg i behandlingen vid my-
elom”, konstaterar Bo.

Autolog stamcellstransplantation i
kombination med hdégdosbehand-
ling med cytostatika ar basen i be-
handlingen for den dryga tredjedel
av patienterna som bedoms kunna
tolerera denna utan for stora risker.
Det handlar framst om yngre pa-
tienter, det vill siga upp till 65-70
ar. Stamcellstransplantation ar en
mycket effektiv behandling och det
ar vanligt att patienten i dratal blir
helt symtomfri. Men i majoriteten
av fallen ar hogdosbehandling och
stamcellstransplantation inte lamp-
ligt. De flesta patienter dr darfor helt
beroende av att det finns effektiva 13-
kemedel. Sedan borjan av 1970-talet
behandlas minga myelompatienter
med en kombination av cytostati-

kumet melfalan och prednisolon.
En nyare myelombehandling &r
likemedlet talidomid (under pro-
duktnamnet Neurosedyn kiand for
sina fosterskadande effekter) och ef-
terfoljare inom samma likemedels-
grupp — lenalidomid (Revlimid) och
pomalidomid (Imnovid).

Ar 2004 utdkades behandlings-
mojligheterna med en ny likeme-
delsklass som bidragit till att oka
overlevnaden vid myelom - pro-
teasomhammarna. Dessa dodar
cancerceller genom att blockera
proteasomerna, vilka ar cellens pro-
teinnedbrytande organ. Ett drygt de-
cennium senare kommer nu andra
generationens proteasomhimmare.
Den forsta av dessa dr carfilzomib
(Kyprolis) som nyligen godkénts av
EU-kommissionen for behandling
av patienter med recidiverande my-
elom som gatt igenom minst en tidi-
gare behandlingsregim.

I den fas IMI-studie som ligger till
grund for godkdnnandet deltog
792 patienter som aterfallit i sin
myelomsjukdom upp till tre ganger.
De lottades till behandling med an-
tingen carfilzomib, lenalidomid och
dexametason eller enbart lenalido-
mid och dexametason. Resultatet
visade att tilligg av carfilzomib for-
lingde 6verlevnadstiden utan ater-
fall med 8,7 manader. I en annan
fas Ill-studie har carfilzomib dven
jamforts med forsta generationens
proteasomhdmmare, bortezomib.
Resultatet visade pd en pdtagligt
lingre overlevnadstid utan aterfall
for de patienter som behandlats

Docent Bo Bjorkstrom, ordférande i Svenska
myelomgruppen med lang erfarenhet av att
behandla patienter med myelom.

med carfilzomib. Bida likemedlen
ges som injektioner.

”Carfilzomib binder kraftigare till
proteasomen och dr ddrigenom mer
effektivt. Dessutom har carfilzomib
inte nervskador som biverkning i
samma hoga utstrackning som for-
sta generationens proteasomham-
mare och det ir en stor fordel”, sa-
ger Bo Bjorkstrand. Introduktionen
av carfilzomib far dessutom sallskap
av flera andra lovande behandlings-
nyheter. En annan av andra gene-
rationens proteasomhidmmare ar
ixazomib, vars tillverkare i juli 2015
ansokte om  liakemedelsgodkin-
nande hos FDA i USA. En praktisk
fordel med detta likemedel ar att
det ges i tablettform. Tidigare i ar
godkindes ocksa tillaggsbehandling
med pan-DAC-hdmmaren panobi-
nostat (Farydak) for patienter som
fatt flera aterfall i myelom. Och kan-
ske redan nidsta ar vantas godkan-
nande for den forsta monoklonala
antikroppen for myelombehandling.

Tack vare allt fler effektiva behand-
lingar okar den genomsnittliga
overlevnaden for personer med my-
elom ar for ar, men variationen ar
mycket stor. ”Vissa patienter lever i
decennier med sin sjukdom och an-
dra kortare. Myelom ar en mycket
heterogen sjukdom”, forklarar Bo
Bjorkstrand slutligen.

HELENE WALLSKAR

Foto: Hakan Flank



Hemsisdagarna

Vi vill borja med att tacka

Blodcancerforbundet sa hjartligt

for det stipendium som mottogs

infor Hemsisdagarna i Uppsala. Detta

gjorde det mojligt for oss att narvara pa flera

intressanta forelasningar under tva spannande dagar.

Den 24e september borjade pa ett
mycket angenimt sitt med en ut-
sokt frukostbuffé. Efter att utstil-
larna hade presenterat sig sa fick vi
en foreldsning om cytostatikaresis-
tens som holls av Joacim Gullbo.
Det gjorde att vi forstod vikten av
regimbyte av cytostatika nar ef-
fekten avtog och dess inverkan pa
cellerna. Sedan var det dags for Jea-
nette Winterling, som till vardags
arbetar sdsom psykosocial sjuksko-
terska, att halla i en presentation.
Jeanette gav oss en inblick i de an-
horigas situation, dock med ett fo-
kus pd de vuxnas roll gillande det-
ta. Hennes ord gav oss en forstaelse
av vikten av att ge stod till anhoriga
till svart sjuka och gav dartill en
inblick i hur anhorigas livskvalitet
paverkas av att ha en nirstdende
som ar sjuk.

Detta ar ndgot vi kommer att for-
soka forankra i var verksamhet
i framtiden tillika ett omrade vi
innan inte har fokuserat tillrack-
ligt mycket pa. Ofta kan livskvali-
ten forsimras da dven dem som ar
nirstiende har en stor borda att
bira, ibland minst lika stor som for
den drabbade sjilv. Fokus ligger i
manga fall ofta pd den sjuke och
inte pd dem som stdr nira denna in-
divid, dir de forstnimnda ofta sit-
ter sitt eget vilbefinnande i andra
hand. Detta kan leda till ovilkom-
na faktorer sisom somnloshet, brist
pa energi och viktuppgéang forkla-
rade Jeanette, dir de anhoriga far
ménga nya ansvarsomrdden som i
sin tur gor att de inte tar hand om
sig sjalva tillrackligt.

Efter denna tinkvirda foreldsning
tilldelades vi en god lunch i Scan-
dics restaurang. P4 torsdagsefter-
middagen presenterades sedan arets
hematologisjukskoterska vilket till-
foll Susanne Lysell fran Kungilvs
sjukhus. Efter prisutdelningen blev
det paneldiskussion om central-
venosa infarter vilket gav oss en hel
del information om hur andra arbe-
tar, vilket till synes verkar skilja sig
at fran sjukhus till sjukhus. Mycket
matnyttig information framkom,
vilket uppskattades hjartligt av oss
bagge sdsom deltagare. Denna nya
kunskap kommer vi absolut att ta
med oss hem till Koping, framfor-
allt det som giller heparinets vara
eller icke vara. Kunskap ar trots allt
makt, dar vi ar otroligt glada 6ver
mojligheten att tilldelas denna!

Vidare ser vi fram emot att fortsat-
ta med att forkovra oss i det kom-
mande nétverket for centralvendsa
infarter. Efter eftermiddagskaffet
fick vi dessutom en inspirerande
forelasning om mastocytos av over-
lakare och docent Hans Hagglund.
Denna gav oss virdefulla insikter
bland annat om att mastocytos ar
en sillsynt och svdrdiagnosticerad
sjukdom. Fallbeskrivningarna var
bade intressanta samt lirorika, dar
Hans ska ha en eloge for att denne
herre verkligen har formigan att
inspirera sina lyssnare. Dagen run-
dades av med mingel och en utsokt
god middag med en riktig trollkarl,
bara en sddan sak!

Fredagen den 25e september star-
tades med en foreldsning om mul-

| Uppsala

Psykosociala sjukskoterskan Jeanette Win-
terling talar om stod till anhériga.

tipel skleros av neurolog Jan Fa-
gius. Han berittade om MS och
transplantationer i samband med
denna sjukdom. Vi fick dven triffa
en patient till Fagius som berit-
tade om sin gripande livshistoria,
helt klart tankvart. Under formid-
dagen fick vi dven en foreslasning
om barn som anhoriga ddr en re-
presentant for barnrdttsombuden
dartill talade. Efter detta anforande
tror vi som sjukskoterskor att mer
kunskap behévs om barns reaktio-
ner och omhindertagande vid svar
sjukdom och olycksfall i familjen.
Det dr av stor betydelse att gora
barnen mer delaktiga i det som sker
kring den sjuke, vilket dessvirre
ofta forbises i dagens vard.

Vi vill avsluta med att ater tacka
for stipendiet och tvad intressanta
tillika lirorika dagar. Vi uppskat-
tar att det anordnas foreldsningar
inriktade for endast sjukskoterskor
da detta ger oss manga nya insikter
om hur vi kan bli battre vad giller
vart jobb och dessutom inspirerar
oss i var vardag.

Tack sd mycket Blodcancerforbun-
det!

ANNA OCH CHRISTINA,
Dagmedicin i Koping
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Lordagen den 14e november 2015
samlades tio glada individer fran
fyra olika foreningar med syftet att
genomgé en utbildning for stod-
personer i Cancerfondens lokaler.
Kursansvarig for utbildningen ifra-
ga ir sedan flera ar tillbaka Britta
Hedefalk, kommunikator tillika
onkologisjukskoterska med oOver
tio ars erfarenhet av ”informations-
och stodlinjen” hos Cancerfonden.
Hon har dartill egen erfarenhet av
att vara anhorig till en cancerpa-
tient, och var siledes den perfekta
personen att utbilda de tio ovan
namnda personerna i vad det inne-
bar att vara en god stodperson.

Dagen borjade med att deltagarna
fick presentera sig sjdlva for varan-
dra och framforallt beritta varfor
de hade valt att bli stodpersoner.
Det blev ett starkt och gripande
utbyte av tankar samt erfarenheter
om hur det var att ha drabbats av
cancer och de olika konsekvenser
detta i sin tur forde med sig. Det
var vildigt larorik att ta del av hur
patienten sjdlv men dven dess anho-
riga paverkades pa sa pass manga
plan, dir samtliga deltagare beror-
des av varandras livshistorier. En
paus med mackor och kaffe intogs
relativt omgéende for att smilta alla
intryck och ge deltagarna ny kraft
att fortsatta dagen. Britt delgav oss
viktig kunskap om hur kommuni-
kation fungerar, berittade om ett
samtals olika inneborder och péta-
lade dven vad man som stodperson
bor tinka pa vid ett samtal. Vi fick
dven gora nagra samtalsovningar

"'“Z\/ard-agshjéltqr!

dér Britt forsdg samtliga tio med ra-
mar och flertalet goda rdd. Frigor
stalldes kontinuerligt av deltagarna
under Britts foredrag dar den inter-
aktiva andan hojdes ytterligare av
att vi fick ge kommentarer till hen-
ne under foredragets gang. Det var
en valdigt fin stimning i gruppen
och ett bra kunskapsutbyte att ta
med sig hem i det kommande st6d-
arbetet som ar ack sd viktigt samt
uppskattat av vira medlemmar.

Just detta arbete ar vad jag som un-
dertecknad dgnar en stor del av min
tid at, i kombination med att upp-
datera var forteckning tillsammans
med foreningarnas stodsamord-
nare. Tillsammans med de tre nya
som gick utbildningen den tredje
oktober sd har vi idag strax over
100 stodpersoner. Malsittning ar
fortsatta arbetet med att utveckla
var stodpersonsverksamhet si att
vi i mojligaste mén kan tillmotesgd
efterfrigan och en sokandes ons-
kan gillande t.ex., dlder, geografisk
hemort, behandling och anhorig-
stod och andra faktorer kopplade
till en diagnos. Att i samrad med
foreningarna kunna ldgga utbild-
ning s geografiskt anpassningsbar
som mojligt sd att alla foreningar
kan bygga upp ett natverk av stod-
personer dr vart ambitiosa mal pa
sikt. Har ingdr dven att uppmuntra
foreningar att arrangera egna mo-
ten for sina stodpersoner, att ordna
uppfoljningsutbildningar och dar-
till moten mellan foreningarnas
samordnare. Niar budgeten for
stodpersonsverksamheten 2016 ar

godkand, vilket med storsta sanno-
likhet kommer att ske pd Blodcan-
cerforbundets styrelsemote den 15
december, s paborjas arbetet med
att planera 2016 ars utbildningar.
Anmal gérna ert intresse till stod-
samordnare alternativt ordférande
dir ni vidare mer dn girna ar vil-
komna att kontakta mig (Lena
Lambrell) om ni har nagra fragor.
Notera dock att man for att bli
stodperson maste vara en betalande
medlem i en forening och darutover
ha genomgatt ovan nimnda utbild-
ning som ges utan Cancerfonden.

Jag tankte avsluta denna artikel
med Transtromers underbara dikt
”Ett Samtal kan Vicka till Glomda
Liv”, vilken jag anser vara valdigt
relevant vad giller stodpersonverk-
samheten. Pa flera plan fingar den
det faktum att man bor ha landat
i sin egen diagnos samt fatt en viss
distans till denna for att verkligen
kunna lyssna och vara en god med-
ménniska till andra personer;
”Inom mig bdr jag mina tidigare
ansikten, som ett trad har sina ars-
ringar. Det 4r summan av dem som
ar ”jag”. Spegeln ser bara mitt se-
naste ansikte, jag kidnner av alla
mina tidigare...Att viga finnas i
nuet tillsammans med samtalspart-
nern, att inte behova losa nagot,
att forstd vikten av att bara var en
medmanniska.”

Tack alla stodpersoner och samord-
nare, era insatser ar viktiga!

LENA LAMBRELL
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Konsten att hora hjartslag
av Jan-Philipp Sendker
Uppléasare: Anna Maria Kall

Detta dr en storslagen och vacker
karleksroman som till synes har
erovrat virlden med sitt vackra
sprak. En modern saga och inter-
nationell bastsiljare som nu har
salts i ndrmare en miljon exemplar,
imponerande! Tin Win ar en fram-
gangsrik advokat i New York som
ursprungligen kommer fran Burma.
Hans amerikanska familj bestdende
av hustru och tva barn vet nistan
ingenting om dennes uppvaxt och
bakgrund. En dag strax efter att
dottern Julia avlagt sin juridikexa-
men forsvinner han utan ett ord.
Familjen tvingas till slut acceptera
att sparen slutar i Bangkok. Fyra ar
senare hittar Julia ett fyrtio &r gam-
malt kirleksbrev som hennes far
skrivit till en okand kvinna i en by
i Burma.

Hos Julia tinds dter hoppet och
hon bestimmer sig for att soka upp
kvinnan i brevet. Nar Julia kom-
mer till den lilla byn bland bergen
hamnar hon i en frimmande varld.
I byns tehus lar hon kidnna en man
som berittar en mirklig historia
om den blinde pojken och flickan
med de missbildade fotterna, om
det som stdr skrivet i stjarnorna
och om kirlek som 6vervinner allt.
Denna fingslande karlekshistoria
tog mig till ett land jag sjalv inte
kanner till sarskilt val, men som har
en otroligt spannande tillika intres-
sant, om dn blodig, historia. Bara
detta dr skl nog att ldsa romanen
ifraga, och dessutom bade billigare
och mer praktiskt 4n att ta sig dit i
egen hog person!

Bla Stjarnan
av Jan Guillou
Uppléasare: Tomas Bolme

Bla Stjarnan 4r den sista boken i
Jan Guillous hyllade romansvit Det
Stora Arhundradet.

I denna bok kliver den nya genera-
tionen Lauritzen fram, dar ildsta
dottern Johanne stdr i centrum av
handlingen. I borjan av kriget arbe-
tade hon som kurir at norska Hjem-
mefronten och befinner sig i denna
berattelse i Stockholms illegala virld
rekryterad av den brittiska spionor-
ganisationen SOE. En hisnande var-
dag full av spioneri, svek och forra-
deri. Hon befordras till kaptens grad
i den brittiska armén och far efter en
rad spektakulira sabotageinsatser
ansvar for den storsta och viktigaste
operationen: att ridda Norges judar
pa flykt undan Forintelsen. Britter-
nas kodnamn for Johanne Lauritzen
ar i romanen ”Bla Stjarnan”.

I den femte delen av berittelsen om
familjen Lauritzen gor Jan Guillou
ett gastspel i sin mastargenre — spi-
onromanen. Tiden 4r densamma
som i Att Inte Vilja Se, men vi mo-
ter en helt annan och sillan skildrad
verklighet av andra varldskriget. Vi
vet att Johanne ar en riktig hjalte
som det kommer att g& bra for men
det blir aldrig riktigt spannande.
Beskrivningen av motstindskam-
pen mot nazismen i Norge och det
stora antalet svenskar som blun-
dade for vad som hinde, alltmedan
andra engagerade sig och hjilpte
norrménnen att fly frin nazismen,
ar det som man frimst kommer
ihdg efter att ha last sista sidan pa
denna spannande bok.
Rekommenderas!

svarade

Och bergen svarade
av Khaled Hosseini
Upplasare: Bjorn Granath

Fran forfattaren till Flyga drake
och Tusen stralande solar kom ha-
rom aret denna djupt rorande slakt-
historia om hur de val vi gor i livet
ekar genom generationer. For poj-
ken Abdullhah ar hans syster Pari
det vackraste han vet, varpa han ar
villig att gora vad som helst for hen-
ne. Men 6det vill annorlunda och
deras vagar skiljas 4t under bokens
ging. I den fattiga lilla byn Shad-
bagh i Afghanistan siljer Sabor sin
fyraariga dotter Pari ndr han inte
langre kan forsorja sin vixande fa-
milj. Pari och hennes bror Abdull-
hah kommer for alltid att kinna
saknaden av varandra, och den dag
de dntligen mots igen dr det kanske
redan for sent...

Temat i Khaled Hosseinis hjartsli-
tande familjesaga 4r broder och
systrar — som dlskar, sarar, forra-
der och forlater. De ar darutover
i stind att doda, men ocksi att
ge sitt liv for varandra. Vad galler
sjdlva handlingen kan det vara lite
svart att komma in i berittelsen nar
fler personer tillkommer i romanen
allteftersom sidorna bearbetas. Ge
emellertid inte upp, lyssna/lds garna
fardigt, jag lovar att det lonar sig!
Sammantaget 4r det ndmligen en
vacker och stark berittelse om hur
vara handlingar kan paverka livet
bade pa gott och ont...

EVELYN
LACHONIUS

BOKRECENSION/LJUDBOCKER
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”Kronisk Myeloisk Leukemi” var
alltsd temat for dagen, som pabor-
jades kl. 09.30 med registrering
och kaffe dir dven en lattare fru-
kost ingick. Tyvdrr var vi mdnga
som inte hade uppfattat det sist-
nimnda, varpd minga av oss an-
lande till eventet ifriga med matta
magar. Kaffet uppskattades dock
av samtliga deltagare i sann svensk
anda, diar vi glada och beldtna
satte oss ned for att lyssna pa en
av landets ledande docenter tillika
KML-experter Leif Stenke strax
fore tiotiden pd morgonen.

Stenkes foreldsning om KML var
pa alla vis strilande bra, mycket
beroende pd att denna otroligt
kunnige individ inom omrddet
dartill ar en begavad presentator.
Forelasningen ifrdga péagick anda
fram till lunch, dir Leif hann med
att tala om bland annat nutiden
och framtiden vad avser KML,
hur man pa bista vis laser av sina
labbresultat, den forskning som
pdgdr i omradet samt vad som sker
runtom i virlden vad avser KML.
Sarskilt intressant var det att hora
den otroliga utvecklingen som har
skett sedan millennieskiftet, dir
medicineringen inte kunde sigas
vara sarskilt bra fore detta artu-
sende paborjades. Sedan introdu-
cerades sd Tyrosinkinashimmaren
(TKI) 4r 2001 som kom att revolu-
tionera inte bara behandlingen av
KML, utan mer eller mindre hela
cancervarden enligt Stenke.

Familjedag

KIVIL

Den 19e september var det dags
for 2015 ars “Familjedag KML'
som anordnades pa Stockholm
Waterfront Hotel i narheten av
Stockholm Central.

Han forklarade att TKI ar en pro-
teinhimmare och inte ett tradi-
tionellt ”cellgift”. TKLer block-
erar Ber-Abl proteinet som ger
cellen dess canceregenskaper,
varvid KML cellerna dor undan
och det skapas plats for normala
blodceller i benmirgen. Behand-
lingen syftar saledes till att kraf-
tigt reducera eller helt eliminera de
sjuka leukemicellerna forklarade
Leif pd ett engagerande och latt-
forstdeligt sitt. En stor andel av
patienterna svarar dartill si pass
bra pd behandlingen att man inte
langre kan pdvisa ndgra sjuka cel-
ler med konventionella metoder.
Saledes kan de flesta patienter med
hjalp av tablettbehandling idag
leva ett relativt normalt liv med
samma forvantade livslingd som
for andra jamngamla personer.
Obehandlad ir sjukdomen dock
dodlig avslutade likare Stenke sitt
anforande, dar han dock var noga
med att podngtera den fantastiska
medicinska utveckling som nu-
mera innebdr att myeloisk leukemi
kan betraktas inte bara sisom akut
utan ocksa kronisk. Efter en ldng
och varm applad som Leif pd alla
vis fortjanade, samt en kortare fra-
gestund, var det sedermera dags
att inta lunch.

Efter denna maltid, som lite mark-
ligt intogs pa stdende fot, tog for-
bundsmedlemmen Annika Onsjo
over podiet for att forklara hur det
ar att leva med KML. “Hur gér det

egentligen att vara frisk fastan man
faktiskt ar sjuk?” borjade hon med
att fraga deltagarna, dir Annika
vidare forklarade att biverkningar-
na fran medicineringen ar hogst in-
dividuella. Trotthet ar den minsta
gemensamma namnaren hos samt-
liga som dr under behandling be-
rattade Onsjo innan hon tillade att
symptomen forutom detta stadie
kan variera oerhort. Kdnslan av att
“nagon dragit ur kontakten” kom
man dock inte undan, inte heller
den oro man péa daglig basis lever
med vad giller att ha KML som
livslang foljeslagare i livet. Nar na-
gonting sd pass vanligt forekom-
mande som ett litet blamarke 4r en
killa till oro, d& detta kan vara ett
tecken pd att cancern har satt fart,
blir kontakten med sjukvarden A
och O. Denna ir dock bristande i
dagsliaget upplyste Annika oss om,
framforallt med tanke pd hur otro-
ligt viktig den ar for patienter med
KML.

Annika delgav dessutom deltagar-
na pd Familjedagen en personlig
berittelse som handlade om hur
hon hade fitt beskedet om att hon
drabbats av cancer. “Du har en all-
varlig form av blodcancer men den
gar att medicinera” hade likaren
sagt till henne 6ver telefon medan
hon satt i bilen tillsammans med
sina barn. “Nu dor jag” var den
forsta tanken som slog Annika nir
hon korde, dir hon endast hade
uppfattat det laddade ordet “can-




cer” och allting negativt dessa sex
bokstaver forde med sig. Att ge ett
sadant allvarligt besked till en pa-
tient over telefon dr minst sagt be-
klagligt, framforallt nar det dubbla
budskapet om att cancern dels ar
“allvarlig” men dndd “mediciner-
bar” kan vara forvirrande dven
for den mest forstdndiga av mann-
iskor. Just bemotandet av patienter

pa ett respektfullt och lampligt satt
ar nagonting som sjukvarden kan
bli battre pd, di dessa mjuka men
ack sd viktiga virden ofta forbises
i dagens vard.

Efter Annikas intressanta forelds-
ning delades deltagarna upp i min-
dre grupper for att ge sin syn pa
hur Blodcancerforbundets arbete
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kunde forbittras samt hur var or-
ganisation kunde vara ett bdttre
stod for dess medlemmar. Dagens
deltagare kom fram till att stod-
personverksamheten och sjalv-
hjalpsgrupperna var mycket upp-
skattade inslag for medlemmarna i
forbundet. Dock efterlystes battre
tillgdng till information vad galler
till exempel vad som hinder nir
man blir sjuk och vad man som
drabbad kan kriava av Forsik-
ringskassan efter 365 dagar i form
av ekonomiskt stod. Dessa insikter
avslutade dagen ifraga, dar majo-
riteten av deltagarna patalade det
vardefulla i att triffa andra i en
liknande situation som de kunde
utbyta erfarenheter med. Just att
kdnna igen sig i andras upplevel-
ser, och att genom detta kidnna sig
mer normal, upprepades av flerta-
let deltagare efter denna pd alla vis
upplysande tillika spinnande dag.

CHRISTIAN PEDERSEN
ANNIKA ONSJO

Rehabcenter Mésseberg
Rehabcenter Sfdren

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 forelasningar. Och viktigast av
allt — du far vardefull kunskap med dig hem.

Las mer pa www.brackediakoni.se
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SKARABORG

En Utflykt, Kafétraffar
och Julbord 1 Skaraborg!
I maj hyrde vi Skaraborgare en buss
under fem timmar som efter vart
fylldes upp av nitton glada rese-
ndrer frin olika stider. Resan gick
forst till Mossebergsgarden dar mat
stod framdukat, inga magar gick
tomma efter den festmadltiden vill
vi lova! Den sldende vackra utsik-
ten over Falkoping ingick lyckligt-
vis i priset varpd resan sedermera
fortsatte till Vilske Kleva museum.
Bakom nimnda museum stod ett
par makar som har samlat pa sig
alla mojliga prylar i hela 40 ar! I
en gammal skola byggde de sdledes
upp sma affirer med exempelvis
damklader, elprylar, TV-apparater,
kameror och leksaker. En skolsal
fanns dartill och dessutom ett Sys-
tembolag for dem som ville kopa
hem en flaska gott vin eller tva.
Samtliga deltagare fick lov att rora
pa museets samtliga mojanger, dar
den uppsluppna stamningen bidrog
till att besoket uppskattades av
samtliga deltagare.

Under dret har vi dartill fortsatt
med véra uppskattade kafétraffar i
fem stader, ddr dessa pa vissa stillen
har lockat ett stort antal besokare.
Den forsta september tog vi upp ”
om du bara visste” vilket resulte-
rade i mdnga givande samtal bland
foreningens medlemmar. I host har
vi dartill haft en foreldsning av Rolf
Billstréom inom dmnet” Hur tolkar

Markliga mojéanger i Vilske Klevas Museum.

man medierapportering pa cancer/
blodcanceromradet?”. Han belyste
hur ldtt media vilseleder oss att tro
att man nu har uppfunnit medicin
som kan forandra var sjukdom, vil-
ket naturligtvis ar beklagligt men
mycket intressant och givande att
vara medveten om.

Nu véntar julbord i retromiljo med
tillhorande mat, sang och musik.
Vi hoppas att alla som ville ansluta
fick plats, dd det pd forhand nir
dessa ord forfattas verkar komma
fler medlemmar an forvantat. Till
sist onskar vi en God jul och ett
Gott Nytt Ar till samtliga av for-
bundets medlemmar!

Marie-Anne Blondell

OREBRO )
Kafétraffar i Orebro

Vilkommen!

Vidren 2015 startade vi pa Blodsjukas forening i Orebroregionen ka-
fétraffar pA Mirtas kafé i Orebro. Sammantaget har det hela varit en
riktig framgangssaga dar deltagandet overtraffat vara forvantningar
pa forhand. P4 sista triaffen var vi exempelvis 15 stycken som kom,
vilket dr fantastiskt roligt! Om inte annat ar det ett sikert tecken pa
att vi har trevligt och trivsamt tillsammans under ett par timmar,
samt ett kvitto pd att dessa traffas faktiskt uppskattas av vara med-
lemmar. Har finns det mojlighet att traffa andra i samma situation,
ge stod at varandra och dela varandras erfarenheter. Vi ses pa tisda-
gar en ging i mdnaden dir du som drabbad, nirstiende eller nagot
annat som gor att du kdnner en gemenskap med de som deltar...

Annette Persson

Vackra Vannardds Slott i Skanes karna.

SODER

Sammankomster i Séder
I maj bjod Sodra Sjukvardsregionen
in till ett informationsmote i Vixjo
om myelom med foreldsare bade
fran varden och patienter/anhoriga.
Arrangemanget ifrdga uppskat-
tades hjirtligt av dem som deltog,
mycket tack vare spannande till-
lika intressanta presentationer. Den
arliga sommarutflykten skedde i
augusti och gick till Plastens Hus i
Perstorp. De nidrvarande deltagarna
fick en nostalgisk terblick pa nir
och hur plasten gjorde sitt intrang
i vira hem. Mdihinda ett nidgot
markligt satt att spendera en dag
pd, men trots detta en klart span-
nande dag!

I september var det sd dags for eve-
nemanget Nationella Lymfomda-
gen i Lund med foreldsning. Vér lo-
kalforening var naturligtvis pa plats
da Centrallasarettet i Vixjo hade
oppet hus med anledning av att den
nya stralenheten var klar i oktober.
Samma manad bjods medlemmarna
ocksd in till en studiedag pa Skénes
Universitetssjukhus i Lund dar fler-
talet tinkvirda foreldsningar holls.
Senast arrangerades en temakvall i
november i Lund med forelasningar
om AML (akut myeloisk leukemi)
dar dhorarna ocksa fick ta del av
personliga patienterfarenheter.

Annu en stor sammankomst som
har skett ar det uppskattade jul-
bordet som i ar arrangerades pa
Vannarods slott i Skédnes mitter-
sta regioner. Drygt 75 medlemmar
tog tillfallet i akt att dta ett riktigt
skédnskt julbord, inte illa! Dessutom
inneholl kvillen bland annat ming-
el med tillhorande pepparkakor/
glogg, julsinger samt en lottdrag-
ning av skiankta vinster.

Lumjeta Skenderi




STOCKHOLM

En handelserik host

I Stockholm

Vi har haft en fullspackad host som
inleddes med tvd olika diagnos-
moten rorande lymfom och KML,
vilka genomfordes i nira samarbete
med Blodcancerférbundet. Hostens
utflykt skedde till Vidarkliniken i
Jarna. Dar fick vi hora om antropo-
sofernas filosofi och vi fick dven en
del av deras behandlingar demon-
strerade for oss. Efter foreldsningen
fanns mojlighet att strosa runt i den
vackra, rogivande omgivningen runt
Vidarkliniken. Medlemsmotet un-
der hosten & andra sidan handlade
om ”Chemo Brain”. Medarbetare
frdn Cancerupplysningen pd RCC
Stockholm/Gotland  berittade for
oss om hur var hjarna kan paverkas
av sjukdom och cytostatikabehand-
ling. Vi markte att manga medlem-
mar hade ett stort behov av att fa
berdtta om hur man upplevde tiden
under och efter sin behandling.

LANDET RUNT
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Man vet aldrig nar man far mat nasta gang...

Vira caféer for yngre och narsta-
ende, diar man kan traffa andra i en
liknande situation som man sjilv,
har rullat pa under hosten. Vi i sty-
relsen vill passa pa att tacka Maria
Lindemark och Marie Tisell som
héller i caféerna for deras fantas-
tiska engagemang. Vidare har det
varit ett ovantat stort intresse for
att delta i vart julbord pa Akeshovs
slott. Lokalen rymmer 60 personer,
sd tyvirr har vi ftt sdga nej till flera
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medlemmar som hade velat kom-

ma. Till nésta ar ska vi se 6ver detta
och fi fram en lokal som rymmer
fler personer... Slutligen tror och
hoppas vi pa ett lika handelserikt &r
2016 dar vi i Blodcancerforeningen
Stockholms styrelse onskar er som
laser detta en God jul och ett Gott
Nytt Art

HelenaTorsler Andersson

VASTERNORRLAND
Maéanga Strangar pa
Lyran i Vasternorrland

I juni sponsrade Blodcancerforbun-
dets lokala forening i Visternorr-
land traningsredskap till hematolo-
gen ddr en “crosstrainer”, gastavar
och stegraknare som stimulerar och
underldttar traning for patienter
under rehabilitering gavs bort.

I september nigra ménader senare
ordnades en grillkvill pa Norra
Berget i Sundsvall. Drygt tjugofem
medlemmar trotsade duggregnet
och fick en trevlig tillika mysig kvall
tillsammans.

Vidare anordnade foreningen ett
medlemsmote med uppemot fyrtio
deltagare den fjirde november. 1
samband med detta gav hematolo-
gen Emma Ohlander oss matnyttig
information om laget pa hematolo-
gen i Sundsvall och gav oss en god
oversikt om kroppens immunfor-
svar samt hur det paverkas av blod-
sjukdomar och tillhérande behand-
ling. Efter foreldsningen stalldes

Hematolog Emma Ohlander upplyser om immunforsvaret.

manga fragor vilka foljdes av fler-
talet intressanta diskussioner, kul!

Till sist har vdra foreningensrepre-

sentanter under aret deltagit aktivt
i RCC Norr, Patientradet och HSO.

Ivar Lindqvist

19



LANDET RUNT

20

UPPSALA
Mycket Pa Gang i Uppsalaregionen

Hosten har bestatt av en harlig blandning av diverse aktiviteter.
Bland annat har vi hunnit med en hel del representationsarbete for
var forening sdsom intressepolitiskt arbete inom vart regionala RCC
Uppsala-Orebro. I september fick vi dran att visa upp var férening
och representera forbundet i samband med hematologisjukskoter-
skornas (Hemsis) arsmotesdagar i Uppsala. Referat fran nagra av
forelasarna kommer att tillhandahallas i lasbart format i och med att
nista 4rs forsta nummer av Haema ges ut. Vidare delades ett pris ut
fran Blodcancerfonden till deras valda ”arets hematolog-sjukskoter-
ska” vid vart drsmote vilket var ett vilkommet tillika roligt inslag.

I oktober fick tyvarr en planerad medlemsaktivitet i Dalarna kring
dmnet fysisk aktivitet i samband med behandling stillas in pa grund
av svalt intresse. Orsakerna bakom detta ar troligtvis en illa vald
tidpunkt (kvallen) i kombination med linga resvigar. Nista ar ut-
lovas battring dar denna dag istillet kommer att anordnas under en
helgdag, allt for att locka fler deltagare! Under oktober manad har
medlemmar inom Givleborgs landsting fatt mojligheten att lyssna
pa foreldasningar kring temat “att leva med cancer”. De arrangerades
av Gavleborgs landsting som ett led i deras cancerstrategiska arbete.
Forra dret arrangerades samma forelasningar i Gavle. Vi tycker detta
initiativ ar mycket bra och vill framfora ett tack till ansvarig cancer-
samordnare Per Fesse med team. Vi hoppas att flera landsting foljer
detta initiativ da var representant och kontaktperson inom styrelsen
tyckte det var mycket givande.

Under nista dr hoppas vi kunna ordna lokala medicinska forelasning-
ar i samarbete med vara hematologkliniker. Vi tar girna emot tips
pa amnen, lokala utflykter och 6vriga aktiviteter da vi alltid dr tack-
samma for all hjilp var lilla styrelse kan fa. Uppsala Sjukvardsregion
spanner oOver ett stort distrikt och vi har dessvarre inte alltid ork eller
tid att resa s& mycket som vi skulle vilja. Arsmétet 2016 blir i Visteras,
dar en kallelse kommer att skickas ut i borjan pa februari. Vi arbetar
kontinuerligt med att uppdatera var hemsida for att snabbare na ut
med information och mailadresser tas emot med 6ppna armar.

En gladjande nyhet, forutom att vi vixer i antalet medlemmar, ar att vi
har fatt vara tre nya stodpersoner inom foreningen med diagnoserna,
Myelom, KML och Waldenstrom. Dessa ar de forsta av sitt slag med
namnda diagnoser vilket naturligtvis ar gladjande. Sjalvklart kan man
vara ett stod dven for individer med andra tillika liknande diagnoser
— en medminniska ricker langt — dir det dock dr optimalt med stod-
personer som har samma sjukdom sasom den drabbade sjalv. Vidare
vill vi tacka for de gdvor som har inkommit till féreningen under aret
i samband med en medlems bortgang eller god vard. Ett stort tillika
varmt tack aven till all vardpersonal som sliter for att ge oss basta
mojliga vard under stundtals svira personliga forhallanden.

Nir dessa ord skrivs har det dartill bjudits in till tvd julbord, den
5/12 i Axmar norr om Gavle och den 6/12 pa Odinsborg, Uppsala.
Slutligen dmnar vi pa Uppsala Sjukvardsregion i man av tid forsoka
stilla ut var forening pa nagra sjukhus under december ménad.

Lena Lambrell

En specialdesignad bloddroppe i glas.

NUS

Nyheter fran Norr!

S4 hir i slutet av november bad-
dades Visterbotten in i ett vackert
snoticke, landskapet liknade ett
vackert julkort. Men det varade
inte lange, nigra dagar senare reg-
nade det vid kusten och snon smalte
bort. Det gramulna vadret kommer
dock inte hindra vir forening fran
att bistd med luciafiket till luciafi-
randet pd hematologen vid NUS,
inte heller fran att bjuda innelig-
gande patienter och deras nirsta-
ende samt personal pd hematologen
och Blodcentralen pd en jullunch.
Denna fantastiska hematologavdel-
ning i Umed har under hosten har
genomfort sin tusende transplanta-
tion. Virldens nordligaste allogena
transplantationscentrum - smaka
pa den karamellen!

I slutet av november var foreningen
medarrangor vid en ceremoni for
blodgivare som gett blod i 25 &r.
Det fanns till och med ndgra som
varit blodgivare i hela 50 ar! Vister-
bottens lins landsting uppvaktade
med en specialdesignad bloddroppe
i glas, tillverkad vid Glodheta glas-
hytta i Umea. Vi vill pa detta sitt
tacka dessa hjiltar/hjiltinnor som
gestt oss mojlighet leva vidare.

Till sist en NYHET: Vi startar det
nya aret med en kafétraff den 21
januari 2016 klockan 14:00 pa
Café Station i Umed. Alla ar val-
komna att delta.

Ewa Jonsson




Ansokan om
Forskningsanslag (GD-Fonden)

Forskningsanslag pa 500 000 kronor gallande forskning
om blodsjukdomar utdelas ur Georg Danielssons fond
till Blodsjukas Forening i Sodra Sjukvardsregionen.
Ansokan om forskningsstod avser likare och vardper-
sonal verksamma inom hematologi i Sodra Sjukvards-
regionen. Ansokan ska innehélla en beskrivning av pro-
jektets madlsittning, bakgrund, arbetsplan, betydelse,
ekonomisk plan samt 6vriga upplysningar av varde vid
bedomningen. Foreningen bistds vid bedomningen av
en expertgrupp bestdende av aktiva inom hematologi i
regionen. Deadline for ansokan ar den 15e januari, dar
denna skall skickas i fem exemplar till lokalféreningens
fondforedragande Arne Lundblad péd adress “Lidvigen
10, 352 49, VAXJO”.

Georg Danielsson var lantbrukare i Pikabol i Alghults
forsamling, ca § mil 6ster om Vixjo. Han foddes 1907-
10-18 och avled den 9 november 1990 pa Hematologen
i Vixjo. I Georg Danielssons testamente av den 27e sep-
tember 1990 anges att dennes formogenhet skall till-
falla forskning om cancer, och da speciellt blodcancer.
Donationens nettobelopp var enligt bouppteckningen
ca 5,7 miljoner kronor, varav 700 000 avsattes till
RFB-Blodfonden. Hematologiavdelningen i Vixjo ska
arligen erhélla 6 000 kr for stipendier till likare och
vardpersonal enligt stadgarna. Utdelningen av avkast-
ningen paborjades dr 1993 varpa lokalforeningen Sod-
ra Sjukvérdsregionen sedan dr 1993 har delat ut hela
5 145 000 kr till 57 stycken forskare.

Arne Lundblad

NOTISER

Jak-Hammare
| kampen mot Haravfall

Har vixer inte hela tiden, utan en tillvixtfas foljs av en
vilofas. Hos vissa personer kommer inte tillvaxtfasen
igdng igen efter vilofasen, vilket kan leda till haravfall.
Resultaten fran en ny studie publicerad i tidsskriften
Science Advance tyder pd att redan godkanda sd kall-
lade JAK-hdmmare kanske dven kan anvindas for att
stimulera harets tillvaxtfas. I forsok med rakade moss
vixte haret mer om de fick JAK-hdammare jaimfort med
héaret hos mossen i kontrollgruppen. Nir likemedlen
gavs direkt pd huden fick mossen en dnnu snabbare och
kraftigare hartillvixt. Aven i forsok pa mansklig viv-
nad sags hartillvaxt. Studien har fokuserat pa normal
hértillvaxt och forskarna har alltsd inte undersokt om
likemedlen kan hjilpa vid till exempel tunnhérighet el-
ler vid sjukdomar som ger haravfall.

Det pagar kliniska studier pd JAK-himmare for att se
om de bland annat kan behandla alopecia areata, en
immunsjukdom som ger flackvis haravfall. Men fors-
karna menar att JAK-hamning skulle kunna vara en ny
intressant behandlingsmojlighet vid haravfall som inte
orsakas av immunsjukdomar. JAK-himmare blockerar
en grupp enzymer som ar overaktiverade vid vissa sjuk-
domar. Det finns i dag ett godkint likemedel i EU i
klassen, ruxolitinib, fér behandling av en sallsynt form
av blodcancer. I USA ir dven tofacitinib godkant for
behandling av reumatoid artrit.

Dagens Medicin

“Cancervarden Flyttar Hem” hette det seminarium om
kronisk cancer, anordnat av Natverket Mot Cancer och
Riksdagens Nitverk for Jimlik Vard, som tvad repre-
sentanter ifrdn Blodcancerforbundet deltog i den 17e
november. Platsen for seminariet ifrdga var Nubiska
Rummet i riksdagen, dar det under tva timmar varva-
des foreldsningar med diskussioner innan en kortare
fragestund holls. Bland foreldsarna var Maria Hellbom
(verksamhetschef Regionalt centrum for Cancerreha-
bilitering), Nicholas Aujalay (akutlikare Uppsala) och
Pernilla Gunther (KD). De korta men koncisa presenta-

tionerna handlade om relevanta fragestillningar sdsom
“Hur ar det att leva med kronisk cancer?”, “Hur kan
livskvalitet och det sociala skyddsnitet sikras” samt
“Hur omhandertas cancerpatienten pa akuten?”. Syftet
med seminariet var att uppratta en diskussion gallande
hur patienter med kroniska sjukdomar i framtiden ska
kunna bli mer sjilvstindiga vad giller sin vard, vilket
ska kunna genomforas tack vare ny teknik i kombina-
tion med en hogre grad av patientinflytande.

Christian Pedersen
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Oral mukosit (OM) ir en inflammation i den orala
slemhinnan som drabbar cirka 80 % av alla patien-
ter som erhdller hogintensiv cytostatikabehandling
infor en stamcellstransplantation. Komplikationer-
na yttrar sig bl.a. i omfattande sarbildningar i mun-
hélan vilka leder till avsevird smirta och kraver i
ménga fall hoga doser med morfin for att uppna
smartlindring. Vidare forsvirar OM fodointag och
uppritthallandet av en god oral hygien, vilka i sin
tur kan leda till underniring, viktminskning och
forsamrad livskvalitet. Tillstdndet, som tros vara
orsakad av en oonskad cellgiftsskada pd munslem-
hinnan, debuterar i regel 3-4 dagar efter avslutad
cellgiftsbehandling och kan vara upp till 1 médnad.

Denna skada kan idag till stor del forebyggas/lind-
ras genom att kontinuerligt, under pagaende cell-
giftsinfusion, fora runt isbitar alternativt krossad

Forskningsanslag - Kryoprevention av Oral Mukosit

is i munnen. Metoden har dock bara fatt begran-
sad anvandning i klinisk praxis, dels p.g.a. subjek-
tiva obehag fran isen men dven p.g.a. tveksamheter
kring vattenkvaliteten som kan 6ka infektionsrisken
hos en redan infektionskanslig patient. Vart projekt
syftar till att utveckla en intraoral kylanordning som
ger den drabbade patienten en bittre komfort och
mindre biverkningar. Kylanordningen ar uppbyggd
av ett slangsystem med cirkulerande vatten och har
den stora fordelen framfor isbehandling att vatten-
temperaturen kan modifieras. Det mojliggor att de
oacceptabelt ldga temperaturerna som uppstar vid
iskylning kan undvikas. Dessutom kommer inte pa-
tienternas tinder att kylas ner vilket star for huvud-
delen av obehagen med is.

Java Walladbegi (PhD-student,
Goteborgs Universitet)

Ett stort grattls'

Arets sjukskéterska inom hematologi, Susanne Lysell,
kom till Kungilvs Sjukhus for ca 7 ar sedan dd det
annu inte fanns ndgon hematologverksamhet. Boende
i Kungilv men anstilld pa Sahlgrenska Universitet-
sjukhus (SU) bar hon pa en 6nskan om att komma lite
niarmare hemmet, dar inférandet av en hematologmot-
tagning var den direkta anledningen till hennes flytt.
Hair i Kungilv tog hon med sig sina erfarenheter ifrdn
SU och byggde upp hela baletten fran grunden med sin
gedigna expertis inom omradet. Att fi vara med och
starta en helt ny mottagning med nya rutiner, program
och allting annat vad detta medférde blev trots detta
en rejdl utmaning. Tanken var att hon skulle prova pa
detta blott i ett ar, men sdsom det utvecklade sig blev
hon kvar mycket langre dn sa och har nu spenderat hela
atta r pd mottagningen ifraga.

Det som framst tilltalar Susanne med sina arbetsupp-
gifter ar kontakten med den patientgrupp hon repre-
senterar i kombination med de lingvariga relationerna
med patienter. Att etablera sig som kontaktsjukskoter-
ska och folja det nya vardprogrammet blev darutover
en naturlig aspekt av hennes dagliga arbete. Samtidigt
fortsatter hon att engagera sig utanfor den vaxande av-
delningen, vilket vi pad Blodcancerforeningen Vistsve-
rige finner vara mycket imponerande! Saledes onskar vi
hirmed uttrycka var gliadje och hjirtliga gratulationer
till Susanne med denna utmarkelse.

Ronald van Veen
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TA CHANSEN OCH VINN!

De tva forsta 6ppnade ratta losningarna av Haemakrysset 6 7 5
och sudokut vinner vardera tva stycken trisslotter. Vinnare
av férra numrets tavling finner du pa sidan 17.

Senast den 25 januari ska l6sningarna vara oss tillhanda.
Mark kuverten "Kryss 4-2015" resp. “Sudoku 4-2015"

och skicka dem i separata kuvert till

Blodcancerforbundet, Box 1386, 172 27 Sundbyberg.
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POSTTIDNING B

AVSANDARE & RETURADRESS
Blodcancerforbundet
Box 1386

172 27 Sundbyberg

RASTLOSA
STODPERSONER!

Runtom i landet sitter engagerade individer med personliga kopplingar till blodcancer
och bara vantar pa att tilldelas en stédperson att stéttal

Det &r aldrig fel att vilja ha en axel att grata ut pa nér livet kdnns tungt,
dér vara utbildade stddpersoner mer an garna bistar Blodcancerférbundets medlemmar med detta.

Att vilja tala med en utomstaende som forstar din sarskilda situation, dver en kopp kaffe
eller varfor inte en lunch pa stan, &r absolut ingenting att skimmas 6ver. Tvartom!

Onskar du en egen stédperson, vénligen kontakta ansvarig for
stédpersonverksamheten Lena Lambrell p3;

Lena.Lambrell@telia.com alt. 076 804 95 51

Blodcancerforbundets
youtube-kanal!

4 stycken korta men kéarnfulla filmer om diverse blodsjukdomar

Sveriges fraimsta specialistldkare inom sina respektive omraden

Informationsrika tillika pedagogiska och praktiska klipp

Nya filmer ges ut kontinuerligt...

Ar du trott pa att leta runt pa google efter information kring din eller
din anhoriges/vans blodsjukdom?
Surfa da in pa férbundets egna youtube kanal
for att ta del av kunskap fran landets framsta experter

www.youtube.com/user/blodcancerforbundet/videos

SNART FINNS BLODCANCERFORBUNDET
AVEN PA TWITTER... )
SA HALL OGON OCH GRON OPPNA!




