Q
>

hcema

) (/4, N
BLODCANCERFORBUNDETS MEDLEMSTIDNING / NUMMER 1 2020 SMP &\,\

$ i
6;?4/: T e

TEMA =
y v r

Blodcancerfﬁrbunet

o

Tillsammans ar

vi starka!




VART GEMENSAMMA MAL:
BESEGRA CANCER.

Pa AbbVie arbetar vimed att bygga relationer med sjukvardspersonal, patienter, intresse-
organisationer, halso- och sjukvardsmyndigheter, likemedelsforetag samt med dem som
betalar medicinerna och varden. Varfor? o, viforstar att insatserna fran en enskild person
eller ett enskilt foretaginte racker for att bekampa cancer.

Genom forskning och gemensamma insatser forstar vi cancersjukdomarna och deras
forlopp battre och kan darfor utveckla nya behandlingar som forandrar och forbattrar

cancervarden.
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Redaktoren har ordet

NAR DENNA TIDNING av Haema gér till tryck har jag
jobbat for Blodcancerférbundet i drygt 4,5 ér. Under
denna period har det ur mitt perspektiv skett valdigt
mycket positivt kring var verksamhet. Hésten 2015 var
verkligheten en helt annan &n i dagsléget. D& var vi
passiva i vart agerande, nu dr vi reaktiva. D& var vi
bekvéma, nu &r vi utvecklingsvilliga. D& drev vi frégor
generella fér alla cancerpatienter, nu driver vi frdgor
specifika for Dig som berérd av blodcancer. D& hade
vi ett fallande medlemsantal, nu &r vi en stadigt
vaxande skara medlemmar. Bland mycket annat...

Vi &r numera dessutom en organisation som syns, hors
och berér. For vissa kan vi till och med uppfattas som
provokativa. De som snarare vill att vi ska vara med-
gérliga och tysta, men vi vill annat. Om vi ska lyckas
pdverka i positiv riktning kréavs dock allt stéd vi kan {4,
bdde ekonomiskt och kunskapsmdssigt. S& dven fran
olika bolag som tillhandahdller de livsviktiga lake-
medel som mdnga av vdra medlemmar dr beroende
av fér att kunna leva. Transparenta samarbeten som
sker pa lika villkor, p& initiativ av oss, inte paverkar
vart oberoende och som fdljer Ldkemedelsbranschens
strikta etiska regelverk (LER).

Vi férsdker samarbeta brett och alltid med vara med-
lemmars bésta i fokus. Utan tillit och en stark integritet
faller vér trovérdighet, ndgot vi pé férbundet ér ména
om att bevara. Det &r ocksd skdlet till att vi standigt
har véra samarbetspartners eventuella sdrintressen

i &tanke, md det vara ett vinstdrivande l&dkemedels-
bolag eller en myndighet som vill uppratthalla status

quo. Man kan till och med sdga att vi mdste vara
cyniska, framfér allt nar olika aktérer inom media
bérjar f& upp 6gonen for var relativt lilla verksamhet.

Vi ténker dock inte bli medgérliga igen, jag sjalv
inkluderad, och d& helt enkelt fér att jag verkligen
har fattat tycke for de manniskor vi foretrader.

Ndagra av dessa kommer du f& I&sa mer om i denna
utgéva av Haema som har temat Blodcancerférbundet.
L&t dig gérna, likt undertecknad, inspireras av dessa
underbara personer. Stora kramar till alla Er.

Christian Pedersen
Verksamhetschef
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Ledare

Kara lasare,

Under de senaste daren har flera livsavgérande
cancerldkemedel tagits fram, men introduktions-
processen i Sverige &r orimligt ldngsam. Vi har genom
dren sett flera exempel pd hur viktiga cancerléke-
medel férdréjts, och inte n&tt behévande patienter.
Det gdller inte bara blodcancerlékemedel utan
dven inom andra canceromrdden sésom t ex vid
bréstcancer och malign melanom. Den process
som i genomsnitt tar drygt tvéd ménader i Danmark,
tar ibland upp ftill tre &r i Sverige. Darefter &r det
respektive sjukvardsregion som beslutar om Iégkemedlet
ska anvéndas eller inte. Konsekvensen blir stora
regionala skillnader, och vilka patienter som far
tillgang till nya effektiva Igkemedel blir ibland en
fréga om var man bor i landet.

Gemensamt fér ett flertal olika cancerformer &r ocksé
att en kombination av nya |dkemedel som angriper
cancern fran flera héll samtidigt har betydligt bé&ttre
effekt. | tvé aktuella rapporter fran Institutet fér Halso-
och Sjukvardsekonomi (IHE) i Lund ligger Sverige p&
sjunde plats i Europas BNP per capita, men férst pd
14:e plats - just fére Slovenien - ndr det galler hur
mycket pengar vi satsar pd cancerlédkemedel.

Som féretrédare for patientorganisationerna blod-
cancer, bréstcancer och malignt melanom anser vi aft
nya ldkemedel och behandlingsmetoder fértjagnar en
ansvarsfull och saklig debatt. Vara &sikter framférdes
i en gemensam debattartikel som publicerades i SvD
Debatt i bérjan av januari. | artikeln patalar vi att
dagens modell &r béde kranglig och svaréverskadlig,
och att den dessutom helt och hallet saknar ett reellt
patientinflytande. Vi féreslar ett flertal konstruktiva
och férenklande &tgdrder, bland annat att staten ska
f& utékat ansvar sd att alla cancerpatienter - oavsett
bostadsort - behandlas med de senaste och mest
verkningsfulla [Gkemedlen. Vi féreslog dven interims-
I6sningar for nya EMA-godkénda lakemedel samt att
ett nationellt register, innehdllande uppfdljning och
utvérdering av samtliga cancerldkemedel, upprattas
sd att vi tidigt kan mata effekter och kostnader av

en behandling. Ett sddant sammanhdllande register
saknas idag.

Med debattartikeln i SvD Debatt fick vi géing en dialog
med Radet fér Nya terapier, Regionalt Cancercentrum
och Nationella arbetsgruppen fér cancerldkemedel.

Vi &r helt 6verens om att nya innovativa behandlings-
metoder mdste komma svart sjuka patienter tillgodo
s& snabbt som mgjligt. Det handlar om att kunna

rédda mdnniskoliv och lidande med nya verkningsfulla
IGkemedel som godkdnts av den europeiska léke-
medelsmyndigheten (EMA) och som redan anvénds

i andra lander. Beklagligt ar dock att Gerd Larfars,
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Hans Hagglund och Freddi Lewin férsvarar dagens
svenska modell vid inférandet av nya ldkemedel som i
praktiken leder fill en ojamlik vérd. Och tyvérr ldmnas
vara férslag till 1dsningar helt okommenterade.

Varfér ér dé Sverige sé ldngsamma och hur kommer
det sig att regionernas agerande &r sé olika?
Sjalvklart spelar de héga priserna pd nya cancer-
|akemedel en roll. Dock visar Danmark att det gdr

att forhandla stora rabatter som béde leder fill ladgre
nettopriser och en snabbare introduktion. Den stdrsta
bristen &r avsaknad pd uppfdljning och ineffektiva
processer som ytterst avgér om svenska patienter
runt om i landet ska f& ta del av nya och innovativa
cancerldkemedel.

Det ar viktigt att se kostnader fér nya lakemedel i sitt
ratta perspektiv. Hdga kostnader for ett IGkemedel ar
inte samma sak som att det ar dyrt. Kostnaden for ett
IGkemedel maste stdllas i relation till vardet det tillfér
cancerpatienter. En vdrdebaserad prissdttning av nya
|akemedel Gr mycket viktigt. Héga kostnader for nya
IGkemedel ar en stor utmaning fér samhallet i stort.

| takt med att vi utvecklar och infér innovativa IGkemedel
mdste vi ocksd &ppna upp fér nya innovativa betalnings-
modeller, med en riskdelning av kostnaderna.

Ett av lifescience strategins framsta mal @r samverkan.
For att dstadkomma samverkan behdéver alla aktérer
satta sig runt samma bord och diskutera framtidens
utmaningar och konstruktiva |8sningar. N&got vi har
svart fér i Sverige. Vi fokuserar mer pé& att prata OM
elefanten i rummet istdllet for att att prata MED
elefanten. Ar detta typiskt svenskt?

Dagens Medicin framférde nyligen kritik mot Blod-
cancerférbundet i samband med ett projekt som
Blodcancerférbundet nyligen beviljats stéd for fran
innovationsmyndigheten Vinnova, Utmaningsdriven
Innovation - steg 1, och som ska genomféras under
2020. Artikeln innehdller ett flertal felaktiga och direkt
ogrundade pdstdenden. Det antyds bland annat att
Blodcancerférbundet medvetet ska ha férsékt délja
att ldkemedelsféretag ingdr som projektpartners.

Blodcancerférbundet samverkar kontinuerligt med

ett flertal Iakemedelsféretag och féljer policy for
samverkan med lGkemedelsindustrin framtagen av
Myeloma Patient Europé, WECAN och Patient Focused
Medicines Development "Guiding Principles on
Reasonable Agreements between Patient Advocates

and Pharmaceutical Companies”. Vi har definitivt
ingenting att délja.

Det var i héstas som Blodcancerférbundet fick positivt
besked frdn innovationsmyndigheten Vinnova pé en
projektansékan. Det handlar om att ta fram en modell
for ett 6kat patientinflytande vid beslut och inférande
av nya behandlingar och mediciner i Sverige. Vi anser
att dagens svenska modell inte tillvaratar patienternas
intressen och den kunskap och erfarenhet som finns
hos olika patientorganisationer. Sverige ligger efter
omvdrlden och vi vill darfér ta fram, testa och ut-
vardera en modell fér 6kat patientinflytande som &r
implementerbar i det svenska sjukvardssystemet.

En férutsattning for ett Vinnova-projekt ér att flera
parter frdn ndringslivet deltar och var ansékan ar
darfor skriven tillsammans med flera Idkemedels-
féretag som ocksd var ténkta att ingd som projekt-
partners i steg 1. Projektet finansieras i huvudsak av
Vinnova, men det @r ett krav att ingdende parter star
fér en del av egna kostnader och IGkemedelsféretagen
kommer framfér allt att bidra i den omvarldsbevakning
som ska genomféras.

Dagens Medicin skriver att Blodcancerférbundet
forsokt dolja Idkemedelsforetagens medverkan,
vilket kan leda till att hela projektet Gventyras.

| ett uttalande ifrdgasatter NT-radet (Radet for

nya terapier) om de kan medverka i projektet.

Och naturligtvis vore det olyckligt om NT-r&det véljer
att infe medverka i arbetet om projektet beviljas fortsatt
stéd for steg 2. Vinnova delar inte Dagens Medicins
farhdga och kommenterar "Fér att driva féréndring och
innovation kravs nya satt att arbeta och samverka. Var
férhoppning dr att detta projekt ska kunna bidra till det”

Steg 1i projektet avser en omvérldsanalys. Syftet med
projektet ar att bidra till att férbdattra den svenska
cancervdrden sd att svart sjuka patienter kan f& réatt
behandling vid ratt tidpunkt. Som jag tidigare patalat
&r det en stor utmaning i dagens samhdlle och kraver
en bred dialog och samverkan mellan alla involverade
aktérer. Innovation innebdr att driva férandring.
Utmaningsdriven innovation inneb&r ocksd att utmana
nuvarande strukturer och processer fér att f& till en
forandring.

Lise-lott Eriksson
Ordférande, Blodcancerférbundet
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TEMA

Blodcancerforbundet

JAG JOBBAR SOM namnet antyder fér ett sd kallat
"Férbund”. Narmare bestémt “en paraplyorganisation
till flera samverkande féreningar”. Jag sjdlv likstdller
dock Blodcancerférbundet med mycket mer én sd.
Karlek, varme, och samhérighet ar ndgra exempel pé
de ord jag férknippar med var ambitidsa verksamhet.
Dessutom ger mitt jobb mig en stérre mening med
livet, ndgot jag ar valdigt tacksam for. Sarskilt med
tanke pd hur pass roligt, inspirerande och motiverande
jag tycker min roll ar.

Aft jag trivs s& bra med jobbet beror pd mdanga faktorer.
En av de viktigaste @r det fértroende och ansvar jag har
fatt sedan dag ett av ordférande Lise-lott Eriksson.
Denna engagerade patientféretraddare som utéver att
vara en god chef ar en sténdig kdlla till inspiration.
Jag kan med handen pd hjartat séga att jag ar stolt
6ver att ha en sé pass driven, kunnig och féretagsam
ledare fér var verksamhet. Att vi kompletterar varandra
pd mdnga plan gér det hela bara dnnu battre.

En annan person jag gérna lyfter fram lite extra ar
vapendragaren Isadora Nilsson. | snart tva ar har hon
utéver eft gediget arbete outtréttligt spridit gladje och
en positiv energi pé kansliet. Alltid med ett leende pa
lGpparna och utan att klaga, inte ens nar arbetsbe-
lastningen har varit gedigen. Sddana mdnniskor vaxer
inte pd trdd, och det ar till stor del Isadoras fortjanst
att jag med gladje ser fram emot att traffa “familjen”
pa kansliet nar det vankas mandag morgon.

Syftet med denna utgdva av Haema &r just att lyfta
fram ett axplock av de ménniskor som jag har lart
kénna de senaste dren. P& sd vis hoppas jag att var
verksamhet blir ndgot mer personlig éven fér Dig som
|Gser dessa rader. Vi ar ndmligen mycket mer dan ett
"Férbund” och det tack vare de manga entusiaster som
stéttar var verksamhet pa olika satt. Denna utgéva av
Haema tilldgnar jag alla Er.

Vid pennan,
Christian Pedersen
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Vice ordforande Lennart

Blodcancerférbundet har dessa dagar tva vice ordféranden i form av Hanna
Fredholm och Lennart Ivarsson. Infér denna utgava av Haema fick vi Gran att
utvéxla nagra ord med den sistndmnde av dessa tva stéttepelare till F6rbunds-

ordférande Lise-lott Eriksson.

En méjlighet att paverka

Lennart Ivarsson har hunnit fylla 65 ér, bor i en ldgenhet i
Hammarby Sjéstad (Stockholm) och spenderar en god
del tid i sommarhuset pd Gotland. Géarna tillsammans
med sin battre halft Inger, deras gemensamma hund
och vuxna barn. Vad gdller Blodcancerférbundet sé
fick Lennart nys om var verksamhet i samband med
att han fick besked om att han drabbats av blodcancer-
sjukdomen kronisk lymfatisk leukemi (KLL) for drygt
fyra &r sedan. I sin tur en slump som upptdcktes i

och med att Lennart var hos lgkaren i et annat
drende (diabetes).

"N&r man blir sjuk séker man information och jag
hittade ganska snart Blodcancerférbundet” beréattar
Lennart vars intresse att bidra mer aktivt vdcktes av
vart intressepolitiska fokus pd férbundet. "Det ar ndgot
som inte kan ta paus, och genom styrelsearbetet finns
mé&jlighet att paverka utvecklingen. Darfér blev jag
glad ndr jag fick frdgan om att ingd i styrelsen” sGger
han. Lennart fortsatter beskriva hur han hoppas att
hans tidigare yrkeserfarenheter ska kunna géra nytta
for landets berérda av blodcancer och annan allvarlig
blodsjukdom. N&got som i slutédndan enligt honom
"férhoppningsvis bidrar till férbattringar i frdgor som
ar viktiga foér patienter”.

Kommunikationsexpert

Och visst har Lennart visat sig vara en rejdl tillgdng
fér oss pd férbundskansliet! Detta i férsta hand inom
kommunikation, ett omrdde som ligger honom varmt
om hjdrtat. ”Jag har jobbat med kommunikations-
frédgor hela livet - Public Relations, information och
Public Affairs - men d@r numera pensiondr med eft
fatal uppdrag via eget bolag”. Vilket innebdr att
Lennart har tid att hjélpa Blodcancerférbundet med
allt frén debattinldgg fill remissvar. Aven om Lennart
dessa dagar mdéste avsétta en god del tid fér den

medicinska studie
i Uppsala som
han ingérioch
som berdr olika
kombinations-
behandlingar
inom KLL.

"Aldrig tidigare
har jag kant mig

sd ompysslad
och trygg som i
sjukhussdngen pd Akademiska i Uppsala, mycket tack
vare mina kontaktsjukskéterskor” later Lennart hdlsa.
Darigenom bidrar han till en battre framtida vard
inom KLL, ddr just terapier med olika kombinationer
kan vara nyckeln fill individanpassade behandlingar

i framtiden. Dock gér han som sagt oerhdrt mycket
matnytta till férmadn fér vér verksamhet i egenskap
av vice ordférande. Sarskilt inom vart intressepolitiska
pdverkansarbete som Lennart ser fram emot att
fortsatta bidra inom.

"Jag hoppas kunna vara med och driva dessa fragor,
bland annat den om att nya innovativa |Idkemedel och
behandlingsmetoder maste komma svenska cancer-
patienter tillgodo mycket snabbare @n idag. Har ligger
vi efter jamfért med ménga andra lander i Europa”
konstaterar denne engagerade herre mycket riktigt.
Som avslutningsvis tycker det ér givande att vara en
driven patientféretrédare i en aktiv organisation som var.

"Med tanke pd de begrdnsade férutséttningarna tycker

jag att vi dstadkommer fantastiskt mycket!”. Vi kan inte
annat &n hélla med.
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Nagra roster fran styrelsen

Blodcancerférbundet har i skrivande stund en stor styrelse som sammantaget
bestar av atta ordinarie ledaméter och fyra suppleanter. Tva relativt nya bekant-

skaper dr Stefan Rehn och Ivar Lindqvist som har varit véinliga nog att berdtta
mer om sig sjdlva i denna utgdva av Haema.

En berg och dalbana

Stefan Rehn &r 54 &r gammal, bor i Linképing och
arbetar deltid i ett mindre féretag som butiksansvarig
samt sdljare. Hans resa med blodcancer bérjade

i november 2016 da Stefan fick besked om att han
drabbats av kronisk myeloisk leukemi (KML). "Sedan
dess har det varit, och dr, som en berg och dalbana.
Den har fatt mig att inse hur svart det &r att vara svart
sjuk och samtidigt féra sin talan mot varden. En vard
som inte alltid vill, kan eller f&r férst& oss som unika
individer och den vard vi behdver”.

Just problematiken att vilja bidra som styrelseledamot,
men inte alltid kunna p& grund av sjukdom, &r en
utmaning i en patientorganisation. Sjalvklart tar vi
pd kansliet tacksamt emot all hjdlp man kan f&, men
det &r svart att veta vad som ar rimligt att kréva.
N&got Stefan &r ett levande exempel pé. "Tyvarr har
biverkningar av den behandling jag fér stallt till det
fér mig den senaste tiden. Det har gjort att jag inte

har orkat arrangera mig lika mycket som jag har velat”.

Stefan hoppas dock kunna bidra mer inom en snar
framtid, och dé& sarskilt till en battre och mer rattvis
blodcancervdrd. "Jag &r en del av styrelsen fér att
jag vill kunna paverka men ocksé fér att jag ar nyfiken
pd hur varden fungerar och vad som kan férbattras.
Genom att delta i olika pdverkansgrupper och semi-
narier far jag maéjlighet att driva vara medlemmars
intressen”. En uppgift som Stefan ser sGsom ett heders-
uppdrag vilket blir tydligt i och med hans avslutande
kommentar. "Det &r en &ra att f& féretrada vara
medlemmar”.

Nérstaendeperspektivet

"Jag bor i Sundsvall med frun Ann-Christine. Vi &r bada i
70-darsdldern och har tre utflugna barn. En del av tiden
&gnas &t fritidshuset i Angermanland. Dessutom gillar
jag motion i flera former, helst ute i naturen”. Orden
kommer fran Ivar Lindgvist, som tillsammans med frun
Ann-Christine (ordférandefér Blodsjukas Férening i
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Vasternorrland) har varit aktiv medlem i vér verksamhet
under drygt tjugo ar. Samt dartill styrelseledamot i
Blodcancerférbundet sedan varen 2019.

"Mitt engagemang berodde delvis péd att det fanns
8nskemadl fran vara féreningar i norra Sverige om

en representant i férbundsstyrelsen. Det berodde
&ven pd att jag tror mig kunna bidra med allmdnna
kunskaper om IT och processrelaterade frédgor” klargér
Ivar som i den lokala féreningen ingdr i styrelsen med
ansvar fér webbsidan. "Dessutom ar jag sekreterare
och tycker det ar viktigt med ndrstdendeperspektivet.

Né&got vi har jobbat en del med inom féreningen”.

3 L =

Ivar Lindqvist pd semester i Georgien

Vad gdller férbundsstyrelsens arbete sd pysslar Ivar fér
narvarande med att se éver vart nuvarande medlems-
system inklusive webbsida. Detta i ndra samarbete
med en intern arbetsgrupp bestdende av né&gra fler
engagerade styrelseledaméter. Ett exempel pd det
som Ivar bidrar med till vart arbete med sina erfaren-
heter och kunnande frdn sitt tidigare arbetsliv. Aven
om det ar mycket annat som &r givande med att vara
en del av styrelsen.

"Att vara med och l&ngsiktigt pdverka Myndighets-
sverige och Vardapparaten &r en del av det hela.
Men det ar aven trevligt att tréffa nya manniskor
och kdnna att man ingdr i ett viktigt sammanhang”.



Projektmedarbetare

Nésta utgava av Haema kommer att fokusera pa de langsiktiga projekt som
var organisation bedriver. | detta nummer far vi @ andra sidan méjlighet att
stifta ndrmare bekantskap med nGgra av de personer som arbetar med dessa

satsningar.

Projektledare Madelene

Blodcancerférbundet stiftade for férsta gdngen
bekantskap med Madelene Limnefelt via Google
Digitalakademi véren 2019 . Hon hade vid tillfallet just
utbildat sig inom digital marknadsféring och var pé jakt
efter en praktikplats att jobba pd under atta veckors tid.
Platsen blev férbundskansliet i Sundbyberg fér denna
levnadsglada kvinna i sina basta &r som pa fritiden
ater god mat, férséker tréna nar hon far chansen
samt umgds med familj och vanner.

Ddarefter hoppade Madelene pd som projektledare
for cancerrehabiliteringsprojektet Livskraft som
initierades forra hésten. Ett val hon inte dngrar séhar
i efferhand. "Personligen d&r det en tillfredsstallelse att
se att det arbete som laggs ner ocksd ndr fram och
hjdlper andra att fungera i vardagen. Det dr ocksd
intressant att kunna anvénda mig av min erfarenhet
samt f& utlopp fér min kreativa sida” séger Madelene
som tidigare jobbade med marknadsféring inom lake-
medelsindustrin. En roll som skiljer sig at en del fran
hennes nuvarande.

"Blodcancerférbundet ser hela situationen fér en
cancerberdrd, allt fran att f& den bdsta behandlingen
till att sakerstalla att den drabbades sociala, psyko-
logiska och fysiska delar ska mé& bra. Det ar en skillnad
fran lakemedelsindustrin som innebdr att patientens
basta alltid &r i fokus, men endast sett till att hen far
den basta medicinen”. Dartill némner Madelene de
ekonomiska férutsattningarna som den kanske stérsta
skillnaden, dven om hon ser férdelar dven med
begrdnsade resurser.

"Det innebdr att Blodcancerférbundet sténdigt maste
s6ka ekonomiskt stéd fér att kunna bedriva verksam-
heten. Samtidigt som det innebdr att vi alltid satter
den drabbade i centrum och ser till hur vi bést kan
hjélpa just den personen”.

i - .
Hanna Hellstrém, ny projektmedarbetare pé kansliet

Projektkoordinator Hanna

Ndr dessa ord skrivs har Hanna Hellstrém inte jobbat
mer dn drygt tvd veckor som projektkoordinator p&
deltid fér Blodcancerférbundets nystartade projekt Du
ar inte ensam... (som sker med stéd av Allméanna Arvs-
fonden). "Resterande tid arbetar jag pd en organisation
som jobbar med menstruation ur ett rattighetsperspektiv”
berattar denna ambitiésa unga kvinna som pa fritiden
gillar att vara ute pd familjens landstdlle dér hon enligt
egen utsago "férséker vara hdndig och bygga bdade
friggebodar och ndgot sneda altanrécken”.

Trots att hon @r minst sagt ny i tjansten, &r Hanna
positiv till allting spdnnande som komma skall. ’Jag
ser fram emot att méta andra samhdllsengagerade
mdnniskor! Dessutom dlskar jag att bli inspirerad av
andra mdnniskors hdngivenhet och tillsammans skapa
n&got samhdllsférandrande” férklarar hon innan
samtalet glider in pd& Blodcancerférbundet och hennes
syn pd var verksamhet trots sin ringa erfarenhet av
det vi jobbar med till vardags.

"Min bild av Blodcancerférbundet Gr att det @r en
organisation som lyssnar pd sina medlemmar och ar
aktiva i ménga fragor i flertalet forum. Jag tycker det
kénns spdnnande att komma in i en organisation dar
madnga mdnniskor med olika erfarenheter samlas”.
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En driven sekreterare

Fér bara nagot ynka ar sedan var
framtiden fér Blodcancerféreningen

i Halland hégst osdker. Det var dock
innan Inger Karlsson tilltréidde som ny
ordférande. Sedan dess har det skett
oerhdrt mycket positivt inom féreningen.
Detta till stor del tack vare en annan
Inger, ndmligen sekreteraren Inger
Persson fran Laholm.

Attf tdnka om

Inger Persson dr sjdlv inte drabbad av blod- eller
blodcancersjukdom, om &n berérd som ndrstédende.
Hon och maken Jan-Eric blev medlemmar i vér gemenskap
redan &r 2007. "Tyvérr avled han &ret dérpé som en
foljd av sin leukemi” beréttar Inger innan hon efter en
kortare paus &ter tar till orda. "Efter hans déd ville
jag varken héra talas om blodcancer eller Blodcancer-
férbundet, dven om jag fortsatte vara medlem.

Men efter det att jag blev pensiondr ténkte jag om och
engagerade mig i den lokala féreningen i Halland”.

Detta &r vi som féretréder landets blodcancerberérda
oerhért tacksamma &ver! Inger ar ndmligen en makta
féretagsam féreningsmanniska som med ett hjarta
av guld och en ofértruten energi dagligen gor nytta
fér vér verksamhet. Oavsett om det géller att etablera
kontakt med den lokala vérden, arrangera aktiviteter
eller féreldsa pd interna méten sa stdller Inger glade-
ligen upp. Vi undrar dock varifrdn hon far energin och
lusten att vilja hjdglpa andra?

"Till stor del frdn min underbara man. Han var en
oerhoért engagerad person och en riktig férenings-
mdnniska som alltid gav 100 procent. Vi fick éver fyrtio
ar tillsammans och jag antar att man prdglas av

den man lever med” séger Inger ndgot blygsamt. Till
syvende och sist ar det trots allt hon och ingen annan
som ldgger ned alla dessa timmar pd ideellt arbete,
om d&n for att hedra Jan-Erics minne. "Min Jan-Eric var
engagerad och brann fér saker. Tvd egenskaper hos
manniskor som jag fortfarande uppskattar”.
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Férdubblat
medlemsantal
Sedan Inger Persson
engagerade sig i
Hallandsféreningen
fér mindre én tva

ar sedan, med stort
stéd av ordférande
Inger Karlsson och

s

ovriga i styrelsen, har

medlemsantalet mer &n dubblerats. Ett bevis pa att en
handfull personer kan géra valdigt mycket for andra.
Frdgan ar emellertid vad Inger och &vriga i styrelsen
har gjort f6r att bidra fill denna positiva utveckling?
Svaret kommer omgdende.

"For det forsta gdller det att féreningen har gott rykte
och ordnar trevliga och intressanta férelésningar/
aktiviteter. Det @r viktigt att bygga upp natverk som
man kan ha nytta av till exempel de regionala sjuk-
husen, media, Patientndmnden, regionen och olika
begravningsbyréer. Fér det andra &r det jatteviktigt
att man hjélps &t inom styrelsen, det har varit ett
ovdrderligt stéd fér mig”.

Ett annat hett tips frdn Inger ar att férséka fé mailadresser
frdn alla medlemmar i féreningen. "Det innebér en hel
del jobb, men det |6nar sig i Iangden. Vi fick ringa upp
alla fér att f& in deras e-post uppgifter och passade da
pd att varva nya medlemmar genom att f& in familje-
medlemmar” beréttar Inger som tycker det ar valdigt
handigt att kunna skicka ut inbjudningar till aktiviteter via
e-post. "Pd sd vis sparar man dessutom portokostnader”
klargdér hon och later slutligen hélsa att man som
férening gdrna far ha en nérvaro pd webben.

"Foérsok fa igdng er webbsida eller skapa en sida pé
Facebook. D& ndr man ut till fler. Var duktige kassor
Ulf Blennerud har tagit sig an webbsidan och Face-
book med liv och lust. Féreningsarbete &ri hég grad
ett lagarbete”.
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En ny bekantskap

I en tid ndr allt fler véljer bort gemenskapen och det naturliga umgénget med
andra mdénniskor via féreningslivet, Gr Christina Wahrolin fran Vdarmland ett
hérligt undantag. Om allt vill sig vdl kommer det éven vara Christina som blir
ordférande fér en kommande lokalférening i Véirmland.

Polycytemia vera

"Tank att bara fé& sitta och umgés med ndra och kéra
en hel eftermiddag; ljuvligt! Det 6nskar jag att alla
skulle f& uppleva” séger Christina och hanvisar till

en fest som hennes dotter arrangerade forra hésten
med syftet att hylla livet. Detta efter det att Christina
fatt besked om att hon drabbats av MPN-sjukdomen
polycytemia vera (PCV) och undrade hur hon skulle
férhalla sig till denna nya diagnos. En bland ménga
som hon fatt sdllskap av under livets gang.

"Férst och frdmst har jag en hérselnedsattning sedan
jag var sex &r gammal. Utéver detta har jag artros,
har haft svar migrén under manga ér och nu dven
PCV” berdattar Christina som férst trodde aft hennes
symtom fér PCV berodde pd ndgot helt annat. "Under
2019 gick min kropp in i ett slags konstigt Idge som
jag inte kéinde igen. Till en bérjan trodde jag att min
migran hade kommit tillbaka. Standig huvudvark,
blixtar framfér 6gonen, smartor éverallt och en
férsédmrad kondition”.

Utan energi tog sig Christina till "den klokaste och
bdsta lakaren pd primdrvarden”. En uppmdrksam
vardgivare som efter att ha tagit blodprover skickade
Christina vidare pd remiss till hematologen. P& hema-
tologavdelningen, drygt &tta veckor efter férsta moétet
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med varden, fick Christina ocksé sin diagnos.

Val diagnostiserad fortsatte sedan det goda omhdnder-
tagandet. "Ldkaren ringde direkt efter att jag hade
tagit prover fér att berdtta och samtala med mig.
Dessutom fick jag ett telefonnummer till hematologen
som jag kunde ringa nér som helst. Alldeles utmarkt”.

Ny férening i Varmland

En av de férsta sakerna som Christina gjorde efter
att hon diagnostiserats med PCV var att séka om det
fanns en organisation till f6r blod- och blodcancer-
sjuka i Sverige. "Jodd, Blodcancerférbundet fann jag
och blev medlem direkt. Samtidigt sdg jag att det inte
fanns en egen férening med verksamhet i Varmland
allena” sdger Christina. Genast sldngde hon ut en
frédga i den slutna grupp pd Facebook fér PCV om
det mgjligtvis fanns ndgra medlemmar i Karlstad
som kunde tdnka sig tréffas.

"Det var ett gdng som nappade direkt” fastslar
Christina som hésten 2019 traffade det lilla gdnget pé
fyra personer vid flertalet tillfallen. "Av erfarenhet frén
andra féreningar sa vet jag hur betydelsefullt det ar att
f& majlighet att tréffa andra i liknande situationer, utbyta
erfarenheter och ge varandra kraft. Detta samtidigt
som vi kan vara med och pdverka sd att vara livsvillkor
blir battre, men ocksd fér att ha trevligt tillsammans”.
Ord som tagna ur Blodcancerférbundets mun, och ett
bevis pé att Christina verkligen ar en féreningsmdnniska
i sjalen.

Vilja att férdndra

Just det faktum att Christina anser sig vara en “riktig
féreningsnord” ar troligtvis ocksé skdlet till att hon vill
starta en ny lokalférening under Blodcancerférbundets
paroll. "Vi ska bilda en férening i Varmland under dret

”

for samtliga blodsjukdomar, sé dr det bara!” fastslar
Christina bestémt. Hon hoppas ocksd f& igdng ndgon
form av samtalsgrupper, “i syfte att stdrka varandra

och ge energi och lust”, samt dartill kratta manegen



fér att kunna bidra till positiv férandring pd lokal/
regional niva.

"Jag tror att vi ska kunna driva pé sé att man far igéng
dterkommande patient- och ndrstdendeutbildningar”
sdger Christina och fortsatter sedan berdtta om sina
planer for féreningen. "Férhoppningsvis fér vi igdng
en kontinuerlig dialog med hematologen, men det
finns ménga andra saker vi skulle kunna bidra med.

| regionen finns ett ldngtgdende samarbete med
Funktionsratt Sverige om mdnga intressepolitiska
fradgor vi hoppas kunna bidra till”.

En positiv livssyn

Att Christina uppskattar féreningslivet har nog inte
gatt Dig som I&sare obemdrkt forbi. Det Gr Gven en
av kdllorna till hennes positiva instéllning och lust till

livet. Utéver tre barn och elva barnbarn som sdkerligen
imponeras av Christinas vilja och férméga att péverka.
"Det gar att férandra men man maste vara palést,
konstruktiv, positiv samt veta vad man vill uppna

och hur/var man péaverkar” klargér denna 73-driga
Varmlandsbo med en vilja manga tjugodringar inte
ens drindrheten av.

Trottheten ar dock ett standigt problem fér Christina.
"Den ligger som en blét och tung filt Gver mig” berdttar
hon och uppmanar darfér fler medlemmar i regionen
att engagera sig i denna kommande férening. “Ar vi
mdanga som vill hjdlpas at, s& underlattar vi fér varandra.
Vi &r redan fyra hittills som gett varandra stéd nér vi
har traffats, sé jag har stora férhoppningar om aftt vi
ska ro detta i land!”.

Tva rutinerade ravar

Alla Blodcancerférbundets lokalordféranden, inklusive évriga aktiva leda-
méter pa lokal niva, ér guld vérda fér var verksamhet. Sa dven de av vdra
lokalordféranden som har suttit ldngst pa sina respektive poster, némligen

Ewa Jonsson och Ann-Christine Lindqvist.

Ewa i NUS

Ewa Jonsson bor i Umed men ar fédd och uppvuxen i
Vésterbottens inland, ndrmare bestémt Stensele. For
drygt tjugo ar sedan drabbades hon av akut myeloisk
leukemi (AML) och genomgick kort dérefter en allogen
stamcellstransplantation. "Jag fick stamceller av en
bror till mig och allt har i stort sett fungerat bra” sGger
Ewa. Hon har emellertid fortfarande besvér med GVH
som bland annat drabbar 8gonen. "Men jag ar pd
det hela taget tacksam for att allting har fungerat sa
bra trots allt” konstaterar denna tvédbarnsmor med ett
hjarta lika stort som Norrland.

Ewas engagemang i Blodsjukas Férening vid NUS bérjade
med en vanlig férfrdgan av en sjukskdterska pd den
regionala hematologen. “Efter en del betdnkande

sa jag OK och bjéds in av styrelsen fér att se hur det
fungerade” berattar Ewa som dérefter valdes in som
suppleant i féreningsstyrelsen. "Ett jattebra satt att
komma in och f& en stérre inblick i féreningens arbete.

Jag hade éven lite erfarenhet
av féreningsarbete efter

att ha varit mycket aktiv i
fackféreningen for apoteks-
anstdllda”.

Ett hedersuppdrag
Att kunna géra skillnad
till det battre fér andra

mdnniskor ar viktigt for Ewa.

Ewa Jonsson

Det @r ocksd en av férklaringarna till att hon varit
ordférande fér Blodsjukas Férening vid NUS i s&

pass manga &r. "Aven om det &r mindre saker har
jag nog alltid tyckt om att hjalpa till. Jag tycker ocksd
att man ska géra ratt saker och std fér det man gér
och tycker” sdger Ewa. Nagot som enligt henne dock
inte behéver innebdara att “skrika hégst och sté pd
barrikaderna” utan bara finnas till. “"Man kan komma
Idngt med lugna samtal och empati” konstaterar hon
mycket klokt.
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Ann-Christine pysslar i familjens husbil

Det basta med att vara lokalordférande dr enligt
Ewa 6vriga ledaméter i styrelsen. “Samarbetet med
kamraterna i styrelsen har varit det mest givande” klargér
hon och fortsatter sedan férklara. ”Just att samarbeta i
grupp har alltid varit nédgot som drivit mig. | vér styrelse
hjalps vi &t, stéttar varandra och diskuterar helt utan
prestige. Alla far sdga sitt och vi respekterar varandras
Gsikter”. Ewa dr dessutom noga med att podngtera att
hon ser sin roll som ett hedersuppdrag.

Du som vill engagera dig i var verksamhet likt Ewa fér
gdrna ta fasta pd féljande ord frdn henne som ocksd
avslutar var pratstund. ”Jag tycker att man ska ta kontakt
med sin lokala férening och berdtta att man finns och
att man vill hjélpa fill. Vi behévs alla och tillsammans
kan vi géra s& mycket meral”.

Ann-Christine i Sundsvall

For tjugo &r sedan drabbades Ann-Christine Lindqvist
frdn Sundsvall av essentiell trombocytemi (ET). "Det
startade med smdrtor i ett par tar och fingrar, vilket
s& smdningom visade sig vara ET” berdttar denna
trebarnsmamma som likt madnga drabbade av blod-
cancer eller annan allvarlig blodsjukdom beskriver
diagnostillfallet som “chockartat”. Badde fér henne
sjalv och maken lvar, som @ven han ar aktiv i var
verksamhet pd& bdde férenings- och férbundsniva.

"Sjukdomen innebar dven att jag tvingades sluta
arbeta i fértid” séger Ann-Christine som fick reda

pd Blodcancerférbundet via den lokala varden. “Nar
jag fick min diagnos uppmanades jag av min Idkare
att gé med i patientféreningen, det uppskattade jag.
Fick information, inbetalningskort och kontakt med
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en stédperson”. Vidare berdttar Ann-Christine att hon
genast kénde sig valkommen i Blodsjukas Férening i
Vasternorrland, och resten &r som man sdger historia.

"Det ena ledde till det andra och efter nadgra ér blev
jag ordférande”. En roll som Ann-Christine kan stolt-
sera med an idag och som har héllit henne sysselsatt
genom dren. Aven om det inte har varit en naturlig
ersdttning till den sociala kontakt det innebdr att ha etft
jobb som man kan gé fill dagligen. "Tyvérr tvingades jag
sluta mitt arbete i fértid vilket var en stor sorg fér mig”.

Gemenskap

I tvé& decennier har alltsé Ann-Christine levt med sin
diagnos. Ar som till viss del har satt sin prégel pa hélsan.
"Sjukdomen har fort med sig etft antal féljdsjukdomar”
konstaterar hon. Nédgot som inte &r ovanligt, vare sig
for den som lever med en kronisk diagnos eller den
som har 6verlevt en akut blodcancersjukdom. Vad
gdller det sistnédmnda brukar man tala om sé kallade
seneffekter eller sena komplikationer. Kort sagt mer
eller mindre bestdende féréndringar som kvarstér
dven efter det att ens behandling har avslutats. Nagot
som alltsd inte bara drabbar bdde den som behandlas
kontinuerligt for kronisk sjukdom likt Ann-Christine,
utan &Gven akuta canceréverlevare.

Ann-Christine &r emellertid en social person som
férscker se det positiva i livet. "Jag tycker om att
umgds med andra och arbetet i féreningen kdnns
meningsfullt. Gemenskap och dven erfarenhetsutbyte
kanns valdigt viktigt i en férening som var. Kan jag
hjdlpa eller stétta ndgon annan i en liknande situation
sd har det ett stort vdrde ocksd fér mig”.



En pensionerad eldsjal

Marie-Anne Blondell, lokalordférande fér Blodcancerféreningen i Skaraborg
under drygt sex drs tid, har varit med om en hel del sedan hon diagnostiserades
med kronisk myeloisk leukemi (KML) 1994. Hér &r hennes resa fran diagnos till att
vara en nyligen pensionerad lokalordférande mer &n 25 ar senare.

En tuff behandling

Det tog ndstan nio smartfyllda &rinnan Marie-Anne
Blondell slutligen fick sin diagnos. ”Jag skickades

frén den ena lakaren till den andra utan att man
fann orsaken till mina smartor. Flera lakare trodde

till och med att problemet satt i sjalen”. En jobbig tid
for Marie-Anne, hennes make och deras fyra barn.
Aven den efterfsljande behandlingen som avslutades
med en benmdrgstransplantation i januari 1995, med
Marie-Annes syster som benmdargsdonator, var tuff for
alla inblandade.

"Hydrea tabletter i ett halvar, sprutor med Interferon
varje dag, cytostatika av den dldre modellen och
helkroppsstralning pd det. Ldkarna sa att det bara
var mina réda blodkroppar som fanns kvar efter den
behandlingen! Sedan transplantation med efterféljande
isolering i tvd och en halv manad”. En pafrestande
period fér bdde Marie-Anne och dvriga i familjen.
"De mddde inte bra under den tiden, och inte frdgade
ndgon hur de madde. Oron f6r dem fanns standigt
dar men vi fick inget stéd av en kurator”.

Stod till anhoriga

Aven ekonomin fick sig en t6rn under Marie-Annes
behandling. En rejdl trést kom dock frén vénner som
var ett stort stéd. ”Jag fick oerhért mycket brev och
kort frén mina vénner” sdger Marie-Anne. "De kom
dessutom med mat och bakverk till min make och
barnen sé att frysen var valfylld”. En av manga praktiska
saker som man kan stétta den som drabbats av allvarlig
sjukdom med. Livet mdste trots allt fortgd, och &ta
mdste man ju. Aven om det trots stéd av nérstéende var
en médosam period for familjen.

"Min make hade behévt ta ledigt mer fran arbetet an
vad han gjorde. Det ar tungt att vara anhérig, men
ingen upplyste honom om att det fanns ndgra sddana
mé&jligheter”. Ndgot som fortfarande &r vanligt fastén
man som ndra anhérig kan ha ratt till sé kallad

ndrstdendepenning
frén Forsakrings-
kassan. Detta under
férutsattning att man
likt Marie-Annes battre
halft avstdr arbete for
att "varda en svart sjuk
person”. Likt behovet
av kuratorer @r just
stéd till nérstdende en
fréga som Marie-Anne
brinner lite extra for.

"Av det jag upplevt som sjuk kdnner jag att det ar oerhort
viktigt att inte glémma bort anhériga” pdminner
Marie-Anne oss om, och ndmner ddrefter dven den
chock som ménga upplever tiden efter diagnostisering.
"En kurator bér uppséka och informera patienter och
anhériga i boérjan av sjukdomstiden eftersom man
kan vara blockerad i tanken” séger hon och belyser
darigenom den "mentala dimma” som inte ar ovanlig
som nyligen diagnostiserad av allvarlig sjukdom. Etft
tillstdnd som ibland &ven drabbar anhériga till den
sjuke.

Sena komplikationer

Efter genomgéngen transplantation &r Marie-Anne
numera friskférklarad frén sin blodcancer, men den
tuffa behandlingen har satt sina spar. P& grund av
vad hon missténker i férsta hand rér strdlningen, har
denna Lidkdping-bo sedan hon behandlats fardigt
lagts in pd sjukhuset otaliga gadnger. "Minst sjuttio
lunginflammationer har det bland annat blivit genom
dren. Jag lider dessutom av polyneuropati. En stor
trygghet har dock varit den stabila personalen p&
sjukhuset har i staden. Lakarna har varit trogna
sjukhuset vilket har varit lugnande”.

Till trots fér manga sjukhusinléggningar har Marie-Anne,
sjukskoterska till yrket, varit en aktiv féreningsmanniska.
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Hon var med nér Skaraborgsféreningen bildades for
mer &n femton &r sedan, ndgot hon inte dngrar en
sekund. "Jag blev invald i styrelsen snabbt. Min tanke
var att traffa likasinnade fér att f& information och
vara med pd trevliga utflykter som passade oss som
kanske inte orkade s& mycket” ber&ttar Marie-Anne.
Samtidigt som hon lyfter fram att arrangera férelGsningar
och kafétraffar som de mest givande aktiviteterna hon
sjalv har initierat som lokalordférande.

Att Marie-Anne haft orken att vara sd pass engagerad i
foreningslivet beror enligt henne pd att hon helt enkelt
féoddes med mycket energi. Det finns emellertid dven

Golen — Den lilla sjon

Jag heter Christer Ek och bor pd landet utanfér Oskars-
hamn. Jag har fidigare arbetat inom raddningstjdnst och
sjukvdard. Arbetar fortfarande lite som naturguide dé&
mitt stora intresse dr natur och kultur. 2014 drabbades
jag av akut myeloisk leukemi (AML) och lag inlagd

pd Kalmar sjukhus under knappt ett halvar. Jag hade
redan da borjat skriva pd en bok med titeln “Alskade
sj6” och fortsatte under sjukhusvistelsen med skrivandet
nar orken fanns. Boken blev klar precis ndr jag blev
utskriven och &verskottet pd férsaljningen, cirka 35
000 kronor, gick till Blodcancerfonden.

2016 bérjade jag skriva pd en ny bok med titeln "Gélen
- den lilla sjén’, triggad av att jag var frisk igen och
den gladje som skrivandet ger. Trakigt nog fick jag ett
aterfall hésten 2016 och aterigen inlagd pd sjukhus

i Kalmar och Link&ping. Men trots eléndet sé fortsatte
jag att skriva under min sjukhusvistelse nar orken
fanns. Skrivandet blev en extra drivkraft for mig i mitt
sjukdomstillstdnd. Jag férsvann bort i naturen langa
stunder och hade en léngtan dit ndr jag skrev och
redigerade.

Jag ville s& garna f& min bok klar och dé var det
sjalvklart att jag skulle bli frisk. Minns att jag sa till
ldkarna innan min stamcellstransplantation, att “nu
mdaste vi fixa det héar annars blir det ingen Galbok”.
Under véren 2017 blev jag hemskickad fran Linkdping
och kunde slutféra min bok som jag sedan har salt och
skankt 6verskottet till bland annat Blodcancerfonden
med mer &n 30 000 insamlade kronor.
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andra forklaringar. "Att sjélv bli misstolkad gjorde
nog att jag sporrades att engagera mig. Det var
jatteskont att antligen f& min diagnos efter ménga ar
av undersokningar” klargér denna vitala kvinna i
sina bésta &r. Som innan vi skiljs at, utéver att tacka
féreningen i Vastsverige for alla gemensamma
utflykter genom dren, har en sista hélsning ftill Dig
som lasare av Haema.

"Ta vara pd livet ndr du har det! GIdm inte att naturen ar
vacker och att du mar bra av frisk luft och nya intryck.
Dessutom &r maten viktig och naringsrik mat ger
kroppen den energi som den behdver”.

Sa knappt 70 000 kronor har jag via mina bécker

skankt till Blodcancerfonden vilket var ett sjglvklart val
for mig. Dels for att det ér viktigt att fora forskningen
framat och kunna bota och lindra olika blodsjukdomar
i framtiden. En annan orsak dr den fantastiska vard
och bemétande jag har fatt av all sjukhuspersonal
under min tid pd bade Kalmar Sjukhus avdelning 18
och hematologavdelningen i Linképing. Ni dr de stora
hjaltarnal!

N&ar man blir svart sjuk med ldng behandlingstid sé

ar det bra om man kan hitta nédgon drivkraft eller
langtan till ndgot. Naturligtvis langtar alla hem till sina
nara och kdara, men det kan ocksé vara ndgot mer.

I mitt fall var det naturen som fér mig dr en sjdlsfrénde.
Nu &r det snart 2020 och jag &r frisk. Sjukvarden, mina
ndra och kdra och naturen har gett mig livet tilloaka.

Christer Ek
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SVENSKA MDS & AML-DAGEN
Lordagen den 18 april kl. 09.15-15.15

Hotell Best Western Plus John Bauer
Sodra Strandgatan 15
JONKOPING

Myelodysplastiska syndrom (MDS)
Akut myeloisk leukemi (AML)

ANMALAN VIA 08 546 40 540 (09-12 man-tors)
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Mer an bara
cancetr...

Anvdndandet av sociala medier var inte lika stort i
Sverige ndr jag férst insjuknade &r 2001. Jag har
funderat p& om det skulle ha gjort ndgon skillnad i
min psykiska rehabilitering om jag hade anvdnt mig
mer av internet som cancersjuk tondring. 15 ar, skamsen
6ver min diagnos. Radd fér att andra skulle tro att den
blodsjukdom jag bar pd& var smittsam, gémde jag mig.
Den é&ndrade mitt utseende lika mycket som mig som
person. Skallig, blek och kortisonsvullen lag jag och
funderade 6ver hur min egen begravning skulle se ut,
medan mina jdmndriga funderade dver yrkesval.

De dagar som jag var fér sjuk fér att orka ta pd peruken
héll jag mig hemma och bad mamma att inte slappa
in ndgra besokare. Jag kéinde mig ensammast i hela
varlden, med tankar och kdnslor som ingen tondring
ska behéva ha. Inlast i min egen kropp, tillsammans
med cancern. S4& jag ar évertygad om att det hade
varit till stor hjalp om jag hade sékt mig till ndgon
patientférening ddr jag kunnat dela mina tankar och
stallt frégor till andra drabbade pd det anonyma satt
som internet erbjuder.

Nér jag daterinsjuknade 2013 s& anvdnde jag mig av
Facebook och en blogg fér att kommunicera ut hur jag
madde till ndra och kdra. D& handlade det frédmst om
envdgskommunikation. Men jag hade en férhoppning
om att kunna f& kontakt med nédgon som befann

sig i samma situation. En annan ung kvinna med

Akut Lymfatisk Leukemi som genomgédtt en allogen
stamcellstransplantation efter aterfall. Men det visade
sig bli svart... Cirka 700 personer i Sverige far diagnosen
leukemi varje &r. Bara ca 100 diagnostiseras med akut
lymfatisk (som skiljer sig fradn den akut myeloiska).
Mediandlder fér barnleukemi &r 5 ar, fér vuxna 51 ér.

Med andra ord &r det inte sarskilt vanligt att man,
som jag, insjuknar vid 26 dars dlder. Lagg till att fler
man &n kvinnor diagnostiseras med ALL, s& @r chansen
att hitta en kopia véldigt liten. Jag har alltid hévdat att
alla med cancer gér genom liknande psykiska processer.
"Varfor just jag?” ar kanske den vanligaste tanken
oavsett diagnos. Sjukdomen vénder upp och ner pé
ens liv - dven som anhérig. De flesta omvarderar livet
pa ett eller annat satt.
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Trots detta gemensamt kan jag ibland kdnna att jag

vill prata med négon som inte bara har erfarenhet av
cancerbesked och cellgifter, utan mer specifikt. Att ha
cancer i blodet @r infe samma som ex hjarntumor.
Jag vill prata med ndgon som har samma mediciner
och kénner igen biverkningarna. Jag vill prata med
ndgon som férstdr sorgen &ver att vara ung i fértida
klimakterie, ofrivilligt barnlés och steril av behandlingen.
Jag vill prata med ndgon som lider av kronisk GVHd
och som p.g.a. immunh&mmande medicinerna far
aterkommande cellférandringar som mdste opereras
bort. Jag vill prata med ndgon som fatt s& mycket
kortison genom &ren att man vid 30-ars alder fatt
grastarr och férsamrad syn.

Det ér ytterst f& personer jag stétt pd som har en ganska
sd lik sjukdomsbild som mig, aldrig ndgon med exakt
likadan. Frdgan dr om det ens finns? Men jag har
insett att det inte gér ndgot. Jag har némligen kommit
i kontakt med flera hundra personer som fillsammans
tacker allt! Jag vénder mig till Ung Cancer for att hitta
andra unga. Jag vénder mig till Blodcancerférbundet
for att f& kontakt med andra drabbade av ALL som
har samma mediciner. Jag vet ocksd var jag kan tipsa
mina anhdriga att vanda sig. Allt tack vare internet.
Och tack Blodcancerférbundet for alla majligheter ni
ger mig! Jag kdnner mig inte ldngre ensam.

Hanna Bylund



Det sluttande planet

Laser ibland uttrycket “det sluttande planet”. planet nedat allt mer. | andra versioner visade trappan
Det anvands av grupper som vill hindra att dven bara kvinnan eller mannen.

Sverige infor ratt till dédshjdlp. Den ratten har ju

inférts i land efter land under de senaste drtiondena. ALDERSTRAPPAN skrdmde mig inte. Att livets slut oftast
Motstdndarna driver linjen att dédshjdlp egentligen ar ett sluttande plan stémde med vad jag iakttagit
motiveras av atft sdnka kostnaderna for sjélv. Det var tiden dd ett barnbarnsbarn

® kunde kallas till sin farmors mor nar hon
ville sdga adjé.

vérden. W‘
Ett “sluttande plan” lade jag marke till . ;
redan som barn pé& 30-talet. Det fanns Nu &r jag langt ute pd& mitt sluttande
i en stor tavla som hangde pd véggen plan. Dé&r har jag fatt Iara mig mycket om

i mdnga hem. Ofta med upplysningen sjukdomar som jag férut inte visste finns.

ALDERSTRAPPAN. L&gt, p& det férsta trappsteget till Att mina ryggkotor dr kilformade och "komprimeras”
vdnster, stod en ung kvinna och man - 1&gt till héger, kroker till exempel ryggraden allt mer. Den kldmmer
ett dldrande par som héll i varandra fér att std stabilt. dé ihop och flyttar pd inélvorna. Myelom angriper

mitt skelett — men langsamt till f6ljd av min héga
Trappstegen ddr emellan, pd sina hégre hojder, alder. Livet pd det sluttande planet ar inget att sté
visade de olika stadierna i parets och deras barns efter — men det @r intressant!

och barnbarns liv. Paren star lénge hégt. Hogst star
paret i hég medeldlder, livets hdjdpunkt, sedan sluttar Géran C-O Claesson, gc-oc.blogspot.com

VARVA EN VAN!

Viarva en ny medlem till var gemenskap,

och fa som tack ett gratisex. av boken

For att fa boken (varde 149 kr), kontakta oss pa:

info@blodcancerforbundet.se

Rehab for livet

Vill du ma battre och samla ny kraft? Hos oss pa
Rehabcenter Mosseberg mots du av ett kompe-
tent rehab-team som har just dina behov i fokus.
Vattengymnastik, mindfulness, forelasningar och
samtal, tillsammans med andra, i vackra miljoer
vantar. Med dig hem far du nya verktyg att an-
vanda i vardagen.

Las mer pa www.brackediakoni.se/mosseberg

blodcancerforbundet.se/vid_sidan_av
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“Hamburgare i varldsklass sedan 1982”
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Engagerade personer sokes till var fokusgrupp!
Vill du vara med och paverka?

.alltomcancerrehab.se

Ta chansen att bidra nar Projekt Livskraft utvecklar ett
diskussionsforum pa hemsidan for cancerrehabilitering.

Anmadl ditt intresse till madelene@blodcancerforbundet.se
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Samarbete '
kring tandvard

Tandvard dr alltid viktigt, men kan vara dnnu viktigare vid vissa sjukdomar.
Stark medicinering och brist pa information kan vara anledningar till att
tdnderna drabbas. Det dr viktigt att arbeta férebyggande, och dérfér har
Blodcancerférbundet inlett ett samarbete med tandvardskedjan Aqua Dental.

PERSONER SOM LEVER med blodcancer och andra
blodsjukdomar tenderar att drabbas av férsamrad
munhdlsa. Orsaken till det kan variera, men den stérsta
anledningen &r medicinering i allménhet och cytostatika
i synnerhet. Cytostatika resulterar ofta i forra slem-
hinnor, och de slemhinnor som oftast drabbas d&r just
de i munnen. Det kan leda fill besvdrliga infektioner
och svampsjukdomar.

Ibland kan dessa infektioner i sin tur resultera i
smarta som gor det svart att Gta och i vissa fall dven
tandlossning. Men det finns ingen anledning att
kdnna radsla, utan bara stérre anledning till att arbeta
férebyggande med tandvard. Det &r frémst av detta
skal som Blodcancerférbundet och tandvérdskedjan
Aqua Dental har inlett ett samarbete som initialt
strécker sig dver &r 2020.

Om aqua dental

Aqua Dental &r i dagsldget verksamma med atta
tandvérdskliniker i Stockholm och tvé i Géteborg.

De bedriver en gedigen verksamhet och var fjgrde
tandlakare ar specialiserad. Med egna tandtekniska
laboratorium kan de ocksd sdkerstélla en hég kvalitet
pd produkterna de erbjuder sina patienter.

Bakgrunden fill samarbetet ér att Aqua Dental bérjade se
eft ménster i att sjuka personer inte uppmérksammat att
deras sjukdom och medicinering paverkat munhdalsan.
Istallet upptdcks problemen ndr de redan uppstatt.
De véande sig da till patientféreningar fér att se vad

detta berodde pd, och valdigt mdnga uppgav brist
pd information fradn vérden. Eftersom cytostatika
ar en vanlig behandlingsform fér manga blod- och
blodcancersjuka, hérde bolaget av sig fill oss p&
férbundet.

Samarbetet landade férst och framst i att véra med-
lemmar far rabatterad tandvard hos Aqua Dental. Som
medlem i Blodcancerférbundet fér du nu 15 % pé din
behandling hos Aqua Dental i Stockholm eller Géteborg.
Erbjudandet ar giltigt till och med 2020-12-31 och gdller
fér nya patienter som kan pdvisa medlemskap i var
gemenskap. Uppge BLCF 1982 vid bokning for att ta del
av erbjudandet. Under drets gdng kommer Blodcancer-
férbundet ocksé att fa tillgéng till information i form av
artiklar och intervjuer om tandhélsa och munvérd.

Sorskilt tandvardsbidrag

Personer som lever med vissa sjukdomar eller funktions-
nedsdttningar som kan férsémra munhdlsan kan vara
berattigad ett sarskilt tandvdrdsbidrag. Det sarskilda
tandvdrdsbidraget innebdr att du f&r 600 kronor per
halvar. Det delas ut 1januari respektive 1juli varje ar
och det gar inte att spara frén ett halvar till ett annat.

Muntorrhet pd grund av medicinering @r ofta en anledning
som gor att personer blir beréttigad bidraget. Fér att
du ska kunna anvénda det kréivs det att du bescker en
tandlakare eller tandhygienist som gér en bedémning.
Infér bedémningen behdver du ha med ett underlag
som bekraftar din sjukdom eller funktionsnedsattning.

HAEMA NR1 2020
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En fasansfull okand
fastingbakterie

JAG HETER HELEN HEGBORN och &r 68 dr. Bor pa
en liten gard utanfér Vaxjo. Gift och har tre vuxna
barn. Jag har levt med en kronisk lymfomsjukdom,
marginalzonslymfom, sedan 2008. Sedan dess har
min livssituation varit b&dde upp och ned. Aret efter
opererades min mjdlte bort, som hade blivit extremt
stor, 22 centimeter l&ng. Dérefter féljde ndgra symtom-
fria &r. Frén 2014 har jag behandlats med Mabthera
som underhdllsbehandling.

Fér mig blev 2019 ett fruktansvart ar. Jag fick uppleva
flera svara perioder under dret. Idag &r jag s tacksam
att jag fortfarande lever och kdnner mig pigg igen.
Allt bérjade den 12 maj 2019. Jag fick frossa, feber,
muskelvark i ryggslutet och en trétthet som inte gick
over. Efter tvd veckor kontaktade jag min ldkare pé&
hematologen som efter provtagning sag att sdnkan
var hég, men inget annat tydde pd négot speciellt.

Sjalv trodde jag att det var en aktivitet i lymfomet p&
gdng. Det blev en veckas antibiotikabehandling och
infektionen gick sakta tillbaka, férutom tréttheten.

| slutet av sommaren, den 30 juli, Gterkom symptomen
igen och det blev samma férlopp som i maj. Inga
prover tydde pd négot, férutom en hég CRP (C-reaktivt
protein). Det blev en ny antibiotikabehandling och
aterigen gick symptomen tillbaka, férutom tréttheten.

Den 25 oktober dkte jag till Malaga med vart 15-driga
barnbarn Hugo. Jag var pigg och hade underbara
dagar med ldnga promenader i solskenet. Den 31
oktober var jag tillbaka i Vaxj6. Samma kvall kom en véldig
trétthet Gver mig och nasta dag startade frossan pé nytt
under eftermiddagen. Jag blev fértviviad och kande
att jag inte orkade mer. Varje dag samma symptom
med frossa och ndgra timmar senare feber.
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Kontakt och besdk hos Igkaren igen. Han var valdigt
bekymrad &ver mitt tillstdnd. Jag hade nyligen gjort
en skiktrontgen for att utesluta att det hade med
lymfomet att géra. Jag kdnner mig orolig och min
familj ar bekymrad. Jag ar trétt och sover flera timmar
i soffan varje eftermiddag. Den 22 november kontaktar
jag Vardguiden 1177. Febern har bérjat stiga och jag
kénner mig allménpdverkad. Ndr jag berattar att jag
haft feber i 22 dagar ber hon mig att omedelbart dka
till akuten och trycka pé "néd-knappen” fér att f&
komma in direkt.

Jag blir val mottagen pd akuten. De tar snabbt prover
och satter en port ovanfér handleden. Det gér extremt
ont. Jag blir inskriven och far lov att stanna pé& AVA
(akutvardsavdelningen) éver natten. Det ar fullt pa
onkologen och hos infektion. Nér jag ska ldgga mig

i séingen reagerar jag 6éver att det ar svart att f& av
mina kdngor. Ser att vaderna &r svullna. Nésta morgon
ar det inflammerat dar porten sitter s& nytt stick i
héger handled. Jag har vark i nacken och tror att jag
har legat illa med fel kudde.

Flyttas till onkologavdelningen. Kénner mig véldigt
dalig. Hog feber och ny sort av antibiotika satts in.
Prover tas ofta men det visar inte pd ndgot mer an
stigande CRP. P4 eftermiddagen &r det rétt och
irriterat pd handleden sda da flyttas porten till vénster
armveck. Jag har hemsk frossa hela eftermiddagen.
Trétt och medtagen. Fér Alvedon men febern ger sig
inte. Kvdllen och natten kdnns jobbig.

Ndsta morgon ar vénster armveck inflammerat, nytt
stick i hdger arm. Reagerar med kraftig allergisk
reaktion. Armen bli réd och handflatan sticker som
nélar. Flyttas till operationsavdelningen. Dér sticker



de med andra ndlar och det gar bra. Febern stiger,
jag ar helt férvirrad. Kan inte skilja pd om det ér dag
eller natt. Konstant nya prover. Frossan outhdrdlig,
febern 40,2. Jag ar radd. Min lgkare kommer férbi och
berdattar att det ndsta dag kommer en hyrlékare till
onkologen som d&r en av Sveriges skickligaste. Ett litet
hopp ténds.

Natten blir det vdarsta jag upplevt. Badar i svett, s& ont
i nacken, kan inte vdnda mig i sdngen fér att ringa

pd hjdlp. Tror jag kommer att d3, kan inte ténka klart.
P& mdandagsmorgonen har jag svért att formulera
vad jag vill sdga. Ronden kommer och s& aven lgkare
Rolf. Han stdller frdgor om vilka symptom jag har och
svaret blir "ja” pd allt. H6g feber, frossa, svullna vader,
muskelvark, tromboser, trétthet. “"Har du haft ndgot
fastingbett”? | maj manad fick jag tre bett men utan
né&gon reaktion later jag hdilsa...

Rolf sager att han kénner igen symptomen fran en
patient han hade fyra ar tidigare. Han beré&ttar om en
doktorand i Géteborg, Anna Grangqvist, som forskat
och 2019 skrivit sin doktorsavhandling pd& Sahlgrenska
i Goteborg vilken handlar om en fastingsbakterie som
heter Neoehrlichia. Det férsta patientfallet beskrevs i
Goteborg dr 2010. Lakare Rolf tar kontakt med henne
och blodprov skickas till Géteborg.

Redan nésta dag kommer svaret att provet var
positivt och innehdll mer bakterier &n ndgot annat
prov som testats tidigare. Antligen klarhet i vad jag
hade fér infektion. Direkt pdbérjades behandling med
Doxycyklin (antibiotika). Jag behandlades Gven med
sprutor i magen mot tromboserna. Tvd dagar senare
fick jag dka hem och rehabiliteras dar. Tréttheten satt
i valdigt ldnge och efter ndgra dagar var feber och
frossan borta. Ordinerades Doxycyklin i tre veckor samt
sprutor i magen mot tromboserna.

Idag kénner jag mig ndstan helt &terstalld, Gven om
jag behdver mycket vila och lugn. Lite paverkad av att
hjarnan &r segare an vanligt, jag har svért att formulera
och uttrycka mig ibland. Har sékert med den ldnga
feberperioden att géra. Alla prover &r normala igen.
Jag ér sa tacksam mot livet idag, att jag hade turen att
IGkare Rolf kom till Véxjé onkologavdelning samtidigt
som jag ldg inne och behdvde hjdlp. Jag hade ocksé

tur att f& kontakt med Christin Wennerds efterdt

som svarade pd alla mina fragor och funderingar.
Nu ingdr jag i hennes forskningsstudie.

G& gdrna in och Ids om denna studie och sk pé
Neoehrlichia Sahlgrenska pd natet. Jag har férstatt att
det &r manga ldkare som aldrig hért talas om denna
fastingsbakterie. Darfor vill jag sprida informationen
sd mycket jag kan. Bakterien angriper ménniskor som
har nedsatt immunfdrsvar, &r drabbade av blod-
sjukdomar, saknar mjélte och som behandlas med
Mabthera.

Tacksam hdélsning
Helen Hegborn
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Myeloma toolkit

Hésten 2019 mottog Blodcancerférbundet 5 000 dollar av IMF (International
Myeloma Foundation) fér att fullfélja projektet Myeloma Toolkit. En satsning
som nu dr klar och utmynnade i en webbsida (patientrelaterat.se/toolkit) vars
syfte ér att sprida inspiration, berdttelser, tips och strategier kring att hantera

allvarlig sjukdom.

Att hantera sjukdom

Det ar Blodcancerférbundets “sténdiga projektledare”
Elin Sporrong som star bakom Myeloma Toolkit. Det
ar dven Elin som kom pd idén till projektet efter alla
berattelser som hon fatt ta del av genom sitt arbete
fér en mer personcentrerad blodcancervard. "Mdnga
efterlyser stéd till sjalvhjalp eller sé kallad Coping.
Genom att samla beréttelser om och tips pd sddant
som har funkat fér andra, kanske vi kan hjalpa fill?,
berattar Elin.

Coping dr ett ord som ofta anvénds for att beskriva
hur den sjukdomsdrabbade handskas med sin nya
livssituation. Fér Blodcancerférbundets medlemmar
kan coping handla om att férhdlla sig till olika bieffekter
eller biverkningar, sGsom hjarntrétthet efter behandling
eller att vara isolerad under perioder av infektions-
kdanslighet. "Jag hoppas att personer som har hittat
gdngbara satt att hantera sin sjukdom vill héra av sig
via hemsidan och ber&tta mer om sina strategier, s&
att andra kan f& hjélpsamma tips”, sager Elin.

"Det &r anvandardriven utveckling vi snackar om. Vill
man starta en bokklubb online, kanske vi kan hjdlpa
till att hitta ett utrymme for det. Vill man ha mer inne-
hall om yoga eller intervjuer med experter pd olika
omrdden, ja d& far vi kanske ordna det. Sjalvhjdlp
och coping kan handla om s& mycket - litet som stort.
Vi publicerar dock inga kostrdd eller tips pd preparat”.

Omtanke och positivitet

Projektet ar skalbart, vilket innebdr att projektet

kan véxa och utvecklas, i takt med ett eventuellt véixande
intresse. Det dr inga livsomvdlvande férslag som
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presenteras pé sidan, enligt Elin. "Det handlar om
smd korn av omtanke och positivitet. Det fina i det
dr att den som dr sliten och inspirationslés kanske
hittar ett litet fro; ndgot som kanns upplyftande eller
hjalpsamt, nar annat star pd tvaren. Det &r min
férhoppning i varje fall”.

Férbundskansliet ér Gven nyfikna pé Elins framtids-
planer i 6vrigt. ”Jag driver flera projekt just nu, alla
med fokus pd samverkan och kunskapséverféring”,
berdattar hon. Ett av projekten &r Kartldggningsstodet
som syftar till att understédja personcentrering och
gemensamt beslutsfattande genom aftt patientens
livssituation kartlaggs och anvénds som utgdngspunkt
fér samtal. "En analytisk utmaning”, dven for en lika
delar intelligent som driven innovationsanalytiker.
"Just nu granskas konceptet av vardgivare och efter
att jag har fatt respons, vet jag mer om hur arbetet
skulle kunna gé vidare”, beréattar Elin med féljande
avslutande tillagg.

"Jag upplever att madnga anda staller sig positiva till
att idén granskas och testas i flera led och genom
madnga perspektiv, dven om det tar léngre tid. Jag vill
ta fram en malgruppsanpassad och anvdndbar [6sning
som dr efterfrdgad och faktiskt leder till nytta fér
patienter”. Vi kan inte annat &n halla med!



Fran sjukhusvard till egenvard

Manga patienter uppskattar méjligheten
att kunna behandlas i hemmets trygga
vra. Kanske sdrskilt de ménniskor som
har sekunddr immunbrist och behéver
behandlas med immunglobuliner.

Nya vdanner

En av dessa personer &r Anna som fick diagnosen
primart mediastinalt B-cellslymfom i december 2013.
"Jag hade en stor tumérborda i bréstkorgen som
inte gick att operera bort och fick valdigt kraftiga
behandlingar fram fill juni dret dérpd” sdger hon.
Tyvarr holl sig cancern bara borta ett par manader.
Samma datum som dret innan bdrjade nya omgdngar
med cytostatika foljt av en autolog stamcellstrans-
plantation och strélning. Helt fardigbehandlad var
Anna férst vid midsommar 2015, en tid som har satt
sina spdr hos henne.

"Under dren som var och som kom traffade jag givetvis
en hel del mdnniskor i liknande situation som min.
Flera finns inte kvar ldngre och jag har férlorat en av
mina bdasta vdnner i leukemi. Samtidigt har jag via
den lokala blodcancerféreningen traffat nya vanner
som har liknande erfarenheter och som ger mig kraft
och energi - dem &r jag tacksam fér att jag har kvar”.

Hembehandling

De behandlingar som Anna genomgick var dock tuffa
och de tarde pd kroppen. Hon berdttar att upprepade
infektioner och lunginflammationer var ett problem.
"Jag var sjuk i princip jamt. Man kom fram till att jag
hade fatt sekundér immunbrist och att jag skulle
behandlas med gammaglobulin”. Detta dr en form
av behandling som man ur Blodcancerférbundets
perspektiv har ratt till vid sekunddr immunbrist, Gven
om det inte &r ett tillstdnd som alla hematologer i
landet upplyser patienter om. Det kan darfér vara en
bra sak att fa upp vid ndsta métet med ens Iégkare om
man just lider av dterkommande infektioner.

Att Anna fick méjlighet att behandlas med immun-
globuliner ar med andra ord positivt, s& &ven valet att
behandlas i hemmet. ” Jag fick dka till hematologen
ett par gdnger och fick utbildning av sjukskdterskor
dar. Ndr jag kunde visa att jag kunde hantera pump

e — &

och ndlar fick jag bérja behandla mig sjalv hemma.
Férhoppningen var att jag skulle slippa alla dterkommande
infektioner och jag bérjade 2017”.

Att kdnna sin kropp

Sedan hon startade med behandlingen har Anna
bara haft en handfull infektioner vilket hon sjalvklart
ar glad for. "I bérjan var jag nervds och tog bara
mina behandlingar under vardagar pd dagtid ifall jag
skulle géra ndgot fel och vilja komma i kontakt med
hematologen. Det gér jag inte ldngre — utan nu gér
jag det nér det passar mig” sdger hon, och fortsatter
sedan berdtta. "Det kanske later konstigt men jag har
né&gonstans l&rt kdnna min kropp. Ofta kénner jag nér
jag ligger l&gt i mina varden och behéver behandling.
Dessvdrre har jag en del biverkningar av den sé jag
véljer ibland att avstd, likval som jag verkligen kan
"boosta” immunférsvaret ndr det ar forkylningstider”
férklarar Anna innan vart samtal avslutas med féljande
hélsning till véra lasare av Haema.

"Det mest positiva ar utan tvekan att jag kan géra
behandlingen sjdlv nér jag vill och sjalvklart att

jag inte blivit s& mycket sjuk som innan. Jag sparar
bdade tid och pengar och det gér ju Gven sjukvérden.
Sjukskéterskorna kan ju spendera den halvtimme

det tar att ta hand om ndgon som verkligen behéver
hjalpen. Jag har aldrig varit radd fér ndlar och denna
behandling &r ju ingenting jamfért med vad jag gatt
igenom innan. Visst blir jag pdmind om cancern vare
sig jag vill eller inte men alternativet att dka in till sjuk-
huset ar vdrre. Jag rekommenderar verkligen andra
att préva. Sjukvarden slépper ju inte ivég en person
att skéta det sjalv om hen inte kénner sig séker”.
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Externa projekt

Blodcancerférbundet driver fér ndrvarande tre stérre satsningar som vi ténkte
berétta mer om i denna artikel. Samtidigt som vi later hdlsa att ndsta utgava
av Haema kommer att ha just dessa projekt som tema. Tills dess ténkte vi skrapa
lite pa ytan och pdminna om detta viktiga arbete vi driver pa daglig basis.

Livskraft

| november 2018 sjésattes projektet Livskraft som
framst vénder sig till personer som just har avslutat sin
cancerbehandling. | fokus fér satsningen stér cancer-
rehabilitering, en kérnfraga fér Blodcancerférbundet
som vi ar oerhért glada 6ver att kunna lyfta fram

via detta projekt som sker med stéd av Allmdnna
Arvsfonden. Projektledare for Livskraft ar Madelene
Limnefeldt som ser likheter mellan sitt arbete i
projektform och var organisation som helhet.

"Vi har ett gemensamt mal - att géra skillnad for varje
enskild person som drabbats av cancer. Livskraft

ar ett exempel pd det nytéinkande som genomsyrar
organisationen vad gdller att né& ut med information
till berérda. | mitt fall att vara den som tar ansvar och
samlar all digital information pd& en plattform istdllet
for att som idag finnas utspritt lite har och var”.

Den digitala plattform som Madelene syftar till ovan

ar alltomcancerrehab.se. En webbsida som alla med

etft intfresse av cancerrehab jattegdrna fér kika pé vid
tillfalle!

_—
e

Expertpatientféretradare

P& sluttampen av d&ret som gick gav innovations-
myndigheten Vinnova besked om att Blodcancerférbundet
hade fatt stod for projektet Expertpatientforetrédare.
Detta som ett led i utlysningen Utmaningsdriven
Innovation som bestdr av tre steg. Mdlet med denna
satsning som sker med Janssen, Novartis och Takeda som
projektpartners i “steg 1, ar att ta fram en modell fér
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Skat patientinflytande som accepteras av berérda
aktérer och anvdnds infér beslut/rekommendationer
av nya behandlingar i Sverige.

"Patientmedverkan ska vara av hég kvalitet och ha
vasentlig betydelse fér myndigheter, patienter och
Iakemedelsféretag. Modellen ska leda till att flera
perspektiv belyses i beslutsunderlagen. Den ska dven
bidra till att intfroduktion av nya behandlingar i Sverige
blir mer effektiv och snabbare” berattar Férbunds-
ordférande Lise-loft Eriksson.

Blodcancerférbundet anser att patientféretréddare har
unika erfarenheter och kan bidra till vasentlig kunskap
i ovan nd@mnda process. Patientinflytande boér dven
Ska férstéelsen for olika behandlingsbehov som torde
vara vitala att ta hdnsyn till i ett sjukvardssystem som
stravar efter jamlikhet. Dessutom anser vi att stérre
patientmedverkan innebér en 6kad transparens,
ansvarsskyldighet och trovardighet.

Du dr inte ensam...

| bdrjan av dret initierades 3-driga projektet Du &r
inte ensam... som likt Livskraft ovan sker med stéd

av Allmdnna Arvsfonden. Mdlen med satsningen &r
mdanga och omfattar bland annat att erbjuda praktiskt
stéd till drabbade av de tvé ovanliga blodsjukdomarna
sicklecellanemi och talassemi, sprida kunskap om
dessa diagnoser och f& fler manniskor med rétter i
andra delar av varlden &n Europa (norra Afrika, Mellan-
Ostern, Asien o.s.v.) att registrera sig som blodgivare
och/eller blodstamcellsgivare.

Du @r inte ensam... sker i néra samarbete med
patientféreningen KBS som via ordférande Concy
Bwomono later hélsa att "behovet av stdéd, vérd och
kunskap @r oerhérd bland patientgruppen”. Vi ser fram
emot att bidra till att fylla dessa behov s& att ingen
drabbad ska kdnna sig ensam med, eller utsatt pé
grund av, sin sjukdom.



VARLDSCANCERDAGEN

For elfte aret i rad uppmdrksammade den intressepolitiska paraplyorganisationen
Nétverket mot cancer (NMC) Vérldscancerdagen den 4 februari. Detta med
syftet att 6ka kunskapen om livet som berérd av cancer, samt dértill paverka
beslutsfattare att investera mer resurser till cancervarden.

| VANLIG ORDNING hade eldsjalarna i NMC lyckats f&
fill ett lika delar intressant som fullsp&ckat program.
Innan aktiviteten Varldscancerdagen 2020 drog igdng
pd hotell Sheraton i centrala Stockholm debatterade
ordférande Margareta Haag med Socialminister Lena
Hallengren i morgonsoffan hos Tv4. Ett bevis s& gott
som négot annat pd att NMC numera &r att rdknas som
en betydande aktérinom cancervarden i Sverige idag.

En jamlik vard

Vilka behov har dagens cancerpatienter och hur

ska varden organiseras for att kunna méta dessa
férvantningar? Tva frédgor som stod i fokus under VCD
2020 vilken bérjade med en debatt om den nationella
cancerstrategin. Tio dr efter att denna strategi inférdes
stér vi fortfarande l&ngt ifrdn en jamlik vard i landet.
Hur detta kommer sig och vad som mdste géras de
kommande tio &ren fér att bidra fill positiv férandring
belystes vid denna debatt med nuvarande Socialminister
Lena Hallengren, tidigare Socialminister Géran Hagglund
och Camilla Waltersson Grénvall (socialpolitisk tales-
person, Moderaterna) pé& scen.

Efter det att Géran Hagglund mottagit en utmérkelse
for sitt arbete med den nationella cancerstrategin,
fortsatte debatterna. Utéver att belysa behovet av fler
cancercertifierade vardcentraler diskuterade flertalet
RCC-chefer hur vi kan férbattra cancervarden. Detta
tillsammans med Férbundsordférande Lise-lott Eriksson
som i vanlig ordning lyfte fram patientens rést pd ett
utmdrkt satt. Dartill uppmdarksammades patient-
samverkan som en viktig faktor fér att kunna férbattra

cancervarden. Hur detta kan ske i praktiken debatterade
bland andra Jean-Luc af Geijerstam (Generaldirektor,
Vardanalys) och Anders Henriksson (2:e vice ordférande,
SKR) strax fére lunchtid.

Nollvision cancer

Livmoderhalscancer &r ett exempel p& en cancer-
diagnos som kan utrotas. D& krdvs det dock att man
agerar, till exempel genom att erbjuda HPV-vaccin
kostnadsfritt till alla medborgare i Sverige" till "gratis
HPV-vaccin &ven till kvinnor éver 26 ar. Foér att kunna
upptdcka cancer i tid krévs det ocksd handlingskraft
frén en bred méngd aktérer i samhadillet. Att inspireras
av andra lander kan bidra i detta arbete, vilket med-
férde att man pd VCD 2020 under eftermiddagen
riktade blickarna mot England. Ett land dar metoder
finns for att tidigt upptdcka risk fér cancer. Nar vi far
tillgang till detta dven i Sverige samtalade bland
annat Daniel Forslund (ordférande, SKR:s Beredning
for digitalisering).

Utdelningen av Arets Cancernétverkare avslutade
sedermera VCD 2020. En utmdrkelse som tilldelades
Arja Leppdnen (processledare, RCC Stockholm-Gotland)
fér hennes fértjanstfulla arbete fér cancervarden i
Sverige. Innan dess hann man dock belysa NMC:s
prioriterade frdga om ratten till nuvarande och framtida
behandling. En komplex s&dan som inte férenklas av
tjugotalet sjalvstyrande regioner. Varfér har vi inte en
nationell styrning om vi verkligen vill uppné en mer
rattvis vard och behandling pé olika platser i landet?
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Stod Blodcancerfonden

Det finns manga sdtt att stétta Blodcancerfonden som &r den ideella insamlings-
stiftelse med 90-konto som administreras av Blodcancerférbundet.

Bli manadsgivare!

Du som har ndgra minuter till vers och vill ge konti-
nuerliga bidrag till Blodcancerfonden far garna surfa
in pd www.blodcancerforbundet.se/bli_manadsgiva-
re. Sedan dr det inte svérare @n att trycka pd ldnken

i texten och fylla i blanketten fér autogiroanmalan,
vilket kort och gott &r ditt medgivande fér att bli ma-
nadsgivare.

BLI MANADSGIVARE

www.blodeancerforbundet.se/bli_manadsgivare

Att bli manadsgivare &r en enkel och praktisk insats
som inte tar mer dn ndgra minuter, varpd det sedan
rullar pd av sig sjélvt. 50, 100, 250, 500 eller 1000 kronor
per manad &r beloppen som gdaller for dig som ar
intresserad av att ansluta dig till den stadigt véxande
skaran av mdnadsgivare. Fér mer information gar det
dven bra att ringa till férbundskansliet kl. 09-12 p& 08
546 40 540 (mandagar-torsdagar) alternativt genom
att skicka en e-post till info@blodcancerforbundet.se.

Minnesgava

Den vanligaste gdvoformen till Blodcancerfonden
&r de minnesgdévor som férbundskansliet mottar p&
daglig basis. Tack vare dem som i sorgens funga tid
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vdljer att tdnka pé sina medmdnniskor har Fonden
sakta men sdkert véxt sedan den grundades i 1987.
Vi som jobbar pd forbundskansliet skickar gérna en
minneshdlsning till den adress du som givare uppger
genom att fylla i webbformulé&ret pd hemsidan:
www.blodcancerforbundet.se/minnesgava.

Ge en gava

Att skdnka en gdva till Blodcancerfonden utan mot-
prestation @r aktningsvart. Sarskilt nar beloppen

det rér sig om i ménga fall &r mer &n generdsa fran
valvilliga givare. Till skillnad frén de tvéd gdvoformerna
ovan gdr det inte att ringa in en engdngsgava. Fér
det har Blodcancerférbundet tyvarr inte fillrackliga
resurser men det dr enkelt ordnat pd egen hand,

till exempel genom att satta in pengar direkt pa
Blodcancerfondens bankgironummer (BG 900-4219)
eller via betaltjansten Swish (1239004219). Skriv gdrna
GAVA vid betalning.

Testamentsgava

Att testamentera till Blodcancerfonden innebdr att ge
en gdva till livet och framtiden. Drygt 90 % av cancer-
forskningen i vart land finansieras fér narvarande av
privatpersoner. En stor del av dessa generésa bidrag
kommer frén arvsgdvor i form av testamenten.

Ditt stod ar darfér otroligt viktigt for blod- och blod-
cancerforskningen, och tas oerhort tacksamt emot
av Blodcancerfonden. Varmt vdlkommen att kontakta
férbundskansliet om du funderar éver att testamentera
till Blodcancerfonden. Vi hjalper garna fill!

Kliniska studier

Ett satt att bidra till blod- och blodcancerforskningen ér
att delta i en klinisk studie. Syftet med dessa studier ar
att utveckla majligheten att forebygga, diagnostisera
eller behandla olika blodcancerdiagnoser. Det vanligaste
mdélet med en klinisk studie &r att se om patienter som
erhdller den nya behandlingen far battre effekt mot sin
sjukdom jamfért med standardbehandlade patienter.
Ar du intresserad av att delta i en klinisk studie, diskutera
gdrna detta férst med din Iékare. Det Gr dennes ansvar
att bdde informera och réddgéra kring dessa.



Brev till socialministern

| denna artikel gar det att ta del av det brev som Blodcancerférbundet skickade
till Socialminister Lena Hallengren tidigare under dret. Ett brev som tar fasta
pa var prioriterade intressepolitiska fraga fér aret, det vill séga tillgang till nya
livsférldngande och/eller livshéjande behandlingar.

Svensk hdélso- och sjukvard &r framgdngsrik och
erkdnt jamlik. V&rden i Sverige styrs, enligt riksdagens
vardegrund, av négra viktiga grundlaggande principer;
"ménniskovérde, behov och solidaritet”. Andd finns det
alarmerande brister i dagens system. Det gdller framfor
allt vid introduktionen av nya innovativa behandlings-
metoder som idag tar alldeles fér Idng tid. Anledningen
ar att den svenska modellen fér inférande av nya
mediciner enligt bland annat Vardanalys &r onédigt
tillkrénglad, svarbegriplig och dessutom leder till en
ojémlik vard &éver landet.

Dartill saknas ett reellt patientinflytande, vilket ar
anmdérkningsvart utifrdn ett europeiskt perspektiv.
Inte heller tycks en del av véra beslutande myndighets-
organ vara villiga att lata patienter eller de patient-
féretradare som representerar dem f& en rést i de
processer som féranleder ett beslut om godkénnande
fér en ny behandling. Resultatet blir att cancerpatienter
i Sverige inte kan behandlas med de senaste I&ke-
medlen, trots att dessa godkénts av den europeiska
IGkemyndigheten (EMA) och redan anvdnds i mdnga
andra lander. Detta leder till onédigt stort lidande och
en alltfér tidig déd hos manga svart sjuka patienter.

Vi har tagit upp frdgan i olika sammanhang, bland
annat i en debattartikel i Svenska Dagbladet (Ta bort

ordttvisorna i cancervarden nu). Har framfoér vi ett
antal férslag till I16sningar och férbattringar av den
svenska modellen. Bland annat anser vi att staten
mdste ges utdkat ansvar sé att alla cancerpatienter -
oavsett bostadsort - behandlas med de senaste och
mest verkningsfulla Idkemedlen. Vi féreslér dven en
interimslésning fér nya EMA-godkdnda Iékemedel samt
att ett nationellt register, innehdallande uppfdljning och
utvardering av samtliga cancerldkemedel, uppréttas.
Detta sd att vi tidigt kan mata effekter och kostnader
av en behandling. Ett sédant sammanhallande
register saknas idag.

Det &r bra att vi fatt igéng en dialog inom branschen
men som ndmns ovan mdste de aktérer som i dagsléget
fattar beslut om nya ldkemedel vara villiga att sléppa
ifrdn sig en del makt till patienter. Detta férefaller de i
nuldget inte vara beredda att goéra, fastdn det &r just
patienterna som behandlas med dessa nya terapier.
Samtidigt anser vi att frdgan bottnar i politiska stall-
ningstaganden och att en férdndring av den svenska
modellen kraver politiska beslut. Vi ser darfor fram
emot att f& tréffa socialministern och diskutera detta,
samt dven presentera konkreta férslag till 16sningar.
Allt i syfte att cancerpatienter i Sverige ska fé& en
rattvis, behovsanpassad och mer effektiv sjukvard.
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Forskning

Tester infér immunterapi

| en artikel som gick att |dsa i Lakemedelsvérlden

i slutet av 2019 efterlyste forskare i Orebro sdkrare
metoder fér att avgéra vilka patienter som har nytta av
immunterapier. Det var enligt forskarna "férvénansvart
oklart” om vdrdet av de tester som anvands fér att
avgora vilka som ska behandlas med immunterapi av
typen checkpointblockad. Detta efter att ha genomfort
en granskning av &ver tusen studier med patienter
berérda av icke smacellig lungcancer.

| ovan ndmnda gransking kunde forskarna pdvisa
kraftiga variationer i PD-L1 (den markdr som anvdnds
fér att beddma sannolikheten att en patient svarar pé
behandling med immunterapi). Nagot som gor att
Orebroforskarna ifrdgasatter hur vél de tester som
anvands i Sverige idag fungerar som underlag for
beslut om att ge immunterapi eller inte. "Var slutsats

ar att det behodvs battre markérer med olika molekylar-
biologiska tekniker” séiger Louise Olsson, en av
forfattarna till granskningsrapporten.

Njursvikt vid myelom

| USA, ndrmare bestdmt University of Alabama i
Birmingham, har forksare upptackt ett satt att fore-
bygga njursvikt hos personer med myelom. Har har
man upptdckt att utvecklingen av kronisk progressiv
njurskada gar att férebygga genom att blockera den
vag som skadliga proteinkedjor (av vilka produceras
av cancerceller) transporteras i. Ett viktigt fynd med
tanke pd att uppemot hdlften av patienter med myelom
har skador pd njurarna. Sarskilt fér de drygt étta
procent av denna grupp som dr beroende av dialys
pd kontinuerlig basis.

Kon bor styra vid MCL

Forskare fran Akademiska Sjukhuset, Karolinska
Universitetssjukhuset och Lunds Universitet menar

att behandling av Mantelcellslymfom (MCL) bér
anpassas efter kon. Detta efter att ha gatt igenom
svenska lymfomregistret med ett fokus pd alla patienter
som fatt diagnosen ifrdga mellan dren 2000-2014. "Vi
ser att ndstan alla mdn som drabbas av MCL avlider av
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sitt lymfom, medan de kvinnor som vid debuten dven
hade andra sjukdomar i betydligt hégre grad dér

av dessa an lymfomet” séiger Ingrid Glimelius
(6verlakare, Akademiska Sjukhuset) i en artikel p&
webbsidan forskning.se.

Ingrid framhdller Gven att studien ger en indikation

pd att man i hégre utstrackning kan vanta med
behandlingsstart fér kvinnor som énnu inte har besvér
av lymfomet. Hon l&ter dven hdélsa att det fér i princip
samtliga MCL-patienter i Sverige idag finns en mgjlig
behandlingsstudie att delta i dar nya lIdkemedel testas.
"Vi tar emot patienter frén hela regionen och i vissa
fall dven frdn andra delar av landet”.

Sallsynta cancerkloner i AML

Akut myeloisk leukemi (AML) &r indelad i en mangd
subtyper, dar cancermutationerna visar vilken form

av leukemi det &r tal om och i och med detta dven hur
prognosen ser ut. Nu har en forskargrupp i Lund studerat
AML-patienter och lyckats hitta cancerkloner med
mutationer sd séllsynta att de inte kan upptdckas vid
diagnostillfallet. Kloner som tidigare alltsd inte kunnat
upptdckas med traditionella metoder.

"Patienterna har alltsé fler olika kloner med skilda upp-
sattningar av cancermuationer dn vad man tidigare
trott. Dessa kan vaxa till och orsaka aterfall i sjukdomen”
sdger Carl Sandén, forskare vid avdelningen fér
klinisk genetik vid Lunds Universitet. Viktiga fynd fér
att férstéd komplexiteten i AML, tillféra viktig kunskap
om biologin bakom utveckling av sjukdomen och 6ka
férstdelsen for vad som orsakar aterfall. Det kan dartill
vara av vérde vid framtagandet av nya behandlings-
strategier inom AML.

Ny behandling mot sicklecellanemi

Sicklecellanemi ar en arftlig blodsjukdom dér férandringar i
hemoglobinmolekylen gér att réda blodkroppar byter

form till sickleceller. Detta leder i sin tur till daligt blod-
fldde och ett ldgt antal réda blodkroppar vilket kan ge
upphov till vévnadsskador. Tidigare behandlingar mot
sjukdomen har fokuserat pé att behandla symtomen,



men ett nytt ldkemedel som nyligen fatt godkant i USA
fokuserar istéllet pd att rikta in sig mot orsaken bakom
tillstdndet.

Godkdnnandet baserar pd en klinisk fas-Ill studie med
274 patienter. Nar och om den nya behandlingen nér
den europeiska marknaden dr &nnu inte klart. "Vi har
inte ansékt om godkdnnande i Europa dnnu men vi
har padgdende diskussioner med europeiska ldkemedels-
myndigheten (EMA)” berattar Steven Immergut som
jobbar fér det bolag som tagit fram lakemedlet ifraga.
En terapi som visat sig hdmma bildningen av sickleceller
samtidigt som de réda blodkropparna lattare kan
byta form och blodflédet forbattras.

Lyckad CAR-NK-behandling

"Det p&gédr valdigt manga studier nu dér man sétter in
CAR-receptorer i olika lymfocyter men detta ér den forsta
jag kanner till med NK-celler dér man nu publicerar klinisk
data” sdger Angelica Loskog, professor i immunterapi
vid Uppsala Universitet, i en artikel som publicerades

i Dagens Medicin (februari 2020). De mer kdnda
CAR-T-behandlingarna ma ha visat sig ge bra resultat
vid bland annat vissa former av aggressiva lymfom
och akut lymfatisk leukemi (ALL), men det finns ocksé&
risk fér allvarliga biverkningar.

Férhoppningen med CAR-NK-behandling &r att denna
behandlingsform kommer vara mer skonsam fér
patienten genom en lagre frekvens av biverkningar.
"Det ar dessutom en komplex process att framstdlla
CAR-T-behandlingar” beréattar Angelica som féljt den
studie dar man modifierat immunceller frén donatorer
sd att de angriper tumdrceller hos patienter med
lymfom eller kronisk lymfatisk leukemi (KLL). Samtliga
som svarade pd behandlingen gjorde det inom 30
dagar och ingen drabbades av vare sig GVH eller
nd&gon toxisk reaktion.

MRD-negativitet och myelom

Ola Landgren, chef fér myelomprogrammet vid
Memorial Sloan Kattering Cancer Center i USA,
uttalade sig i ett pressmeddelande i samband med
ASH (vdrldens stérsta hematologikongress). | detta
PM uttalar han sig om ett Idkemedel inom myelom
som kombinerats med tre andra Idkemedel. Denna
kombinationsbehandling, utan autolog stamcells-
transplantation och hégdosbehandling, visade enligt
Dr. Landgre en "hittills o6vertraffad grad av MRD-
negativitet vid behandling av nydiagnostiserat myelom”.

Vidare klargér denne internationellt erkénde hematolog
att resultaten ser "valdigt lovande ut” dé hela 77 % av
patienterna uppnddde MRD-negativitet (i detta fall
att man inte kunde pévisa en enda myelomcell per
100 000 analyserade benmdargsceller). Detta att jamféra
med den drygt 25 % som uppndr detta tillstdnd som
behandlats med VRd, den standardbehandling for
patienter med nydiagnostiserat myelom i stora delar
av vérlden. Dock inte i Sverige som endast anvdnder
denna kombination fér patienter som kan bli aktuella
for hogdosbehandling och autolog stamcellstrans-
plantation.

Stress och cancer

Forskningsresultat som publicerades i journalen

Cell Reports i bérjan av 2020 antydde att kontakten
mellan celler &r det som skyddar dem mot stress.

En 6verraskande upptdckt av den forskargrupp som
leddes av Lea Sistonen, professor i cellbiologi vid
Abo Akademi. “Vart arbete visar fér férsta géngen
att kontakterna mellan cellerna ér livsviktiga i stress-
situationer”.

Dr. Sistonen berdttar vidare att om kontaktpunkterna

mellan cancercellerna ar svaga, dr cellerna ocksé
mer kdnsliga for ldkemedel som orsakar proteinskadande
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stress. N&got som i sin tur kan férklara varfér vissa

|adkemedel fungerar valdigt bra fér vissa mdnniskor
och mindre bra fér andra. Samtidigt som hon klargér
att det behdvs mer forskning i framtiden for att kunna
pdvisa om sd verkligen ar fallet.

CAR-T och lymfom

Skénes Universitetssjukhus (SUS) &r férst ut i Sverige
med att erbjuda CAR-T-behandling till patienter med
diffust storcelligt B-cellslymfom (DLBCL). Behandlingen
ifrdga erbjuds i de fall d&r det inte finns ndgra alter-
nativa behandlingar, i dagsldget drygt tio procent av
dem som drabbas. Prelimindrt kommer 10-12 patienter
att behandlas p& SUS i Lund varje ar. Om allt faller val
ut kan patienterna bli botade fran sjukdom, men det
finns dartill risk for svéra biverkningar som tal- och
skrivsvarigheter.

"De begrdnsningar som finns fér att komma ifrdga
handlar framférallt om patienter som har andra
sjukdomar och hur lymfomsjukdomen ter sig” later
dock éverlakaren p& Skdnes Universitetssjukhus,

Mats Jerkeman, hélsa. Dartill podéngterar Mats att
biverkningarna ofta @r 6vergdende och berdttar dven
att CAR-T i framtiden med all sékerhet kommer att
kunna anvandas fér andra blodcancersjukdomar som
myelom. “Under tiden fortsdatter utvecklingen av den

HAEMA NR1 2020

specialdesignade cellterapin” avslutar Dr. Jerkeman
den artikel som gick att [Gsa pé life-time.se i februari
2020.

Navelblod och battre prognoser

En studie som publicerades i Lancet Haematology
visade att man genom att tillsGtta en sdrskild molekyl
till navelstréngsblod, UM171, kunde férdubbla antalet
stamceller under kort tid. Detta kan enligt Michael
Uhlin vid Karolinska Universitetssjukhuset “leda fill

eft uppsving for att anvénda navelstrangsblod vid
stamcellstransplantationer”. Ndgot som kan vara
livsavgérande ndr det ar svart att hitta matchande
donatorer via register som ftill exempel svenska
Tobias Registret.

Vidare klargérs det att 6verlevnaden vid stamcells-
transplantationer har "férbé&ttrats avsevart de senaste
15 d&ren”. Detta enligt en artikel frdn Dagens Medicin

ddr bland annat éverldkare Stig Lenhoff vid Skénes
Universitetssjukhus uttalar sig om orsakerna till detta.
"Foérklaringen skulle jag séga ligger i en méngd
férbattringar pd olika omraden dar battre matchade
donatorer, battre eftervard och mer individanpassade
behandlingar infér transplantationen &r nagra”.
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Julbord i Norrbotten
Blodcancerféreningen i
Norrbotten bjéd den

8 december in sina med-

>3
lemmar till ett dignande -

julbord p& Ornvik i Luled. Vi inledde med lite mingel
och en vdrmande och stdrkande glégg innan maten
serverades. Ldngbord i salongen var uppdukat och
granen och ljusstjdrnorna skapade en god julstdmning.
En sprakande brasa i 6ppenspisen vdrmde de som
kénde sig frusna och nu vantade ett julbord med
manga delikatesser som skapade problemet att
tallriken var alldeles for liten.

Efter ett antal besék vid julbordet vantade ett bord fyllt
med lackra efterratter fér de som fortfarande hade lite
utrymme att fylla magen med. Blodcancerféreningen
har tagit fram en vaska i tyg med féreningens logotyp
pd som vi sdlde till véra miljémedvetna medlemmar.

Den enda som saknades var tomten men han sov sé
gott i sin sdng i rummet dér all julmaten var uppdukad.
En djup och skén sémn fér att ladda batterierna infér
julhelgen.

Vi 6nskar alla en riktigt god fortsattning.

Gunnar Nilsson
Blodcancerféreningen i Norrbotten

Ny férening pa gang i Vérmland!

P& sidorna 12-13 i denna utgdva av Haema gér det
att ldsa om Christina Wahrolin som planerar att starta
en ny férening i Blodcancerférbundets regi. Denna
férening kommer att omfatta hela region Vérmland,
vars medlemmar i dagsldget ar en del av Blodsjukas
Férening i Orebroregionen. Féreningen i Orebro ser
enligt lokalordférande Annette Persson dock gérna att
det grundas en ny lokalférening specifikt till for dem
som bor i Varmland.

Du som ar nyfiken pd mer information om denna
férening, och/eller vill vara med och bidra till att den
grundas, f@r gérna kontakta férbundskansliet via
telefon (08 546 40 540, 09-12 mdn-tors) alternativt via

e-post (info@blodcancerforbundet.se). Notera dartill att
féreningen planerar att ha ett uppstartsméte i Karlstad
onsdagen den 1 april. Varmt vélkommen att héra av
dig fill oss fér mer information om denna akfivitet!

Blodcancerférbundet

Ett traditionellt julbord
Denna gang den 30 november p& Hurva Gdstis, en

genuin skansk gastgivargard. Julstdmningen infann
sig snart i den allmogedekorerade matsalen. 73 av
Sédras medlemmar hade hérsammat inbjudan och vi
samlades till ett gott och uppskattat julbord. Dessutom
bjéds det pd& pianounderhdllning och sang frdn lucia-
t&g och tomtenissar.

Vara tréffar @r ett utmérkt satt att Iéra kéinna varandra.
Bdde nya och gamla bekantskaper. Som vanligt
avslutade vi med lotteriet. Mdnga och fina vinster
var skdnkta av vara medlemmar. En fin start pa
julfirandet!

Ingrid Petersson
Blodsjukas Férening Sédra

En "fantastisk 6verraskning”!

Lérdagen den 25 januari styrde jag och min man Bernt
kosan frdn Umed till Skellefted. En resa pd 13 mil genom
ett snovitt och lite kyligt landskap. Vi var inbjudna att
representera Blodsjukas Férening vid NUS vid en
konsert i guldstaden Skellefted. Upprinnelsen till
denna dag dr helt fantastisk.
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Under hésten 2019 hade jag blivit kontaktad av en av
vara medlemmar, Peter Fjallstrém. Han var mitt uppe
i planeringen av en "héjdarkonsert med strdlande
gaster” for att fira livet och kommande fédelsedag.
Peter ar en mycket duktig och valkdnd musiker och
personlighet i Skellefte&trakten.

Peters tanke var att skénka allt dverskott frén konserten
fill en férening eller forskning med anknytning till blod-
cancer. Han valde dd Blodsjukas Férening vid NUS. Efter
samtalet kdnde jag mig dvervaldigad, dé Peter sjalv

&r drabbad av kronisk blodcancer och jag férstod att
detta var ett stort projekt frdn hans sida - hur stort det
skulle bli férstod jag nog inte fullt ut.

Lérdagen 25 januari var konserten “Stora C” eft
faktum. Nordandteatern i Skellefted fylldes med &ver
400 musikdlskare vid dubbla konserter, da den férsta
snabbt blev utsdld och extraférestdllning insattes.
Stdmningen pd topp och musiken svdngde - "west-
coast”, funk, soul bland annat. Peter sjdlv en mycket
duktig séngare tillsammans med dottern Emelie
Fjallstrém, kand fran flera TV-produktioner samt Greg
Curtis séngare, latskrivare fradn Texas, dven han kand
frén TV-produktioner dver hela varlden och egna
skivsl@pp stod for séngen.

Helt fantastiska och mycket kéinda musiker frén huvud-
staden lyfte konserten till en héjdare: Andreas Aleman,

Janne Robertson, Joacim Backman, Joakim Henning,
Sebastian Robertsson. Jag fick ocksd méjlighet att fran
scenen presentera var férening och verksamhet och
tacka alla besékare, sponsorer och inte minst Peter
fér att Blodsjukas Férening vid NUS pd detta satt far
ta del av konserternas &éverskott helt oavkortat.

STORT TACK till PETER OCH HANS MUSIKALISKA VANNER
- en oférglémlig dag och kvdall. Och stort GRATTIS
Peter till hégtidsdagen.

Ordférande Ewa Jonsson
Blodsjukas Férening vid NUS

Svarte Petter

Varen/sommaren 2020 kommer Blodcancerférbundet att
driva den landsomfattande intressepolitiska satsningen
Svarte Petter. Ett projekt som kommer att bestd av
sex stycken slutna regionala rundabordssamtal

(1 per RCC-region) under mars-maj mdnad. Dessa
samtal kommer sedan att uppsummeras med ett
Sppet seminarium i samband med politikerveckan i
Almedalen, preliminart madndagen den 29 juni. | fokus
star frdgan om tillgéng till nya livsférlangande och/eller
livshdjande behandlingar.

Blodcancerférbundet

NATIONELIA MPN-DAGEN

Temadag i Lund om de tre MPN-diagnoserna:

CERFRy Essentiell trombocytemi N
% . S
. Polycytemia vera : E
a""S-“Ei'lP &‘\-ﬂr;lg‘ Myelo ﬁb rOS ‘%ﬂ@m\p & \F‘e':_'ﬂg?

Lordagen den 9 maj (kl. 09.15-15.15)
Hotell Scandic Star Lund (Glimmervagen 5)

Anmalan via 08 546 40 540 (kl. 09-12 man-tors)
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Krysset!
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Ta chansen och vinn! 5

Du som svarar ratt pd haemakrysset och/eller sudokut @r med i
utlottningen av tva trisslotter. Vinnare av férra numret finner du

=W |®
oo

pd sidan 17.

oo
w
N
(o))

Senast den 15 maj ska I&sningarna vara oss tillhanda. Mark
kuverten "Kryss-1-2020" resp. "Sudoku-1-2020" och skicka dem
i separata kuvert till: Blodcancerférbundet, Hamngatan 15B, 9

oo

172 66 Sundbyberg 6 7

Namn: 3 4

Adress:

N
N
—

Ort:

HAEMA NR1 2020 35



-
.
-
En barbar infusionspum ‘_

subkutan infusionsbehandling’

SMART TEKNOLOGI

Touchscreen och bluetooth™

ANVANDARVANLIG

Intuitiv design for smidig hantering

FLEXIBEL

3-i-1, en pump till tre sprutstorlekar

nordic

FUCare

www.infucare.com



