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FOR BATTRE LIVSKVALITET

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

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

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

ldag pagar varlden éver mer an 200 kliniska
prévningar med innovativa substanser fran
Celgene. Proévningarna genomfors tillsammans med
patienter som drabbats av sjukdomarna multipelt myelom och myelodys-
plastiskt syndrom (MDS), kronisk lymfatisk leukemi (KLL) och non-Hodg-
kins lymfom (NHL). Resultaten ar mycket lovande och det sporrar oss till
ytterligare anstrangningar inom vart specialomrade.

Celgene ar ett globalt verksamt biofarmaceutiskt foretag, som nu ockséa
finns representerat i Norden.

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

Nordiskt mote
Den 30 september till den 1 oktober traffar foretradare for
Blodcancerférbundet sina motsvarigheter i Norge och Danmark.

Nasta Haema
Manusstopp for nasta nummer av Haema ar bestamt till den 24
november. Temat kommer da vara smarta och ekonomi.

Paminnelse om att soka stipendium

Den 15 oktober ar sista dag for att sdka stipendium till fort- och
vidareutbildning inom hematologi. Ansdkningshandlingar finner ni
pa forbundets hemsida; www.blodcancerforbundet.se

Fortfarande platser kvar pa stodpersonsutbildningen

Vill du bidra med dina erfarenheter som drabbad av eller anhérig
till ndgon med blodcancer? Vi behover bli fler stodpersoner, som
pa sa satt kan stodja andra i samma situation som du! Den 22
oktober genomfor vi en utbildning i Stockholm, se mer i annonsen
langre fram tidningen!

Natverk for PCV/ET under uppbyggnad

De forsta stegen i bildandet av ett narverk for de som ar drabbade
av Essentiell trymbocytos och Polycytemia vera har tagits. Ett
Facebook forum har skapats “Forum Blodsjuka PCV ET"”. Fér mer
information, kontakta Sussi Hellblom 070-402 69 80.

REDAKTORSSPALTEN

Blodcancerforbundet har en intensiv host
framfér sig som innehéaller ménga intres-
santa arrangemang. Oktober ser ut att bli
den mest intensiva manaden. Da vi bland
annat kommer genomféra en familjedag
om myelom i Stockholm, konferens med
foreningsordférandena, utbildning av stod-
personer samt inte minst vart nordiska
mote med vara motsvarigheter i Norge och
Danmark.

Det ar otroligt givande att ta del av varan-
dras erfarenheter. Genom att traffas inser vi
att mycket har vi gemensamt men aven sa-
ker som skiljer oss at. Kanske kan vart sam-
arbete leda till att vi genomfor ett storre ar-
rangemang eller fordjupar vart samarbete
pa annat satt, men det ar allt for tidigt att
sia om detta.

Mer om hur de nordiska landernas blod-
cancerpatienter organiserar sig kan ni lasa
langre fram i tidningen da vi valt att just ha
nordisk utblick som tema for detta nummer
av Haema.

Inledningsvis hade vi tankt att ge en bre-
dare bild av hur man i fler lander organise-
rar sig, men valde istallet att fokusera pa de
nordiska landerna.

Hasse Sandberg
Kansliet redaktor
o
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MEDDELA ADRESSANDRING
Glom inte att meddela adressandring

eller om medlem avlidit.
Tack for din hjalp.
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LEDARE
KARA LASARE!

Nu gér vi sa sakta over i host, det regnar och sista sommarpro-
grammet gar pd radion. Sjilv har jag uppfyllt en gammal drom,
att vara pa landet, hela sommaren. Stugan ligger faktiskt bara
5,4 mil fran Solna, men det ar rena vildmarken. Av de fyra stora
rovdjuren ar det bara jarven som saknas. Lokatten stod pa min
parkering, den dr stor och har héga ben. Bjornen skrimde i vig
grannens nitton tjurar s de dundrade forbi mitt i natten. Vargen
har jag inte sett sjalv men den stryker hiromkring, andra har sett
den. Sen ar det vildsvinen som dter upp alla kantareller, Tuva och
jag stotte pa en, pa vara promenader, den var stor!

Arbetet pa forbundet har gitt pa sparliga nu under sommaren
forutom fonden dir utskick skickas varje vecka. Jag har anvint
tiden till att sitta mig in i manga fragor. Bland annat har jag last
igenom rapporten fran SKOP angdende enkiten om de existen-
tiella fragorna, som vi fatt s mycket kritik for. En av frigorna
var: ”Vad vill du att Blodcancerforbundet skall gora for att hjil-
pa sina medlemmar med de existentiella frigorna som uppsttt i
samband med sjukdomen?” Svaren som var helt anonyma, endast
alder och kon angivna. Vi fick in narmare 500 svar och efter att ha
last de far jag en mer nyanserad bild av mottagandet av enkiten.
Undersokningen ir en rik inspirations killa for vad vi ska syssla
med inom foreningarna och férbundet.

Ndgot som var genomgéende for undersokningen var onskan om
att ha ndgon att tala med, en stodperson eller mojlighet att inga i
en samtalsgrupp for att traffa andra med samma sjukdom.

Aven stédpersoner for anhoriga var nigot som 6nskades, de blir
ofta bortglomda. Aven information och sociala arrangemang dir
man triffas och inte pratar sjukdom efterfrigades. Hemsida och
sociala medier var omrdden som inte s manga efterlyser, anled-
ningen till det kan vara att majoriteten av medlemmarna ar aldre.
For att engagera yngre ar det nog viktigt att vi satsar dven pa att
komma ut i dessa kanaler.

Jag konstaterar att vi ligger ganska ritt i vad vi satsar pd, pro-
blemet ar fa ihop folk som vill stilla upp. Exempelvis ar vi i stort
behov av flera stodpersoner, som ska ha genomgatt var utbild-
ning. Trakigt nog har vi haft flera stodpersonsutbildningar som vi
fatt stilla in pd grund av for fa sokande. Tveka inte att anmala er
som stodperson, det dr mycket givande dven for en sjilv. I slutet
av september dr vi viardar for det tredje motet med vara Nordiska
grannars blodcancerforeningar. De dr organiserade pa ett annat
sdtt an vi, sa vi kanske kan plocka upp nagra goda idéer darifran.

Kerstin Holmberg

Foto: Hasse Sandberg
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E’Et nordiskt samarbete

Snart ar det dags for var
tredje nordiska traff med
blodcancerorganisationer
fran Danmark och Norge!
Mycket ar gemensamt men
flera saker skiljer oss at. Vi
ar overtygade om att vi har
atskilligt att lara av varan-
dra, frdgan ar om och i sa
fall hur vi ska fordjupa vart

samarbete an mer.

Vid vart forsta mote som dgde rum
i september 2010 triffade foretra-
dare for Blodcancerforbundet vara
motsvarigheter for de norska och
danska blodcancerorganisationer-
na i Goteborg for en tvadagars kon-
ferens. Vi var totalt fem organisa-
tioner som triffades. Anledningen
till att det var fem organisationer
ar att Norge och Danmark har valt
ett annat sdtt att organisera sig an i
Sverige. Fran Norge kom dels Mar-
gen och Lymfegrefteforeningen och
fran Danmark deltog Dansk myelo-
matose forening samt Lyle. Mer om
hur de olika nordiska organisatio-

nerna ir organiserade finns ldngre
fram i tidningen.

Konferensen i Goteborg arrange-
randes gemensamt av Margen och
Lymfekreftforeningen. Anledning-
en till att konferensen holls i Go-
teborg istallet for Norge, var kost-
nadsskil och att det var ungefar
lika langt for alla att ta sig dit. Det
var en fruktsam konferens vars fo-
kus dels var att lira mer om varan-
dras organisationer, pd vilket sitt
som vi arbetar men dven om och
pa vilket sitt som vi ska samar-
beta. Vi diskuterade dven visioner
for framtiden. Under diskussionen
och jamforelsen av vdra organisa-
tioner framkom att det finns stora
skillnader i hur vi finansierar vara
verksamheter och om vi far statligt
stod och eventuellt stod frén Can-
cerfonden och dess motsvarighet i
de nordiska linderna. Aven samar-
betet med likemedelsindustrin och
vikten av etiska regler for detta
diskuterades. Det fanns skillnader
ocksd pa detta omrdde mellan véara
nordiska lander.

Ett omrade som lyftes dir ett sam-
arbete kan vara gynnsamt dr de mer
sdllsynt forekommande blodcancer-
sjukdomarna. Dar skulle vi kunna
sprida kunskap om och oka gemen-
skapen kring de blodcancersjukdo-
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1 sin linda

mar som bara ett fital per ar far,
sd som exempelvis Waldenstroms
m.fl. Aven spridande av medicinska
nyheter var ett omrade att kunna
samarbete kring. Narheten mel-
lan vara linder gor det mojligt for
medlemmar i ett annat lands blod-
cancerorganisation att delta i var-
andras arrangemang. Det finns en
tydlig samsyn mellan oss om vikten
av att bade vara konferenser och
eventuella framtida méten kommer
ske pd vara modersmal i form av
skandinaviska. De fragor vi sysslar
med 4r komplicerade att beskriva
och att da lidgga till en sprakbarriar
i form av krav pa att det ska ske pa
engelska tror vi vore olyckligt.
Nasta konferens dgde rum i Dan-
mark och dd diskuterades bland
annat medlemsrekrytering och fort-
satta diskussioner kring ett sam-
arbete hur vi kan samarbeta kring
de sillsynta diagnoserna. Samtliga
véra organisationer bedriver ndgon
form av stodpersonsverksamhet
och detta var ett omrade som upp-
tog stor del av konferensen.

I manadsskiftet september och ok-
tober dr det Blodcancerférbundet
som star som arrangor. Da kommer
vara diskussioner och erfarenhets-
utbyte fortsitta. Vad det leder till i
framtiden aterstdr att se!
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Norge, med fokus pa

stod och hja

| Norge har man valt att organisera sig i tva organisationer,

en som riktar dig till de med lymfom och en som riktar sig

framst mot de som har genomgatt stamcellstransplantation.

Bada organisationerna jobbar aktivt med

stodpersonsverksamhet och far stod for sin verksamhet

bade genom Krefteforeningen, Norges motsvarighet till

Cancerfonden och inte minst genom norska motsvarigheten

till Svenska spel, Norsk tippning och deras Grasrotsandel.

KREFTEFORENINGEN
Krefteforeningen i Norge har vissa
likheter med Cancerfonden i Sve-
rige. Men Krefteforeningen dr mer
an en insamlings-, lobby och infor-
mationsorganisation. De stodjer
aktivt patientorganisationer sa som
Norges tvad blodcancerorganisa-
tioner, Margen och Lymfekreftefo-
reningen.

Krefteforeningen jobbar efter divi-
sen, tillsammans kan vi hjalpa fler
minniskor med cancer och deras
familjer samt std starka i viktiga
fragor for battre cancerviard och
rattigheter.

Krefteforeningen ger aven stod till
enskilda. Personer som dr under
behandling, rehabilitering eller har
omfattande sena effekter av sin
cancerbehandling kan f3 stod. I un-
dantagsfall kan dven efterlevande
f& hjalp.

Krefteforeningen har dven ett team
med jurister, socionomer och sjuk-
vardspersonal som bistar den enskil-
de med information eller vagledning
i ekonomiska och praktiska spors-
mal i anslutning med cancersjuk-
dom. De har ett gediget informa-
tionsmaterial och man har mojlighet
att ringa for att fa hjalp och rad.

Dessutom  genomfér — Kreftefo-
reningen utbildningar som riktar
sig till cancerpatienter oberoende av
diagnos. En intressant utbildning ar
den som siktar pd att ge kunskaper
om hur sinnet paverkar oss samt
sprida vetskap om praktiska me-
toder som gor det enklare att han-
tera och kontrollera ens dagliga liv.
Utbildningen genomfors pd minga
olika platser runt om i landet.

GRASROTSANDELEN

I Norge har man precis som i Sve-
rige ett statligt spelmonopol och allt
sedan Norsk tipping etablerades
har vinsterna gétt till vilgorande
andamal. Den sa kallade Grisrot-
sandelen ger spelarna mojlighet att
vara med och bestimma vad en del
av vinsten ska ga till. Man kan vilja
vilket lag eller forening som ska ta
emot fem procent av spelarens in-
satser. En forutsittning dr att blod-
cancerforeningarna  Margen och
Lymfekrefteforeningen ska vara
registerade i det frivilliga registret
och godkinda som ”grasrotsmot-
tare”. Systemet har viss likhet med
Postkodlotteriet, men som i Sverige
inte har fordelen av att spelarna
sjdlv paverkar vem som ska vara
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mottagare av vinsterna samt att
endast 29 procent av vinsterna pa
postkodlotteriet gar till valgoren-
het. Dessutom har Postgodslotte-
riet hollandska dgare. Sedan starten
2009 av Grisrotsandelen har ideela
organsiationer mottagit 6ver 560
miljoner NOK.

LYMFEKREFTEFORENINGEN
Nationell organisation for mannis-
kor som har eller har haft lymfom
och deras anhoriga. Foreningen bil-
dades sd sent som 2007 efter initia-
tiv frdn det norska radiumsjukhu-
set, krefteforeningen och en grupp
patienter. Lymfekrefteforeningen ar
ansluten till Krefteféreningen.

I Norge ar det nastan 6000 perso-
ner som har eller har haft lymfom
och ddrmed ar behovet av forening-
en stort. De ser ett stort behov av
att sprida kunskapen om diagnosen
och om foreningen inom hilso och
sjukvarden.

Det finns ett stort behov av stod
och samtal med andra som genom-
gar eller har genomgatt samma be-
handling.

Lymfekrefteforeningen har cirka
750 medlemmar och vixer. De har
under de senaste aren etablerat atta




lokala avdelningar och arbetar for
att etablera fler.

Milet med Lymfekrefteforeningen
ar dels ett forum dar man kan tala
om lymfom, en nidtverk dir man
kan triffa likasinnade och utbyta
erfarenheter.

MEDLEMSTIDNING
Knutepunkten ar det medlemsblad
som ges ut fyra ginger per ar och
ar ett organ dar medlemmar fir ny
och uppdaterad information om
behandlingsalternativ och vad som
sker i foreningen.

STODPERSONER

For att mota det behov av stod och
samtal med andra i liknande situa-
tion bedriver dven Lymfekreftefo-
reningen stodpersonsverksamhet. I
Norge kallas detta for ”likeman”.
De har ett vil utbyggt system med
stodpersoner med kontaktuppgifter
publicerade pa foreningens hem-
sida.

SAMLINGAR

Foreningen har 4arliga moten pa
bide nationell och regional niva.
Det ar mycket viktiga motesplatser
for medlemmarna i foreningen.

MARGEN

Margen dr en rikstackande organi-
sation for stamcellstranplanterade
och for personer med leukemi och
andra blodcancersjukdomar och
anhoriga till dessa.

Foreningen grundandes den 13 no-
vember 1991 och hette till en bor-
jan ”Norska foreningen for ben-
margstranspalterte” och omfattade
da endast stamcellstransplanterade.
Fran och med juni 2008 i samband
med att man dndrade namnet till
Margen och justerade stadgarna
forandrade man dven vem man rik-
tar sig emot. Margen riktar sig se-
dan dess dven till leukemipatienter
som inte genomgatt stamcellstrans-
plantation.

Behovet av foreningen ar starkt,
speciellt eftersom det finns en kun-
skapsbrist om stamcelltransplanta-
tion som en behandlingsmetod mot
leukemi. Det finns dven stort behov
av stod och samtal med andra man-
niskor som genomgar eller har ge-
nomgatt samma behandling.
Margen har narmare 500 medlem-
mar och har ett nidra samarbete
med institutionen for blodsjukdo-
mar vid Rikshospitalet.

Deras forbundstidning ”Margina-
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len” kommer ut fyra ginger om
aret. Tidningen ger medlemmarna
mojlighet att folja med vad som
hiander i foreningen samt dven ut-
byta erfarenheter.

Margen har ett vil utvecklat land-
stickande ndt med stodpersoner
(likemann) och precis som i Sverige
kan man fa kontakt med ndgon med
samma erfarenhet som en sjilv, att
man sjalv har genomgatt en behand-
ling. De ar tillgangliga for att svara
pa fragor, ge vagledning och stod.
Ett omride som Margen lyfter
specifikt utanfor information om
transplantation och diagnoser ir
trotthet. De menar att det finns en
tydlig koppling mellan trotthet och
cancersjukdom. Trotthet dr en sub-
til kdnsla om att ndgot inte star ratt
till i kroppen.

Margen genomfor arliga samlingar,
bidde pa nationell och pa regional
niva. Till dags datum har de sex
lokala foreningar, men de arbetar
med att bilda flera lokala forening-
ar runt om i landet. P4 sa satt kan
de dnnu bittre sprida information,
erbjuda kurser, seminarier och an-
dra aktiviteter i deras omrade.




Danmark, tva patientorganisationer

med positivt sto

fran “Kraeftens bekampelse”

| Danmark har man valt att ha tva blodcancerorganisationer, Dansk

Myelomatose Forenings samt Lyle. Den danska motsvarigheten

till Cancerfonden stodjer aktivt organisationer som engagerar

cancerpatienter och dess anhoriga. Dessutom far de stod genom

donationer via spel och lotto. Mycket har vi gemensamt men en del

skiljer oss at.

I den danska motsvarigheten till Can-
cerfonden, Kraeftens bekampelse
samlas alla de olika patientorganisa-
tioner som riktar sig mot cancerpa-
tienter och dess anhoriga. Till skill-
nad fran i Sverige har man i Danmark
ett gott samarbete som gar ut pa att
stodja och bidra till att forbattra for
patientorganisationerna.  Kraeftens
bekampelse har till skillnad fran Can-
cerfonden en demokratisk struktur,
deras arbete vilar pa en demokratisk
virdegrund med en malsittning om
att oka medlemskapet till 500 000.
Detta for att kunna vara en an star-
kare folkligt stod, okad politisk och
ekonomisk styrka. De kommer ar-
beta med att bilda lokala foreningar
i alla kommuner for att aterspegla
mangfalden samt sitta den politiska
agendan lokalt och regionalt.

Bada organisationerna dr fram-
stdende bor det giller finansiering
av forskning. Man samlar in mer
pengar i Danmark an i Sverige,
cirka 538 miljoner DKR som ska
jamforas med Cancerfondens cirka
434 miljoner SEK.

LYLE, FORBUNDET

FOR LYMFOM OCH
LEUKEMIPATIENTER

OCH DESS ANHORIGA

Lyle ar patientforeningen for lym-
fom och leukemipatienter och de-

ras anhoriga. Forbundet startade
sa sent som 2007 och dr en pa-
tientorganisation under ”Kraeftens
bekampelse” i Danmark. De finan-
sierar sin verksamhet genom gévor,
arv, insamlingar, medlemsavgifter,
donationer via spel och lotto samt
via stod fran likemedelsindustrin.
Det finns dock stringa regler for
samarbetet mellan patientorgani-
sationer och likemedelsindustrin i
Danmark. Likemedelsforetagen far
inte kontakta patientorganisatio-
nerna utan ett eventuellt samarbete
maste alltid initieras av patientor-
ganisationen med en ansokan om
stod till ett speciellt andamal.

De har tre overgripande omraden
som de jobbar med, dialog, infor-
mation och paverkan.

De ldgger ned mycket arbete med
att ha tita kontakter med de som
ar i olika stadier i sin behandling,
med nydiagnostiserade, under be-
handlingen och efter avslutad be-
handling och da fokuserar man pa
foljdsjukdomar. De har dven en tit
dialog med bade anhoriga och med
den medicinska professionen.

Lyle jobbar ocksd aktivt med att
sprida information generellt om
sjukdomen, nagot som sker pa sam-
ma satt som for Blodcancerforbun-
det, via upptryckta informations-
broschyrer och hemsidan. De bistar

aven med kunskap om var man kan
hitta mer information och samt att
de dven informerar om forskning.
Lyle sysslar precis som Blodcancer-
forbundet dven med informations-
moten, ndgot som gors pa alla sjuk-
hus med hematologmottagningar.
Dessutom har de ett natverk med
lokalgrupper over hela landet och
de triffas minst en gdng om &ret.
De genomfor forelasningar med
flera diagnoser, om transplantation
och om rehabilitering.

Lyles paverkans arbete ir inriktat
att fa till ett okat politiskt infly-
tande pa halso- och sjukvardssyste-
met med mer fokus pd lymfom och
leukemi. De vill pa sa sitt skapa en
battre dialog med varden. De har
en malsdttning om att alla patien-
ter ska ges mojlighet till en ”second
opinion” — mojlighet att triffa en
till likare for att fi en ny bedom-
ning av diagnos och behandling.
Vidare jobbar de aktivt med fragor
gillande rehabilitering,

I den senaste rapporten frin Dan-
marks motsvarighet till Socialsty-
relsen  ”Sundhedsstyrelsen”  kan
man gladjande konstatera att tiden
mellan diagnos och behandling har
kortats bl.a. for blodcancerpatien-
ter i Danmark. Om Lyle har en del
i denna framgédng fortéljer inte rap-
porten.




I Danmark far 6ver 2000 mannis-
kor antingen lymfom, leukemi eller
ndgon annan blodcancersjukdom.
Lyle har narmare 400 medlemmar.
Lyle medlemsblad ”Lyle nyheds-
brev” utkommer 5-6 ganger per ar.
I denna lyfts aktuella frdgor som
berér medlemmarna.
Utmaningarna for Lyle ar att synas
och darmed varva fler medlemmar.

DANSK MYELOMATOSE
FORENINGS - FORENINGEN
FOR MYELOMPATIENTER
Dansk myelomatose forenings
frimsta syfte ar att hjalpa och
stotta nydiagnostiserade och de-
ras anhoriga med information om
myelom och mojliga behandling-
ar samt kontinuerligt informera
medlemmar on nya behandlingar.
Foreningen bildades 1999 och har
cirka 600 medlemmar och det ar
ungefar halften av de patienter som
lever konstant med sjukdomen.
Finansieringen av verksamheten
lik Lyle, genom stod fran Kreftens
bekempelse och genom gavor, arv,
insamlingar, medlemsavgifter, do-
nationer via spel och lotto samt via
stod fran likemedelsindustrin. For-
eningen har ett nitverk i sex olika
stider i Danmark och en ging om
aret héller man temamoten i fyra
stader i landet.

Alla medlemmar far en patient-

handbok sant till sig om sjukdomen
som beskriver dess forlopp och be-
handlingsmetoder. Dessutom inne-
hiller patienthandboken tips om
ex. tandskadeersattning och rad vid
andra dkommor. Deras medlems-
blad Myelomatosebladet kommer
ut fyra gdnger om daret. De sprider
aven sin information via deras hem-
sida, http://myelomatose.dk/. De
har bland annat ett diskussionsfo-
rum dit patienter kan soka sig for
att finna kunskap och stilla fragor
som de undrar 6ver. Dessutom har
de en mingd patientberattelser,

TEMA NORDISKT SAMARBETE

jriveviis

korta berattelser av med-

lemmar som beskriver sin sjukdom.
Aven de anhériga har mojlighet
att beskriva hur de upplever sjuk-
domen och behandlingen av den-
samma.

Dansk Myelomatose forenings har
ett samarbete med den europeiska
myelomorganisationen  European
Myeloma Network (EMN) och
med den internationella organisa-
tionen for myelom, International
Myeloma Foundation (IMF).
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TEMA NORDISKT SAMARBETE

Alla under

samma paraply
I Finland!

| vart narmaste nordiska grannland osterut, Finland har man

valt att organisera sig pa ett annat satt. Istallet for som i

Norge, Danmark och Sverige med fristdende patientorgani-

sationer har man i Finland valt att samla alla cancerpatienter

under samma paraply.

I Finland tillhor alla patienter och
anhoriga Cancerforeningen i Fin-
land. Denna paraplyorganisation
ar organiserad i en centralorgani-
sation med tolv regionala cancer-
foreningar och fem riksomfattande
patientforeningar. Av de fem riks-
omfattande patienforeningarna ar
det tva som inte ar diagnosspecifika,
det dr Cancerpatienterna i Finland
och Sylva. Den sistnimnda, Sylva,
ar en anhorigorganisation for can-
cerdrabbade barn. De tre cancer-
diagnoser som har en rikstackande
organisation i Finland 4r mun- och
halscancer, prostatacancer och ko-
lorektalcancer. Det finns séledes
ingen organisation specifikt for de
patienter och anhoriga som drab-
bats av ndgon form av blodcancer
utan de organiserar sig istillet i de
regionala cancerforeningarna.
Medlemsforeningarna  har
manlagt cirka 140 000 medlemmar
fran olika delar av Finland. Foren-
ingarna har sammanlagt 186 pa-
tientavdelningar eller klubbar.
Inom riksforbundet Cancerpatien-
terna i Finland organiserar ett stort
antal natverk, specifika for diagnos
alternativt behandling. Det finns
natverk for myolom, patienter som
genomgatt allogen stamcellstrans-
plantation, kronisk myeloisk leu-

sam-

kemi, lymfom och Waldenstroms.
En del cancernidtverk har slopat
kravet pd medlemskap. For att ingd
i nitverket for myelompatienter
kravs vare sig medlemskap eller att
man betalt medlemsavgift. Natver-
ket bestar av grupper av patienter
som pa ett 1ost sammansatt sitt ar-
betar kring en specifik fraga.

OMFATTANDE VERKSAMHET
Cancerforeningen i Finland be-
driver en omfattande verksamhet,
med radgivning, rehabilitering och
stodpersoner, egna laboratorier, po-
likliniker och hospis for vard i livets
slutskede. Dessutom ger man stod
till den vetenskapliga forskningen
om cancer. Man samlar ocksd in
statistik om cancer och massunder-
sokningar, bedriver ett hilsofrim-
jande arbete och ett internationellt
samarbete. Cancerforeningen i Fin-
land svarar for det tekniska under-
héllet (personal, lokaler, ekonomi)
av Finlands cancerregister, som
ger ut cancerstatistik och dgnar sig
it epidemiologiskt och statistiskt
forskningsarbete. Som en del av
cancerregistret verkar massunder-
sokningsregistret som samlar in
uppgifterna av massundersokning-
ar.

STODPERSONSVERKSAMHET
Man har ett likande system som
vart vad galler stodpersoner, dar de
regionala cancerforeningarna och
patientorganisationerna har stod-
personer for patienterna. En patient
som alldeles nyligen har insjuknat
kan fa hjalp av en stodperson som
vanligen sjalv har haft cancer och
blivit frisk. Vissa foreningar har
aven stodpersoner for patientens
anhoriga.

EKONOMI
Cancerorganisationernas verksam-
het blir finansierad av bidrag, frivil-
lig medelsanskaffning, donationer
och intdkterna fran produktfor-
saljning. Dessutom tackts utgifter
med inkomster fran poliklinikerna,
laboratorierna och undersoknings-
stationerna samt fran forsiljning av
screeningar till kommunerna.
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NUS antligen ackrediterade!

Efter sex ars slit blev hema-
tologsektionen pa Norrlands
universitetssjukhus (NUS)
den 7 juli forst i Sverige att
bli ackrediterad for bade
autologa och allogena stam-
cellstransplantationer. Efter
ha genomgatt en gedigen
kontroll med hogt stallda
krav uppnaddes antligen

malet!

Ackreditering ar ett sitt for stam-
cellscentra att visa att de fungerar
pad en niva i enlighet med 6verens-
komna kvalitetskrav. Det ger stam-
cellscentrat ett effektivt kvalitets-
ledningssystem som fungerar som
en mekanism for att garantera att
man arbetar enligt overenskomna
standarder med fullt deltagande av
alla anstillda pa stamcellscentra.
Man garanterar pd sd sitt att den
kliniska insamlingen och labora-
torium arbetar tillsammans for att
uppnd god kommunikation, effek-
tivt arbetssatt for att pa sa satt ska-
pa en sa siker vard som mojligt for

patienten. Det dr dven ett snabbt
sdtt att identifiera fel eller brister for
att risken for upprepning ska mini-
meras. Viktigt ar att man identifie-
rar roller och ansvar for all perso-
nal. Dock kvarstdr utmaningen att
bibehdlla de hoga kvalitetskraven
som uppnadtts. Ett fungerande kva-
litetssakringssystem och tillrackliga
resurser ar grundliggande element
for att uppritthalla personalens en-
gagemang och vaksambhet.
Ackreditering sker genom det eu-
ropeiska nitverket Jacie, Joint Ac-
creditation Committee-ISCT, vars
primira uppgift dr att arbeta for
hogkvalitativ ~ stamcellstransplan-
tation. Kommittén bildades av de
tva ledande organisationerna inom
stamcellstransplantation, Europe-
an Group for Blood and Marrow
Transplantation (EBMT) och the
International Society for Cellular
Therapy (ISCT).

Ackreditering ar ofta ett krav for
att fa tillgdng till stamceller. Nar
de olika sjukhusen koper och sil-
jer stamceller med varandra. Ex-
empelvis sa kraver den hollindska
motsvarigheten till Socialstyrelsen
att mottagare och avsidndare av
stamceller ska komma fran ackre-
diterade sjukhus. Vidare finns det
flera lander som har ackreditering

inskriven i sina nationella riktlinjer
for stamcellstransplantation och i
Schweiz sd krivs ackreditering for
att man ska fi ersittning fran so-
cialforsakringen for behandlingen.

— Det dr jatteroligt, efter sex ars
slit har vi dntligen blivit godkdnda.
Hela avdelningen har varit involve-
rade och varit mycket engagerade i
arbetet berittar Lillemor Eliasson,
sjukskoterska pd hematologsektio-
nen pd Norrlands universitetssjuk-
hus.

Hematologsektionen pa Norrlands
universitetssjukhus, NUS adr det
forsta sjukhuset i Sverige som bade
har blivit ackrediterade for att 3
utfora allogena och autologa stam-
cellstransplantationer. Innan dess
har Centrum for Allogen stamcell-
stransplantation, CAST pd Hud-
dinge blivit ackrediterade for allo-
gena transplantationer. Det ar totalt
101 stamcellscentra som fram till
idag har blivit ackrediterade, fore-
tradesvis i Europa.

Enligt den analys som presente-
rades under EBMT:s mote i Wien
2009 kan man efter ha analyserat
mer dn 100 000 utférda stamcell-
transplantationer mellan dren 1999
och 2007 konstatera en forbattring
av overgripande och sjukdomsfri
overlevnad.
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Fotbollsmatch
till minne av
Sarah Johansson

Den 10 september anordnades en
fotbollsmatch for att hedra minnet
av Sarah som gick bort i leukemi i
april i ar.

Sarah som endast blev 31 &r var all-
tid aktiv, positiv och glad tjej som
var nyfiken pd livet. Hennes stora
intresse var varit sport och idrott.
Sarah spelade fotboll sedan hon
var nio ar men dven innebandy och
vanlig bandy hann hon med. For
henne var lagidrott givet, for kam-
ratskapen var lika viktig som sjdlva
spelandet. I flera ar i rad fick hon
utmarkelsen ”arets kamrat”.

Den 14 juli 2010 fick Sarah chock-
beskedet att hon hade Kronisk
myelomonocyter leukemi (ovanlig
variant av MDS). Hon behandla-
des med cellgifter under hela hosten
och en bit in pa 2011. Hennes enda
chans var en stamcellstransplanta-

tion och nir hennes bror Joakim
inte hade en matchande vavnadstyp
hittades istillet en donator genom
Tobiasregistret i Finland. Den 23
februari skrevs hon in pa hemato-
logen US i Linkoping och en tuff
cellgiftsbehandling paborjades for
att sla ut hennes sjuka och ge plats
for de nya friska stamcellerna fran
donatorn. Infektioner och kom-
plikationer avloste varandra, hon
kampade tappert in i det sista. Sa-
rah gick tyvirr bort den 14 april i
ar och efterlimnade sambo och tva
sma barn.

Flera av hennes vinner bestimde
sig for att hedra hennes minne pd
ndgot satt. D3 Sarah hade ett stort
engagemang 1 idrottsforeningen
och idrottsplatsen Tjustavallen som
var hennes andra hem foll det sig
naturligt att hedra hennes minne

med en fotbollsmatch just dar. Ki-
oskforsiljning och lottvinster ar
sponsrade, pengarna som kom in
den dagen gick till Blodcancerfon-
den. Forhoppningsvis fick de en
fin dag tillsammans dar de kunde
skidnka Sarah en tanke och att
Blodcancerfonden fick in en bra
summa pengar.

Arets hematologisjukskoterska,
for forsta gangen utsedd!

Camilla Borggren fran He-
matologiska kliniken i Lund
utsags av Hemsis till 2011
ars hematologisjukskoter-

ska.

Kollegor hade nominerat Camilla
med motivationen: ”Camilla ar
mycket kompetent som sjuksko-
terska. Hjdlpsam, alltid glad och
trevlig mot patienter, anhoriga och
kollegor. Stiller alltid upp om na-
gon behover henne. Hjilper nya
sjukskoterskor pa avdelningen”.

Ceremonin skulle egentligen hallas
1 Umed vid HEMSIS utbildningsda-
gar i september, men dd Camilla ar

hoggravid sd skedde det pa kliniken
den 23 augusti.

Camilla blev firdig sjukskoterska
i januari 2001 och gjorde sin sista
praktik vid Hematologiska klini-
ken, avdelning 4 dir hon trivdes
direkt.

— Underbar personal, som gjorde
att man kinde sig som en i grup-
pen. Har alltid kidnt mig ”hemma”
pa hematologen, siger Camilla.
Camilla framhdller framfor allt pa-
tienterna.

— Maiénga av dem ligger inne en
langre tid och aterkommer regel-
bundet under linga perioder och
da far man en speciell kontakt med
dem. Trots deras svdra situation ger
de sd mycket tillbaka.

Arets hematologisjukskoterska ut-
sags for forsta gangen av HEMSIS
i4r. Kriterierna ar att man ska vara

klinisk ~ verksam  sjukskoterska.
Vara ett stort stod for patienten och
dess nirstdende. En som alltid gor
det dir extra, for att patienten ska
ma bra, ”en dngel” och som ir en
inspiration for sina arbetskamrater.
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Aven vara fyrfotade
vanner drabbas, likasa
blandrashunden Mitzi!

Att drabbas av en allvarlig blodcan-
cersjukdom ar vi manniskor inte en-
samma om utan dven vara narmas-
te fyrfota vinner kan drabbas. Det
ar allt vanligare med specialistvird
for hund och katt for olika former
av cancer. Bdde malignt lymfom
och KLL behandlas framgangsrikt.
Men iven ett fital beskrivna fall av
hund med KML forekommer!
Blandrashunden Mitzi ar vanligt-
vis en mycket glad och aktiv hund,
darfor blev dgarna oroliga dd hon
inte ville g speciellt langt.

— Vira tondringar hade till och med
svart att locka henne att jaga frisbee
ndgot som alltid varit en favoritsys-
selsattning  berdttar hundidgaren
Marianne.

Mitzi slutade dta och ville inte ens
dricka vatten, hennes mage svull-
nade och hon flimtade mycket. Allt
detta hiande inom loppet av ett par
dagar. Under sommaren konstate-
rade tyvarr att hunden led av KML.
Erfarenhet av anviandning av ima-
tinib som likemedel ar begrinsad.

Glidjande konstaterade man att
Mitzi visar en klar forbattring efter
medicinering med Glivec och att bi-
verkningar har uteblivit.

Blodcancerfonden * Stipendier

Blodcancerfonden utlyser harmed sti-
pendier for deltagande i konferenser och
fortbildningskurser som behandlar det
hematologiska omradet. | syfte till forbatt-
ring av vardens kvalitet och patientens
livskvalitet.

Stipendierna avser kliniskt verksamma
lakare och sjukskdterskor inom vuxenhe-
matologi. Projekt inom t ex en hema-
tologisk avdelning som berér vard och
vardkvalitet kan stodjas.

Stipendium ur Blodcancerfonden uttas

under innevarande ar samt efterfoljas av
rese- eller projektrapport.

For sjukskoterskor och annan vardperso-
nal inom hematologi finns ocksa majlig-
heter att sdka stipendier hos de regionala
féreningarna.

Ansdkan sker pa sarskilt formulidr som skall vara Blodcancerfonden tillhanda senast den 15 oktober
Formuliren tillhandahalls fran hemsidan, www.blodcancerforbundet.se

Stiftelsen

Lydiagarden

Tel: 0413-692 50

Finn Dig sjalv - finn vigen till Lydiagarden

specialdesignat program fdr cancerrehabilitering

* kunskap om cancer

= samtal, enskilt och i grupp

= fysisk aktivitet

« kreativ och kulturell verksamhet
* gemenskap

Fax: 0413-55 31 35

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

www.lydiagarden.se
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Battre rora sig lite an
inte alls

S4 lite som 15 minuters fysisk ak-
tivitet per dag okar livslingden
patagligt. Den slutsatsen dras i en
jattestor studie i tidningen Lancet.
Enligt de taiwanesiska forskarna
bakom studien finns det i dag
mycket som tyder pa att fysisk akti-
vitet i minst 150 minuter per vecka
medfor hilsovinster.

2011-08-16 Dagens medicin

Ond cirkel pa
hematologen i Lund.

25 av 60 har slutat och stressen
drabbar personal och patienter.
Sjukskoterskorna pd Hematologis-
ka kliniken i Lund har skrivit brev
till sjukhusledningen om den ohall-
bara situationen.
Dagstidningarna i Skane skriver om
den svdra situation som rader pa
Hematologiska kliniken pa Skéanes
Universitetssjukhus i Lund.
Besparingarna pa kliniken har okat
sedan sjukhusen i Lund och Malmo
slogs samman och det senaste aret
har 25 av 60 sjukskoterskor sagt
upp sig.
— Normalt hade varit en omsittning
pa tio procent, Hans Larsson, som
ar fackligt fortroendevald pa avdel-
ning 4 till Skanska

Dagens medicin

Genterapi mot
blodcancer

En helt ny typ av behandling kan
gora det mojligt att hejda vissa ty-
per av blodcancer. I tvd nya studier
fran USA har man genetiskt forand-
rat en del av immunforsvarets celler
att angripa cancercellerna.
Amerikanska forskare har gjort
lyckade forsok med en helt ny typ
av cancerbehandling dir man later
genetiskt forindrade immunceller
frin patienten angripa cancercel-
lerna

Kronisk lymfatisk leukemi ar en
form av blodcancer dir en del av
dem vita blodkropparna har om-
vandlats till cancerceller. Just den
har typen av blodcancer ar svar att

behandla.

Men i den nya behandlingen lurar
man immunsystemets sd kallade T-
mordarceller, som finns i blodet, till
att doda cancercellerna.

Onkologi i Sverige

Strategisk satsning
pa genomik och
systembiologi kring
blodcancer

Bjorn Nilsson med kollegor har be-
viljats 20 miljoner kronor fran Stif-
telsen for Strategisk Forskning for
genomisk/systembiologisk  forsk-
ning kring blodcancersjukdomen
Multipelt Myelom.
Det forskningsprojekt som nu star-
tas bygger pa unika prov- och re-
gistermaterial fran bl a Svenska
Myelombiobanken och Svenska
Myelomregistret och innehdller tre
delprojekt:
Det forsta delprojektet syftar till att
finna genetiska markorer som ar
kopplade till 6kad risk att drabbas
av myelom (med hjilp av sa kall-
lad GWAS-teknik). Det andra del-
projektet har som mal att kartlagga
forvarvade genetiska skador i de
sjuka myelomcellernas genom (med
hjalp av sd kallad helexom- och
helgenom-sekvenseringsteknik).
Det tredje delprojektet syftar till
vidareutveckla metodik for att hitta
likemedelskombinationer som ver-
kar synergistiskt mot de sjuka my-
elomcellerna (med hjilp av system-
biologisk modelleringsteknik).
Onkologi i Sverige

Tumorcellsdddande
mekanismer kartlagda

HAMLET, ett imne som finns i
brostmjolk, har vackt uppmark-
samhet genom sin formdga att
doda cancerceller av ménga olika
slag utan att paverka intilliggande
friska celler. Nu visar HAMLETs
upptickare, forskare vid Lunds
universitet, i ett stort internationellt
samarbete vad det 4r som gor am-
net dodligt just for tumorceller.

HAMLET* har i laboratoriefor-
sok gett effekt pa over 40 olika ty-
per av cancerceller — tumorer fran
lungor, njurar, prostata, dggstockar

och tarm samt melanom, leukemier
m.m. Det har i djurforsok visat sig
minska tillvixten av hjarntumoren
glioblastom, och i forsok pd man-
niskor gett god effekt mot papillom
(en sorts hudtumorer) och cancer i
urinblasan.

Onkologi i Sverige

Ny organisation
for extrastod till
cancerpatienter

Fran och med april far den psyko-
sociala mottagningen for cancerpa-
tienter vid Akademiska sjukhuset
en ny organisation.
— Tidigare hade vi tva parallella or-
ganisationer, sd att vissa av de pa-
tienter och anhoriga som ville ha
extra stodsamtal triffade sjuksko-
terskor och vissa traffade kuratorer.
Nu har vi gjort en sammanslagning
till en enda psykosocial mottagning
som bemannas med kuratorer, si-
ger Gunilla Enblad, verksamhets-
chef for onkologi vid Akademiska
sjukhuset.

Onkologi i Sverige

Valkommen tillbaka,
medlemmarna i
Blodcancerforeningen
i Jonkopings lan!
Blodsjukas Forening i Sydostra
Sjukvardsregionen (BFSOS) hil-
sar alla medlemmar och stod-
medlemmar frin den nedlagda
Blodcancerforeningen  Jonko-
pings lin VALKOMMEN jter!
Naturligtvis ar det ledsamt att er
lokalforening liggs ned, men vi
hoppas och tror att nagra av er
vill och kinner ett engagemang
for att ordna lokala aktiviteter.
Vi vill ocksd girna ha nagon
fran era trakter med i var styrelse
2012 - hor av dig om du ir in-
tresserad sjalv eller vill tipsa om
nagon. Medlemsbrev med kom-
mande aktiviteter kommer att
sandas ut i host.
Styrelsen BFSOS
Inge Gustafsson, ordforande
070 535 4320




Tack for stamcellerna
som raddade mitt liv!

Utan att fa lamna ut nagra

personliga detaljer som
namn och bostadsort skick-
ade Britt Jigberg sitt tack
brev till den person i Tysk-
land som raddat hennes liv.
| januari 2009 genomgick
hon en allogen stamcell-
stransplantation mot sin

myelofibros.

Det var i maj 2007 som Britt fick
diagnosen myelofibros. Inlednings-
vis genomgick hon en sedvanlig
behandling med cytostatikamedi-
cinen Hydrea. Men under somma-
ren 2008 blev hennes blodvarden
svarare att fa bukt med och antalet
vita blodkroppar steg kraftigt. Vare
sig 0kad dos av Hydrea eller det
nya preparatet Thalidomide hjalpte
utan hennes mjilte blev allt storre.
Enligt ldkarna vidgde nu hennes
mjilte ndrmare tre kilo, ndstan som
ett fullganget foster. Utvagen var att
genomfora en stamcellstransplanta-
tion. D4 ingen av hennes anhorigas
vavnadstyp matchade aterstod det
att soka en donator genom Tobias-
registret. Allt gick bra dven om hon
var sjuk och svag. Men efter att ha
klarat av bakslag som att drabbats
av RS-virus, byte av blodgrupp ge-
nom blodtransfusioner och vara
tvungen att invdnta vaccin mot
svininfluensan kunde Britt borja
jobba igen mindre dn ett ar efter

transplantationen. Hon har forsko-
nats helt fran GvH (for mer info, se
Haema 2-2011).

Det var pd hennes ettirskontroll
som ldkarna sa att det var dags att
skriva och tacka donatorn.

Sagt och gjort, hon gick hem och
forfattade ett brev dir hon skrev
och tackade av hela sitt hjarta och
berittade att allt gatt bra och att
likarna hade skojat om att stam-
cellerna hade passat sa bra att det
madste ha varit en bortrévad tvil-
lingsyster som var donatorn.

Efter ett drygt halvar fick Britt svar.
— D4 jag laste brevets forsta rader
blev mina 6gon helt tarfyllda, dar
stod niamligen... ”Dear unknown
genetic twinsister”. Vilken kinsla
att fa ett svar frdn nigon som gjor-
de en siddan giarning som raddat
mitt liv.

— Vad skall man erbjuda som tack
till att hon gjort denna livsavgoran-
de insats? Det ar funderingar som
Britt har brottats med.

— Att ge pengar gdr ju inte, det blir
helt fel. Men nagot vill man ju ge
tillbaka. Jag har faktiskt erbjudit
henne och hennes familj att lana
vart sommarhus pad Tjorn i som-
mar. Om de gillar erbjudandet hor
de sikert av sig, annars kanske jag
aldrig hor av henne igen.

Britt har dock inte haft mer kon-
takt med hennes ”okanda genetiska
tvillingsyster” utan till dags datum
blev det bara ett brev.

— Det hade varit roligt att fa triffa
henne. Vi har ju en del gemensamt
avslutar Britt skrattande.

Tobias
Registret

Korta fakta om Tobias Registret
e Tobias Registret dr Sveriges
nationella register for friska gi-
vare av blodbildande stamceller.
® Registret startades 1992 och
fick namnet Tobias Registret
— efter Tobias som avled 17 ar
gammal i en blodbristsjukdom
den 30 december 1991. Man
lyckades inte finna en givare
med passande stamceller till ho-
nom.

e Tobias Registret administreras
av Stockholm Care AB som till-
hor Stockholms lans landsting.
e Tack vare Tobias Registret har
cirka 500 stamcellstransplanta-
tioner genomforts och ddarmed
har alla dessa svart sjuka patien-
ter fatt chansen att bli friska.

e Tobias Registret bestdr av ca
40 000 personer som anmalt sig
som potentiella givare.

e Tobias Registret ar ett av
manga register i vidrlden och
over tolv miljoner personer finns
registrerade och vivnadstypade/
HLA-typade i dessa register.

e For att anmadla sig som givare
ska du vara 18-35 ar och fullt
frisk. Denna aldersgrupp saknas
i Registret, dr var prioriterade
malgrupp.

Personer over 30 och upp till
59 ar ar ocksa vilkomna, men
dessa far betala for sin egen
forsta viavnadstypning. Kostna-
den uppgar idag till 500 kr. Om
du dr intresserad av att anmaila
dig till Tobias Registret trots att
du inte tillhor var prioriterade
malgrupp, vinligen kontakta
Tobias Registret per telefon,
08-58582737, 58582738 eller
58582741.

e Tobiasregistrets syfte ar att
hjalpa alla patienter, darfor far
man inte anmala sig for att ty-
pas enbart for en person. Man
ska vara beredd att stilla upp
for vem som helst som bor vart
som helst i varlden!
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Nastan 9000 deltagare pa den europeiska
hematologiforeningens 16:e kongress!

Den europeiska hematologforen-
ingens (European Hematology As-
sociation, EHA) 16:e kongress av-
handlades i London i juni 2011. P4
motet presenteras den senaste och
fraimsta forskningen inom béde
laboratoriemedicinsk  (preklinisk)
och klinisk forskning.

Enligt arrangorerna samlade kon-
gressen nastan 9000 deltagare fran
en rad linder savil inom som utom
Europa. Detta stora europeiska
mote vaxer standigt saval i kvanti-
tet som i kvalitet och borjar pd all-
var segla upp som ett gott alternativ
till att dka pa istillet for den ame-
rikanska hematologforeningens ar-
liga mote, som dock fortfarande ar
betydligt storre.

Dr Antonio Palumbo, Turins uni-
versitet, redogjorde for en viktig
studie om multipelt myelom. P&
senare ar har ju en mangd nya
behandlingsstrategier ~och, inte
minst, nya cellgifter introducerats.
Ar dessa nya behandlingsmetoder
battre dn traditionell autolog (celler
fran den egna benmargen) stamcell-
stransplantation med blodstamcel-

ler vid myelom? Dr Palumbo har
jamfort patienter som genomgatt
autolog  stamcellstransplantation
med patienter som erhéllit en helt
ny kombination av cellgifter i form
av melfalan, dexametason och lena-
lidomid (forkortat MPR). Skalet till
att studien genomforts ar att data
antyder att de bida behandlingarna
skulle kunna vara likvardiga, och
att myelompatient séledes skulle
kunna undvika att gd igenom au-
tolog stamcellstransplantation, som
ar forenat med risker och biverk-
ningar.

Emellertid, visar dr Palumbo i sin
studie, att vid autolog stamcells-
transplantation r risken att my-
elomsjukdomen skall blossa upp
igen statistiskt sakerstillt lagre for
de patienter som genomgdtt auto-
log stamcellstransplantation efter
18 manaders observation. Dock,
papekade dr Palumbo, att den tota-
la 6verlevnaden vid de tva behand-
lingsstrategierna ar likvardig. Ytter-
ligare uppfoljning och nya studier
behovs innan sikrare slutsatser kan
dras av dr Palumbos studie och vi

vantar spant pa dessa vid foljande
konferenser.
Nya spiannande och hoppfulla
ron kring blodcancerformen my-
elofibros presenterades ocksi. Vid
myelofibros ersitts den normala
benmairgen av bindvay, vilket leder
till brist pa sdvil roda blodkrop-
par som blodplattar. Forstorad
mjalte dr ett annat vanligt symtom.
Doktor Srdan Verstovsek, MD
Andersson cancer center i Texas,
redogjorde for det nya likemedlet
ruxolitinib. Det visar sig att patien-
ter med myelofibros forbattras pa
flera satt av detta lakemedel jamfort
med annan behandling. Mjiltstor-
leken minskar, liksom symtom som
trotthet och viktnedgang. Detta ar i
grunden positiva fynd for patienter
med myelofibros. Resultaten fran
denna och kompletterandestudier
kan mycket vil resultera i en ny och
battre behandling for patienter med
den stundom svarbehandlade sjuk-
domen myelofibros.
Erik Hulegardh
Hematologisektionen
Sablgrenska universitetssjukbuset




Blodcancerforbundets foreningar

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

BLODSJUKAS FORENING

PA GOTLAND

Staffan Mehler

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

BLODSJUKAS FORENING |
SODRA SJUKVARDSREGIONEN
Anita Myrkvist

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

BLODCANCERFORENINGEN
SKARABORG

c/o Christina Bergdahl

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

BLODCANCERFORENINGEN
VASTSVERIGE

c/o Klas Bllow

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

BLODCANCERFORENINGEN

HALLAND

c/o Therese Tellgvist

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

BLODCANCERFORENINGEN
JONKOPING

c/o Bertil Larsson

Kungsgatan 3 A, 553 31 Jonkdping
Plusgiro: 43 52 15-9, tel: 036-16 73 72

BLODSJUKAS FORENING | SYDOSTRA
SJUKVARDSREGIONEN, BFSOS

c/o Inge Gustafsson

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

BLODSJUKAS FORENING |
OREBROREGIONEN

Monika Knutsson

Ringgatan 26, 70342 Orebro

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

BLODCANCERFORENINGEN

| STOCKHOLMS LAN

Lena Zetterlund

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

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

BLODSJUKAS FORENING

| VASTERNORRLAND

Evy Bergqvist

Box 6062, 850 06 Sundsvall

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

BLODCANCERFORENINGEN
JAMTLAND/HARJEDALEN

Torsten Andersson

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

BLODCANCERFORENINGEN

1 ORNSKOLDSVIK

c/o Ola Jonson

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

BLODSJUKAS FORENING VID NUS
c/o Berndt Backman

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

BLODCANCERFORENINGEN

| NORRBOTTEN

Margot Rosenberg

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

Kampen

U NOVARTIS

ONCOLOGY

mot KIMIL gar

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

vidare.

TAS200902:67
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VALKOMMEN TILL EN HELDAG OM
MULTIPELT MYELOM | STOCKHOLM!

Blodcancerférbundet och Celgene inbjuder till en familiedag for patienter och anhériga
i syfte att prata om och lara sig mer om multipelt myelom. Under en heldag kommer vi
bland annat att fokusera pa behandlingsmetoder, anhérighetsperspektiv och framtiden.
Forutom foredrag far du majlighet att stalla fragor och diskutera i grupper tillsammans
med sjukvardspersonal med stor erfarenhet av multipelt myelom.

Under dagen nérvarar patient Helena Emanuelsson tillsammans med sin dotter som
kommer att beratta om sina erfarenheter och upplevelser kring multipelt myelom.

Vi startar kl 09:30 med kaffe, te och smorgés och avslutar ki 16:45.
Lunch och eftermiddagsfika serveras under dagen.

Familiedagen &r ett bra tillfalle for patienter, anhoriga och sjukvardspersonal att under
trevliga former lara sig mer av varandra och f& svar pa sina fragor.

Forelaser fran Karolinska sjukhuset gor Hareth Nahi, PhD. Associ. Professor,
Charlotte Billgert, kontaktsjukskoterska, Nina Nissander, Leg sjukgymnast, MSc,
Jeanette Winterling, Med dr, psykosocial sjukskéterska och Asa Nybacka, Leg dietist
Dietistkliniken och doktorand.

Datum och plats:
Lérdagen den 29 oktober
2011, kl. 09:30-16:45
Sheraton Stockholm
Hotel, Tegelbacken 6,
101 23 Stockholm

Kostnad:

Familjedagen inkl. mat

och dryck ar kostnadsfri.
Deltagare star sjélva for resa
och eventuellt uppehélle.

Anmalan:

Anmal dig senast méndagen
den 24 oktober till

Lena Zetterlund

Telefon: 08-654 60 44
Email: lena.zetterlund
@blodcancerforbundet.se

Om ni har fragor ni vill ska
tas upp i samband med
familjedagen, véanligen
meddela det i samband

Valkomna!

Blodcancerférbundet

<9

Promotion code: SE-132-01 07/11

Blodcancerférbundet & Celgene

G-

med anmalan.

Blodcancerforbundet

=

Blodcancerforbundet uppmarksammar

Internationella Lymfomdagen
torsdagen den 15 september

Varje ar far cirka 2000 personer i Sverige diagnosen lymfom eller kronisk lymfatisk leukemi (KLL). Prognosen och majligheten
till langa remissioner och chans till bot har med nya moderna behandlingar forbattrats avsevart de senaste aren.

Internationella Lymfomdagen arrangeras den 15 september éver hela varlden for att sprida kunskap om lymfom och KLL.

Blodcancerforbundet uppmarksammar dagen genom att bjuda in till en forelasning for dig som har fatt en lymfomdiagnos, slikt,
vanner eller dig som bara vill lara dig mer.

Plats: Scandic Crown,
Polhemsplatsen 3, Goteborg.

17.30: Kaffe

18.00: Valkommen -

Klas Biilow ordforande i
Blodcancerforeningen i
Vastsverige

18.10 - 19.30: Forelasning
av Docent Herman Nilsson-
Ehle och leg sjukskéterska
Seija Brundin, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset

19.30 - 20.00: Fragestund

For mer info kontakta:
Klas Blilow, 0702-22 12 56

Vilkommen den 15 september — se métestider nedan

Goteborg ° Linkdping * Lund ¢ Stockholm < Umea

Plats: Scandic Frimurar-
hotellet, S:t Larsgatan 14,
Linkoping.

17.00: Kaffe

17.30: Vilkommen - Inge
Gustavsson, Blodsjukas
forening i SO sjukvards-
regionen

17.45 - 19.00: Forelasning
av Dr Ronald Svensson,
Linkdpings Universitets-
sjukhus

19.00 - 19.30: Fragestund

For mer info kontakta:
Inge Gustafsson, 0705-35 43 20

Plats: Skanes Universitets-
sjukhus, sal nr3 "C-blocket”,
entréplanet, Lund.

17.00: Kaffe

17.30: Vdlkommen - Jérgen
Jonsson, Blodsjukas férening
i Sodra sjukvardsregionen
17.45 - 19.00: Forelasning
av Docent Thomas Relander,
Skanes Universitetssjukhus,
Lund

19.00 - 19.30: Fragestund

For mer info kontakta:
Jorgen Jonsson, 070-819 91 563

Plats: Westmanska Palatset,
Holléndargatan 17, Stockholm.

17.15: Kaffe

17.30: Valkommen - Lena
Zetterlund, Blodcancer-
foreningen i Stockholm.

17.45 - 18.45: Foreldsning
av Docent Mats Merup,
Karolinska Universitets-
sjukhuset, Huddinge.

18.45 - 19.30: Fragestund

For mer info kontakta: Lena
Zetterlund, lena.zetterlund @
blodcancerforbundet.se.

Lymfomdagen arrangeras i samarbete med Roche AB

Plats: Folkets Hus, Vasaplan,
Umea

17.00 - 17:30: Kaffe

17.30: Vialkommen - Berndt
Béckman, ordférande i
Blodsjukas forening.

17.45 - 19.00: Féreldsning av
Overlikare Martin Erlanson,
Norrlands Universitetssjuk-
hus, Umea.

19.00 - 19.30: Fragestund
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TA CHANSEN OCH VINN!

De tva forsta oppnade ratta l6sningarna av Haemakrysset
och sudokut vinner vardera tva stycken trisslotter. Vinna-
re till férra numrets tavling finner du pa sidan 13.

Senast den 15 november ska I6sningarna vara oss tillhanda.
Mark kuverten "Kryss 3-2011" resp. “Sudoku 3-2011"

och skicka dem i separata kuvert till

Blodcancerférbundet, Box 1386, 172 27 Sundbyberg.

LOSEN SUDOKU #3 - 2011

* ** *kk *kkk

NAMN:

ADRESS:

ORT.

Ett Sudoku fran AB RIGNELL-ZANDER
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POSTTIDNING B

AVSANDARE & RETURADRESS
Blodcancerforbundet
Box 1386

172 27 Sundbyberg

=

» Att arbeta for ett foreta
som ger cancerpatienter'_hyé _
behandlingsmojligheter tack ¥
vare framgangsrik forskning, |
gor att varje dag kanns viktig.«

Ulrika Brunell-Abrahamsson
Medicinsk radgivare, Bristol-Myers Squibb

BMS 2008.02

www.bms.se %> Bristol-Myers Squlbb



