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FORBUNDSNYTT

Kansliet 6ppet under hela sommaren
Kansliet kommer vara tillgangligt under ordinarie telefontider, mandag
till torsdag mellan kl. 9-12. Ingen semesterstangning i ar.

Stort antal forskningsstipendieansékningar

Blodcancerférbundet har mottagit totalt 13 ansdkningar pa strax over 5
miljoner. Beloppet man har att dela ut ar 2 miljoner. Just nu sitter stipen-
dieradet och jobbar med att bedéma ansodkningarna.

Nordiskt medlemsmaote borjar ta form

Om planerna gar i 1as kommer Blodcancerférbundet tillsammans med
sina systerorganisationer i Norge och Danmark genomfdra ett nordiskt
patientmdte mellan den 11-13 oktober 2013 i Goteborg. Tanken ar att di-
agnosspecifika forelasningar varvas med generella forelasningar.

Internationella lymfomdagen

Traditionsenligt kommer vi aven i ar att genomféra internationella lym-
fomdagen. | ar kommer vi anordna minst tre separata lymfomtraffar den
15 september i Géteborg, Malmo och Stockholm. | anslutning till detta
kommer forskningsstipendierna delas ut. Mer om det i kommande num-
mer av Haema.

Blodcancerfonden siktar mot rekord!

Under varen har vi gladjande kunnat konstatera ett mycket bra infléde
av pengar. Férhoppningsvis kommer vi kunna sla tidigare ars rekord pa
insamlade medel, pa ca 1,2 miljoner kronor. Pa sa satt kan vi bidra till
okad kunskap och forbattrad vard for de blodcancersjuka!

Natverk for medlemmar med Essentiell trombosytos (ET) bildat
Genom upprop i senaste numret av Haema har nu en handfull medlem-
mar med ET bildat ett natverk for att pa sa satt 0ka vetskapen om denna
diagnos. Om intresse finns for andra mindre forekommande att skapa
natverk far ni garna hora av er till redaktionen pa haema@blodcancer-
forbundet.se

Sydostra foreningen byter namn till Blodcancerféreningen

Blodsjukas forening i Sydostra Sjukvardsomradet har pa en extrastam-
ma enhalligt beslutat att &ndra foreningens namn till Blodcancerforen-
ingen i Sydostra Sjukvardsomradet

REDAKTORSSPALTEN

Att producera Haema ar en av de roligaste
och mest givande arbetsuppgifter jag har
som forbundssekreterare. Inte séallan har
jag haft svart att fa tillrackligt med material
till tidningen men till detta nummer ar det
tvart om, antalet uppslag och texter ar stor-
re an utrymmet i tidningen.

Malsattningen med Haema ar att tidningen
ska ta upp intressanta amnen som beror
och engagerar. Sedan jag boérjade som for-
bundssekreterare och redaktor har tidning-
en lyft omraden som &r gemensamt for alla
i Blodcancerforbundet. | detta nummer har
vi dock valt att fokusera pa en av férbundets
storre diagnoser, myelom. En anledning till
att detta ar att det sker sa otroligt mycket
pa myelomomradet vad géller behandling
och att forskningslaget ser mycket lovande
ut. Mer om detta langre fram i tidningen.
Intentionen ar att flera av diagnoserna ska
belysas i kommande temanummer, i likhet
med vad som gjorts tidigare. Hor garna av
er om det ar ndgot som ni vill att vi ska lyfta
i tidningen.

Under varen har jag fatt mojlighet att traffa
flera av er vid ett antal utatriktade evene-
mang, nagot som har varit mycket givande.
Min avsikt ar att detta ska fort-
satta i host, men forst ska vi
forhoppningsvis fa en varm och
skon sommar.

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

Eftertryck forbjudes utan redaktionens medgivande.

Blodcancerforbundet ansvarar ej for produkter och
tjanster i tidningens annonser.

MEDDELA ADRESSANDRING
Glom inte att meddela adressandring

eller om medlem avlidit.
Tack for din hjalp.

Foto omslagsbild: Kerstin Holmberg

LEDARE
KARA LASARE!

Regnet smattrar mot rutan for tredje dagen i rad, nir jag skrev i
december och april var det tio grader varmt och nu i juni ar det
tre grader. Jag har inte sett manga fagelungar pd mina promena-
der runt sjon med hunden och jag befarar att de blir dnnu farre
efter detta busvider.

Jag har just avverkat mitt forsta 4r som ordforande. Tid for en
reflektion bakat och framat. Ja, mdnga moten ir det, de flesta
stimulerande och larorika. En hel del forberedelser for vara egna
medlemsmaoten.

Vi har haft tre storre i forbundets regi: tvdA om myelom, ett i
Stockholm och ett i Malmo, och sa Blodcancerdagen, ocksa den
i Stockholm. Mer om det lingre fram i tidningen. Vir ambition
ar fler moten pa olika platser i landet. Vi samarbetar idépolitiskt
med Ovriga cancerorganisationer for att fa fram vart budskap
om lika och jamlik vard i hela Sverige.

Vi har varit pa regionala moéten med professionen, i Visteras och
i Varberg. Dir gjorde vi reklam for forbundet och var insam-
lingsfond. Vi vill girna f4 mer samarbete med hematologivarden
for att kunna paverka och bevaka patienternas intresse vid om-
organisationer.

Tillsammans med Cancerfonden har var forbundssekreterare ta-
git fram material till kurser for fortroendevalda som vi hoppas
kunna genomfora till hosten.

Utskicket av enkiten om kontaktskoterskor var den forsta gang-
en som vi utnyttjade var maillista till medlemmarna och fragade
direkt vad de tyckte. Resultatet redovisas i detta nr och ligger
ocksd ute pd var hemsida. Ett fatal ville inte vara med om fragor
och de adresserna har jag tagit bort, manga adresser dr inaktu-
ella. Om ni vet med er att ni bytt mail adress vore vi tacksamma
om ni limnade den nya till forbundet sa vi kan hélla listorna
aktuella.

Just nu sitter stipendiekommittén (undertecknad, tvd likare och
en sjukskoterska) och bedomer de forskningsansokningar som
kommit in. Tva miljoner skall delas ut p4 Lymfomdagen 15 sep-
tember. Ett ansvarsfullt och roligt uppdrag. Pengarna racker inte
till alla goda ansokningar, sa fortsatt att ge pengar till var fond
sd vi kan stotta den forskning som hjilper oss 6vervinna véra
sjukdomar.

Kerstin Holmberg

Foto ledare: Roger Wikstréom



Fran ryggont till
myelom!

Svarigheten att fa korrekt diagnos ar nagot som
Mona Eventh har fatt uppleva. Hennes onda rygg

ville inte ge med sig och remiss till ortoped gav inte

ratt svar.

Problemet att fa en korrekt diagnos
ar ndgot som mdnga blodcancer-
patienter har gemensamt. Mycket
beror det pa att symtomen ar dif-
fusa och att primarvarden i form
av vardcentraler och huslikare inte
sdllan har bristande kunskaper om
blodcancer.

— Jag fick problem med ryggen och
efter fjarde eller femte gangen blev
jag trott pa att ha det sd har. Fick
remiss till en ortoped som under-
sokte mig med magnetrontgen som
visade diskbrack. Det som gjorde
mig mest bestort var ortopeden
ord, ”sd hir ser 70-aringar ut, gé
hem och trina”, berittar Mona.
Men Mona gav sig inte, utan ville
ha en second opinion och sokte sig
darfor till en privat ortoped.

— Den nya ortopeden tog mig pa
allvar och hir var det forsta gdngen
som det stod ndgot om maligniteter.
Det liknar metastaser, men jag vet
inte riktigt om jag tog in det, berit-
tar Mona som tidigare arbetat som
pharmaceut.

Tillbaka till virdcentralen som in-
ledningsvis inte hittade nagot.

— Jag skickades tillbaka till vardcen-
tralen och da undersoktes jag frin
topp till t4, men de fann ingenting.
Dock togs ett avslutande blodprov
som visade M-komponenter och
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det tillsammans med mina skador
pa skelettet gjorde att likarna kun-
de stalla diagnosen Myelom forkla-
rar Mona Eventh.

Efter remiss till hematolog hamna-
de hon i Lund

— Jag ar glad att jag hamnade hir,
for att fa min behandling. Med ett
namn pd sin diagnos gick Mona
hem och slog upp var det var pa na-
tet. Beskedet gjorde mig inte upp-
rord, utan jag tog det lugnt, berit-
tar Mona Eventh.

Ar i grund och botten en optimis-
tisk person.

— Jag har triffat manga manniskor
som har haft sjukdomen vildigt
lange. Min ldkare presenterade det
inte som en allvarlig sjukdom utan
jag har sjalv insett vad det var. Efter
cancerbeskedet la jag detta langst
ned, det var inte jag. Jag hade inga
tecken pa att jag hade en allvarlig
sjukdom, det gjorde sitt till att jag
inte upplevde mig som sjuk, berat-
tar Mona.

Mona var for gammal for stamcell-
stransplantation, sa tablettbehand-
ling foljde. Under sina dr som my-
elompatient har hon fatt flera olika
mediciner.

— Jag fick forst Tolomoid, ingick
darefter i en studie med Revlemid
som jag fick avbryta pd grund av

biverkningar i form av proppar i
lungorna. Darefter provade jag Val-
cade som dven den gav mig proppar
i lungorna. Men genom att dven ta
en medicin mot proppbildningen
har jag kunnat dteruppta behand-
lingen med Revlemid och M-kom-
ponenten har stabiliserats sig en
hyfsad nivd, forklarar Mona som
nastan lever som tidigare.

— Jag gar kanske inte sd bra som
tidigare. Ska jag ga langre strackor
tar jag min rullator. Nigra stora
middagar kan jag inte gora lingre,
men det gir ju bra att kopa maten
frén catering, menar Mona.
Framtidstro och lugn péaverkade
anhoriga positivt.

— Jag gor det basta av situationen,
ar inte den som tar ut sorgerna i
forskott. I borjan undrade slikt
och vinner hur jag madde. Vira
tre barn ringde i borjan for att hor
hur det var med mig, men nu har
det atergott till normaltillstand.
De fick veta precis hur det kindes.
Min man och jag har inte talat sd
mycket om det, min man upplevde
det som ett lugn. Ar man mitt uppe
i det kdnde jag ett lugn, och detta
smittade av sig pd honom, avslutar
Mona Eventh.

Hasse Sandberg
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NYA BEHANDLIN

pa gang vid sjukdomen myelom

Myelom &r en tumorsjukdom som utgar fran immunforsvarets

antikroppsproducerande celler (plasmaceller) och dar de sjuka cellerna kan

hittas framforallt i benmargen. Plasmacellernas normala funktion ar att tillverka

antikroppar, immunglobuliner, mot bland annat virus och bakterier.

Sjukdomen dr kronisk men sjuk-
domsforloppet skiljer sig mycket
mellan olika individer. Aven om
sjukdomen inte gar att bota brukar
den behandling som finns tillginglig
idag kunna kontrollera sjukdomen,
men tiden med kontroll kan variera
mycket mellan olika personer. Varje
ar diagnostiseras 500-600 nya fall
av myelom i Sverige. Sjukdomen
ar ovanlig fore 40 ars dlder och de
flesta patienter ar mellan 70 och 80
ar nar de far sin diagnos.

Stillsamt, icke symtomgivande my-
elom behandlas i princip inte, utan
man foljer da utvecklingen. Vid
symtom eller hotande symtom ska
behandling sittas in. Vilken be-
handling som viljs beror pa flera
olika faktorer dar éalder, allmin-
tillstind, andra sjukdomar samt
tidigare  behandlingssvar  spelar
stor roll for valet. Syftet ar att fa
bort s& manga myelomceller som
moijligt for att uppnd kontroll av
sjukdomen. Nar man har behand-
lat bort s& mycket som det gar gor
man ofta uppehall i behandlingen.
Ny behandling startas da sjukdo-
men ater ger symtom. Lingden
for behandlingsuppehdllet varierar
mycket mellan olika patienter, fran
ménader till manga ar. Om det for-
flyter ling tid innan ny behandling
behovs och om biverkningarna inte
varit for svara kan man ofta ater-

upprepa tidigare anvind behand-
lingskombination

Denna artikel beskriver kortfattat
vilka olika behandlingar som kan
anvindas vid myelom och vilka nya
behandlingar som dr under utveck-
ling.

Vilka behandlingar finns idag mot
myelom?

Det finns idag fyra huvudgrupper
av mediciner mot sjilva myelom-
sjukdomen: cytostatika, proteaso-
minhibitorer, immunmodulerande
substanser samt kortison. Dessa
kombineras oftast sd att man an-
vander likemedel fran tva eller flera
grupper samtidigt for att fa si bra
effekt som mojligt. Ibland anvinds
ocksd riktad stridlbehandling mot
myelomhardar.

Forutom ovan namnda likeme-
delsgrupper anvinds ofta ocksa
symtomlindrande och skelettstar-
kande likemedel, t.ex. smirtstil-
lande medicin (som morfinliknande
preparat samt paracetamol) vid
skelettsmirta,  blodtransfusioner
eller blodtillvaxtfaktorer vid ldga
blodvirden och s.k. osteoklasthim-
mare (bisfosfonater) som himmar
skelettnedbrytning.

CYTOSTATIKA
Cytostatika eller cellgifter ar lake-
medel som stor celldelningen i cel-

ler som delar sig ofta, som t.ex. tu-
moreceller. Det finns idag flera olika
cytostatika som har formagan att
stora celldelningen pa olika sitt. Ett
vanligt lakemedel som har anvints
mot myelom sedan 1960-talet och
som fortfarande anvinds ar melfa-
lan (Alkeran®), som utgar fran se-
napsgas och som korsbinder DNA
i celler och darmed forhindrar cell-
delning. Ett liknande likemedel
som anvands ofta ar cyklofosfamid.
Vid myelom kan man ge cytosta-
tika som tabletter, injektioner eller
dropp. Biverkningarna beror pa vil-
ket cytostatika man anvinder samt
vilken dos man tar. Biverkningarna
beror pa att cytostatika dven paver-
kar friska celler som delar sig ofta,
som till exempel de blodbildande
cellerna i benmargen, slemhinnecel-
ler i mag-tarmkanalen och harrot-
ternas celler.

Till yngre patienter upp till 65-70
ar viljer man idag ofta att ge en
mycket hog dos cytostatika vil-
ket kallas hogdosbehandling med
autolog  stamcellstransplantation.
Man ger da en cytostatikados som
ar sa kraftigt att benmargen kan-
ske aldrig dterhamtar sig. For att
aterfd blodbildning maste man dar-
for tillfora patientens egna sparade
stamceller, som alltsd patienten fir
donera till sig sjalv. Hogdosbehand-
lingen foregas av nédgra kurer med




kombinationsbehandling (cytosta-
tika/kortison/proteasominhibitor
eller immunmodulerande likeme-
del) for att fa bort s& mdinga tu-
morceller som mojligt redan innan
hogdosbehandling.

Flera andra cytostatika kan anvan-
das vid myelom, men melfalan och
cyklofosfamid ar de vanligaste.

KORTISON

Kortison ar ett kroppseget stress-
hormon som i hog dos ar giftigt
for myelomceller och dodar dem
pa ett liknande sitt som cytosta-
tika. Kortison ingdr i nastan alla
behandlingskombinationer. Biverk-
ningarna vid kortisonbehandling ar
oftast tillfilliga och kan g tillbaka
nar behandlingen avslutas. Vanligt
ar vitskesamling i kroppen (svull-
nad), humorforandringar, somnbe-
svar och okat blodsocker. Ibland
kan blodsocker okningen blir s
uttalad att man behover borja med
insulinbehandling.

PROTEASOMINHIBITORER

En proteasom dr cellen &tervin-
ningscentral dar trasiga proteiner
bryts ned och &teranviands. My-
elomcellerna dr beroende av en
fungerande Aatervinningscentral da
de producerar stora mingder pro-
tein framfor allt i form av M-kom-
ponenten. Proteasominhibitorerna
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blockerar funktionen i Aatervin-
ningscentralen och gor pa det sittet
att myelomcellen dor.

Bortezomib ar for nidrvarande det
enda godkinda medlet i denna
grupp och salufors under namnet
Velcade®. Det ges som injektioner
i blodet eller underhuden och kom-
bineras oftast med kortison och ib-
land dven cytostatika. Den allvarli-
gaste biverkningen drabbar de fina
nervtrddarna i hinder och fotter,
vilket ger domningar och smartor.
Det ar darfor viktigt att patala om
man far sddana symtom si att be-
handlingen kan justeras. En vanlig
biverkning 4r ocksd sinkning av
trombocytnivierna, vilket oftast
dock inte stiller till med sa mycket
problem.

Carfilzomib ar en vidareutveckling
av bortezomib och ger troligen

mindre nervpéaverkan. Likemedels-
provningar infor registrering pagar
och likemedlet kommer troligen att
godkannas och registreras inom né-
got ar.

Det har ocksé utvecklats proteaso-
minhibitorer i tablettform, och kli-
niska studier av dessa pagar.

IMMUNMODULERANDE
LAKEMEDEL
Immunmodulerande likemedel ar
en vixande grupp mediciner mot
myelom. Verkningsmekanismerna
ar flera och inte helt klarlagda.
Gruppen utgér frin Thalidomid (se
nedan) och har utvecklats vidare i
lenalidomid (finns registrerat som
Revlimid®) och pomalidomid som
nu testas i kliniska prévningar men
som annu ej ar godkant och regist-
rerat som likemedel. Fler andra
immunmodulerande likemedel be-




finner sig i tidig utvecklingsfas och
har dnnu inte testats pa patienter i
ndgon storre omfattning. Likeme-
del ur denna grupp fér inte anvan-
das av gravida eftersom de kan ge
upphov till fosterskador.

Thalidomid ar ett gammalt likeme-
del som tillverkades av flera like-
medelsbolag i borjan av 1960-talet
och anvindes som somnmedel, i
Sverige under namnet Neurosedyn.
Det upptacktes dock att medicinen
gav upphov till fosterskador med
defekter pd armar och/eller ben hos
de barn dir modrarna tagit Thali-
domid under vissa delar av gravi-
diteten. Medicinen drogs darfor in
i flera lander. Under senare ar har
det dock visat sig att Thalidomid
har en tumoérhimmande effekt vid
myelom. Det kan anviandas i kom-
bination med cytostatika och korti-
son som forsta behandling men kan
ocksd anvindas i senare sjukdoms-
skeden, ensamt eller i kombination
med andra mediciner. Thalidomid
tas som tabletter, oftast pa kvallen
eftersom man blir lite trott av medi-
cinen. Biverkningarna 4r bland
annat trotthet, forstoppning och
nervpaverkan i form av domningar
i hidnder och fotter. Man far ocksa
en okad risk for blodproppar och
man far darfor ofta dven ta ndgon
form av blodfértunnande medicin,
som t.ex. Trombyl®.
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Lenalidomid ar en vidareutveckling
av Thalidomid diar man forsoke
minska de nervbiverkningar som
Thalidomid har men med 6kad ef-
fekt mot myelomcellern. Lenalido-
mid ar oftast verksamt mot myelom
nir Thalidomid inte lingre har na-
gon effekt. Lenalidomid tas som
kapslar tillsammans med kortison
och ibland dven cytostatika. Det ger
inte upphov till trotthet pd samma
siatt som Thalidomid och tas van-
ligen pd morgonen. Biverkningarna
ar bland annat benmargspaverkan
vilket ger forsimrade blodvarden
samt Okad risk for blodpropp och
forstoppning.

Pomalidomid 4r vidareutvecklat
fran Thalidomid och lenalidomid.
Det testas i flera kliniska provning-
ar och det finns data som talar for
att Pomalidomid ar mycket potent
likemedel mot myelom som kan
ha effekt dven hos patienter som
slutat svara pa bdde bortezomib
och lenalidomid. Biverkningar ar
framforallt benmargspaverkan vil-
ket ger brist pa blodkroppar. San-
nolikt kommer pomalidomid att
vara godkant som likemedel inom
nagot ar.

HISTON DEACETYLASE
HAMMARE

(HDAC INHIBITORER)

Detta ar en grupp av likemedel som
testas vid flera olika tumortyper,
men dir det dnnu inte finns ndgot
medel som ar godkint for behand-
ling av myelom. Bakgrunden ar att
normala celler kan reglera vilka ge-
ner som ar aktiva eller inte genom
att ”stoppa undan eller packa ihop”
gengrupper sd att de inte gar att an-
vanda. Ocksd tumorceller kan pad
detta sdtt ldsa sjalvmordsgener”
som normalt skulle aktiveras i en
sjuk cell och pa si siatt undkomma
cellen egna forsvarssystem mot tu-
morbildning eller ldsa gener som
gor sjukdomen kanslig mot viss
behandling. HDAC inhibitorerna
har formdaga att ldsa upp “undan-
stoppade” gengrupper s att de dter
kan aktiveras och pa det sitta gora
cellerna kiansligare for cellens eget
antitumor kontrollsystem eller oka

kansligheten for annan behandling.
Flera storre studier pagar med olika
preparat i denna grupp och om de
kan visa pd siker effekt kan det fin-
nas registrerade preparat vid my-
elom inom ndgra ar.

ANTIKROPPAR

Det finns tillverkade antikrop-
par som idag ges som infusioner
vid den nirbesliktade sjukdomen
lymfom och dven vid vissa andra
cancerformer, ofta i kombination
med cytostatika. Det pagdr ménga
projekt dir man forsoker ta fram
antikroppar mot myelom och kli-
niska provningar pagéar. I Norden
har det tagits fram tvd antikroppar
som nu testas vid myelom, BI-505
och huMAX-CD38. Annu finns det
ingen antikropp som befinner nira
registrering eller godkdnnande utan
det kommer troligen att ta ytterli-
gare ett antal ar.

ALLOGEN STAMCELLS-
TRANSPLANTATION

Allogen  stamcellstransplantation
innebadr att man byter immunfor-
svar pd en patient. Man maste da
hitta en donator med passande
vavnadstyp. Man letar framforallt
bland patientens helsyskon eller i
de stora vavnadsregister som finns.
I Sverige finns Tobiasregistret dit
man kan anmila sig om man ar
frisk och intresserad av att bidra
som donator. Malet med behand-
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ling 4r att det nya immunforsvaret
ska hitta och doda de kvarvarande
myelomcellerna. Denna behandling = = ITHYY
anvinds idag framforallt vid yngre
patienter med akut leukemi, som
ar en annan allvarlig tumorform
i benmirgen. Tyvirr har man vid
myelom inte visat pd samma moj-
lighet till bot som vid akut leukemi
och denna behandling ar ocksa be-
hiaftad med risk for mycket svara ——
biverkningar som istél{et for bot Tlllfa"e att presentera 0SS

kan leda till att livet forkortas. | I slutet av maj deltog Fredrik Bjornwid och Hasse Sandberg vid den re-
Transplantation anvands idag fra. | gionalt hematlogiskt virmote i Varberg. Ett ypperligt tillfille att presentera

i forskningsstudier vid mycket ag- | bade forbundet och fonden for hematologpersonal. Att f3 bra spridning
gressiva myelom och ingdr inte i | och intressanta ansokningar till Blodcancerfondens utbildningsfond lyftes
rutinbehandling. Om man i framti- | speciellt. Dessutom fordes en mycket intressant och givande diskussion om
den battre ldr sig kontrollera alla de | olikheten mellan sjukhusen vad galler mojligheten att forskriva avancerad
biverkningar som en allogen stam- | och dirmed dyra likemedel. Fredrik bidrog dessutom med att beritta om

cellstransplantation kan ge upphov | sina erfarenheter av att genomgatt tva stamcellstransplantationer, autolog
till 4r det mojligt att man kommer | och allogen. Hans vittnesmal vickte stort intresse. Vid motet som for for-

att anvanda sig av denna behand- | lagt pa den vackra Varberg kurort deltog dven Viveka Christophersson, vice
ling i storre utstrackning, fra. till | ordférande i Hallandféreningen.

yngre patienter. Hasse Sandberg
STRALBEHANDLING

Nar tumorceller utsitts for joni-
serande stralning forstors DNA
och cellerna kan inte lingre foro-
ka sig utan borja do. Vid myelom
anvinds stralbehandling for att
minska lokala smirtor i skelettet . .
genom att man riktar in en lokal Heldag om mye|0m | MaImO!

behandling. Tyvarr kan man inte | For tredje gingen anordnade Blodcancerférbundet en heldag om myelom
strdla over hela kroppen eftersom | och nu hade turen kommit till Skdne och Malmo. Motet lockade ungefir
man da skulle f& mycket svdra bi- | 100 patienter, anhoriga och sjukvardspersonal.

verkningar. Vanliga biverkningar &r | Under dagen fick deltagarna ta del av kunskaper om sjukdomen i form av
hudirritationer samt haravfall pi de | symtom, behandling och forskningsliget. Aven fragor som omvardnad och

bestralade delarna av kroppen. fysisk aktivetet togs upp med manga handfasta tips.
— Om ni ska skaffa ny bil, kop da gdrna en som lite hogre bil, en SUV som
SAMMANFATTNING ar lattare att komma i och ur, forklarade Agneta Larsson leg. Sjukgymnast.

Under det senaste decenniet har | Hon bidrog till manga intressanta tips som kan vara stéd och hjalp under
det kommit viktiga tillskott till | sjukdomsforloppet.

myelombehandlingen, fra. prote- | Fokus lag dock pa patienternas erfarenheter och hir bidrog en panel av
asominhibitorer och immunmodu- | patienter med hur deras liv blivit efter att de hade fatt myelom. Mdnga
lerande likemedel. Det pagar vi- | gripande och intressanta berittelser bidrog sannolikt till deltagarna fick en
dareutveckling av likemedel inom | givande dag.

dessa grupper, och ocksa forskning | — Det var en fantastiskt bra dag, upplysande. Jag har fitt veta mer om min
pa likemedel med andra verknings- | sjukdom. Inser att jag inte har forstatt allt. Fick bland annat forklarat for
mekanismer. Sannolikt kommer vi | mig vad som hinder med cellerna. Det var jatteskont att det fanns tid att
inom en relativt snar framtid fa till- | stalla frigor, mojlighet att tala med likarna och sjukskoterskorna i pausen
skott av ytterligare likemedel mot | och efterdt, berattar Anne Vigild Nilsson.

myelom med storre mojligheter att | — Det var bdde givande for mig och fér min man. Det var en 6gonoppnare
uppna bittre och lingre kontroll av | for mig och honom. Det var skont att hora en av damerna som berittade
sjukdomen. om sina upplevelser av sjukdomen att man mdste vara optimist, inte tycka

synd om sig sjilv. Det som jag tar med mig mest dr insikten, att man maste
Markus Hansson och Stig Lenhoff | leva nu, avslutar Anne.
Hematologkliniken, Lund Hasse Sandberg
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Tre problem
som vi har
gemensamt

Oberoende av blodcancerdiagnos delar
vi flesta tyvarr problemet med att fa

ratt diagnos, att fa diagnosen begripligt
presenterad och bristfalliga kunskaper
om vara sjukdomar hos dvriga varden.
Tre patientberattelser under familjedagen
om myelom den 12 maj var rena déja vu

upplevelsen for mig.

Som nybliven ordférande i blodsju-
kas forening i sydostra sjukvardsre-
gionen kinde jag ett behov av att
laira mig mer om den sjukdomen.
Min egen sjukdom som patient var
och dr lymfom, si kunskapen om
myelom var minst sagt begransad.
S4 jag for till Malmo for att lara
mer.

Det blev en bra dag, allt var vil
upplagt med intressanta och liro-
rika foredrag, som gav mig just den
kunskap jag sokte. Bland annat sd
berittade tre patienter om hur de
upplevt sin sjukdomstid. Hur de
fick sin diagnos, om sin behandling
och om olika problem i samband
med detta. Nir jag satt och lyssna-
de pa detta, sa var det rena déja vu
upplevelsen. Detta kidnde jag ju sa
vil igen. Frdn min egen sjukdoms-
tid, men ocksa fran andra patienter
jag mott pd hematologen i Kalmar.
Det ar framst tre av problemen som
diskuterades i Malmo som jag vill
lyfta fram i denna artikel. Att f3
ritt diagnos, att fi den diagnosen
begripligt presenterad och bristfal-
liga kunskaper om vara sjukdomar
hos 6vriga varden.

For att borja fran borjan sd ar det
ibland svart att fa ratt diagnos. Lat
mig fa berdtta om min egen erfaren-
het. Det borjade med att min nacke
svullnade upp, en kraftig “brot-
tarnacke” utan att ha sysslat med
sporten i fraga. Den trevliga — men
ack s unga — likaren pd vérdcen-
tralen konstaterade att jag var al-
lergiskt mot ndgot. Veckor med
experimenterande foljde, det gillde
att hitta vad jag var allergisk mot.
Jag blev samre och siamre, feber och
nattliga svettningar, men fortfaran-
de ingen diagnos.

Av en ren tillfillighet motte jag en
aldre lakare i korridoren pa vard-
centralen. Han studsade till ndr han
sdg mig och min statliga nacke och
bad att fa undersoka mig. Resulta-
tet blev en snabb resa till en hema-
tolog.

Nir man sd hir i efterhand vet att
min form av lymfom ar mycket ag-
gressiv, obehandlad har den en dver-
levnadstid pa ndgra f4 méanader, dd
kan man fundera pad vad som hint




om jag inte mott den aldre lakaren.
Det ar bara att konstatera att erfa-
renheten hos unga likare pa vard-
centralerna inte alltid racker till.
Vira sjukdomar ar ovanliga, sa det
ar naturligtvis svart for nyutbildade
likare att kdnna igen symtomen.
Kanske borde de oftare konsultera
de dldre och mer erfarna likarna?
Nir jag sa kom till hematologen
konstaterades omgdende att det
var lymfom. Min ldkare skotte in-
formationen om min diagnos pa ett
fordomligt satt, hon sag till att min
hustru var med och forklarade pe-
dagogiskt vad det innebar. Tyvirr ar
det inte alltid sd, ofta nir inte bud-
skapet riktigt fram till en chockad
patient. Man kanske forstdr delar,
men inte allt. Hir dr det oerhort
viktigt att dels en anhorig fir vara
med, dels att likaren tar sig god tid
att forklara. Likasa att det ar viktigt
att ha ett nytt mote med liakaren ef-
ter ndgra dagar. D4 har den virsta
chocken lagt sig, man hunnit tinka
till och dd kommer fragorna.

S4 blir man da behandlad for sin
sjukdom. For min del kan jag bara
konstatera att jag blev mycket vil
omhindertagen. Jag vill passa pa
att ge ett hogt betyg till de likare
och sjukskoterskor som jag motte
pa avd 18 i Kalmar. Pa detta finns
absolut inget att klaga.

Men sd kommer jag till det tredje
av de problem jag och manga med
mig upplevde, namligen okunska-
pen om vara sjukdomar hos den
ovriga varden. I mitt fall innebar
det svérigheter att fi en ambulans
vid behov. Gemensamt for patienter
med vara sjukdomar r ju att vi blir
infektionskinsliga. Vi kan bli det
av sjukdomen, men framfor allt vid
cellgiftsbehandlingen. Likarna gav
mycket bestimda order efter varje
cellgiftsbehandling. Fick man feber
over 38,5 grader sa dr det direkt
ambulans till sjukhuset.

Men sa tycker man inte pa SOS
Alarm. ”Be ndgon kora dig eller ta
en taxi” var svaret man fick. ”Vi
kallar inte ut en ambulans for en
feber pa 38,5” var ett annat svar.
Sjalv fick jag infektioner flera ging-
er under min behandling och det

Almedalsseminarium

— tillgang till riktad
cancerbehandling ger tid for liv
den 3 juli!

For tredje dret i rad arrangerar Blodcancerforbundet tillsammans
med Nitverket mot cancer seminarium i Almedalen. I ar riktar vi
in oss pa tillgangen till optimal cancerbehandling, en viktig rattvi-
sefraga.

Tillgang till riktad cancerbehandling ger tid for liv.

Det handlar bade om tillgang till milsokande likemedel och en indi-
viduellt anpassad behandling for varje cancerpatient. Nationella rikt-
linjer for cancervarden har inneburit en bittre samordning i landet i
stort, men finns det en motsittning mellan nationella prioriteringar
och den enskilda patientens behov? Vi anser att det ar viktigt att si-
kerstalla att 6kad samordning leder till minskade orattvisor i cancer-
varden. Men detta fr inte ske pd bekostnad av den enskilda patien-
tens tillgang till riktad och individuellt anpassad cancerbehandling.

Tid och plats: Tisdagen den 3 juli
2012, kl 11.15-13.00 p3 Sigyn i
Visby Hamn

Moderator: Malou von Sivers
Medverkande: Roger Henriks-
son, Professor, Chef RCC Stock-
holm/Gotland, Carsten Rose,
Professor, Projektledare RCC Syd, representant frin Kommissionen
for rdttvis vard, riksdagsledamot Lena Hallengren (S) medverkar.
Ytterligare representanter fran Regeringen, Socialutskottet och/eller
finansutskottet, samt opposition dr inbjudna.

Seminariet dr 6ppet for allmdnheten och kostnadsfritt. Efterat bjuder
vi pd kaffe och baguette med tillfille till efterprat.

Under Almedalsveckan hiander det mycket annat intressant:
Nitverket mot cancers Soltalt finns pa Kajplats 44 mellan den 2-3
juli. F4 en bild av ditt ansikte med UV-kamera som visar var din hud
har fatt for mycket UV-stralning, och vilka omraden du bor skydda.
De Regionala Cancercentrana genomfor en Cancerdag den 4 juli,
Hogskolan i Visby, B 51

var samma problem varje ging att
f4 en ambulans. Som tur ar har jag
en synnerligen pastridig hustru, si
till slut fick jag ambulans. Men det
efter langa diskussioner och ibland
till och med ritt sd harda ord.

S4 hir skall det inte behova vara.
Har kan en tydlig instruktion till
SOS Alarm frdn sjukvarden om
att patienter under behandling
maste f4 ambulans, dven om febern
”bara” ar 38,5. Alla har inte en
anhorig som kan slass for att fa en

transport. Att snabbt komma under
vard vid en infektion kan ridda liv.
Slutligen kan man konstatera att vi
ar manga som har samma erfaren-
heter som de jag hir har beskrivit.
Vi kan som enskilda, frin forbun-
det och de olika foreningarna gora
en insats genom att ihardigt infor-
mera om vad de olika sjukdomarna
innebdr, bade vad giller diagnos
och behov av ambulanstransporter.

Kjell Quarfot
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BLODCANCERDAGEN

Blodcancerdagen 7 maj

Rehabili

— forman eller rattighet?

Den skriande bristen pa rehabilitering diskuterades livligt pa Blodcancerdagen den 7 maj.

ering

— Nu for tiden overlever allt fler patienter med blodcancer. Det innebar att behovet av rehabi-

litering blir allt storre, sager Kerstin Holmberg, ordférande i Blodcancerforbundet. Médnga av

vara medlemmar lever ar efter ar med kronisk cancer, de kan behoéva olika typer av rehabili-

tering och psykosocialt stod for att kunna leva ett sa bra liv som maijligt.

Den 7 maj samlades patienter, an-
horiga, vardprofessionen och po-
litiker for att ta del av nya forsk-
ningsron och diskutera angeldgna
fragor. Behovet av kontaktsjuk-
skoterskor inom hematologin dis-
kuterades, liksom vikten av att
svenska patienter far mojlighet att
delta i medicinsk forskning. Och
inte minst — behovet av rehabilite-
ring, ett synnerligen eftersatt om-
rade dar bristerna far konsekvenser
bade for den som ir sjuk och for
sambhallet.

Rehabilitering kan innehélla manga
olika saker. Enligt Socialstyrelsens
definition dr det “insatser som ska
bidra till att en person med forvar-
vad funktionsnedsattning, utifran
dennes behov och forutsittningar,
atervinner och bibehdller basta
mojliga funktionsférmdga samt
skapar goda villkor for ett sjalv-
standigt liv och ett aktivt deltagan-
de i samhallslivet”.

Regionalt cancercentrum Syd ligger
langt framme nir det giller rehabi-
literingsplaner. Bedomning av reha-
biliteringsbehov ska rutinmassigt
ingd i alla cancerpatienters vard,
fran det att patienten far sin can-
cerdiagnos och framat i forloppet
av sjukdom och behandling. Och
varje patient ska ha en egen reha-
biliteringsplan som sammanfattar
atgarder, mal, ansvar, tidsplan och
uppfoljning inom fyra omraden —
patientens fysiska, psykiska, sociala
och existentiella behov.

Psykoterapeuten  Ann-Charlotte
Pellettieri arbetar med rehabilite-
ring pad Akademiska sjukhuset i
Uppsala. Hon beskriver sitt arbete
som omfattar bade patienter med
blodcancer och patienter med an-
dra cancersjukdomar:

— Rehabilitering med samtal och
yoga i grupp dr ett program som
funnits inom onkologen vid Akade-
miska sedan 2005. Sedan dess har
vi tagit emot ett par tusen personer,
inte bara frdn vart eget landsting.
Det ar vildigt uppskattat bade av
patienter och av anhoriga.

I ett panelsamtal under Blodcancer-
dagen diskuterades rehabilitering
for patienter med blodcancer — ar
det en forman eller rattighet?

En av paneldeltagarna, overlikare
Fredrik Celsing pd Centrum for
hematologi vid Karolinska Uni-
versitetssjukhuset i Solna, vittnade
om hur bristen pa rehabiliteringen
satter kappar i hjulet for hela vard-
kedjan.

— Det hir ar ett av véra storsta be-
kymmer. Av vara 22 vardplatser ar
det alltid atta, tio platser som upp-
tas av patienter som ar medicinskt
fardigbehandlade. Men vi har inte
ndgon rehabilitering att skicka dem
till.

Fredrik Celsing talar om situatio-
nen i Stockholms ldn, men proble-
matiken dr knappast unik.

Birgitta Rydberg, folkpartistiskt
sjukvardslandstingsrad, berittar att
Stockholms lans landsting har avtal

om 500 platser for onkologisk re-
habilitering pa Rehabcenter Moss-
seberg.

— Bara 350 stockholmare kommer
dit per &r, sa dér finns rehabilite-
ringsplatser lediga, siager Birgitta
Rydberg. Men hon lyssnar ocksa
pa Fredrik Celsing som beskriver
rehabiliteringsbehoven for en helt
annan kategori av cancerpatienter.
— Jag pratar om patienter som har
varit sangliggande i ett par veckor
och har helt fortvinade benmuskler,
eller patienter som ar helt sinkta ef-
ter tre veckors blodforgiftning. De
behover akut rehabilitering for att
orka g, siger han. Nagon sadan
rehabilitering erbjuds inte idag.

I vissa lagen dr det byrakratisk stel-
benthet som gor att patienter inte
far den rehabilitering de behover.
Ett exempel dr lymfompatienter
med spridning till hjarnan — de fir
inte komma pa neurologisk rehabi-
litering bara for att de har cancer,
trots att de skulle ha nytta av det.
— Foljden blir att patienter blir kvar
pa en alldeles for hog vardniva, si-
ger Fredrik Celsing. Forutom att
det kostar otroligt mycket pengar,
sa blockerar det platser for patien-
ter som ar i behov av behandling.

— Dessutom ar det inte bra for pa-
tienterna att ligga kvar pa sjukhuset
ndr de har helt andra behov. Men
hiar hamnar vi ofta i diskussio-
ner med bistdndshandliaggarna pa
kommunerna, som inte vill ta an-




"Att delta i en forskningsstudie kan vara en
méjlighet for patienter att fa tillgang helt
nya behandlingar samtidigt som man blir
lite extra omhéandertagen”, sager Bjorn Wah-
lin, Karolinska Universitetssjukhuset.

svar forrdn den dag da kommunen
behover betala — da gar det undan.
Men det handlar inte bara om re-
habilitering i bemarkelsen att bli
dterstalld, utan ocksd om insatser
for personer med kronisk cancer.
En kvinna med myelom racker upp
handen och berittar att hon har
stor nytta och glidje av vattengym-
nastik.

— Problemet 4r att man har tio till-
fillen pd sig och sedan ska man
vara fardig. Annars fir man betala
ur egen ficka och det ar det verkli-
gen inte alla som har rad med. Vat-
tengymnastiken ar jitteviktig for
att jag ska kunna hélla mig i form
—och om jag inte gor det kan jag bli
tusan sa dyr.

Kerstin Holmberg instimmer i att
mycket aterstdr att gora for dessa
patienter.

— Det finns nastan ingenting for de
kroniskt sjuka, trots att gruppen
blir storre och storre i takt med
forskningsframgdngar, siger hon.
Nytt vardprogram efter sommaren
Utbudet och kvaliteten vad galler
rehabilitering kan skifta betankligt
beroende pd var i landet man bor.
Men nu har Sveriges Kommuner
och Landsting, SKL, fitt i uppdrag
av regeringen att ta ett samlat grepp
kring cancerrehabilitering. Ett na-
tionellt virdprogram ska finnas far-
digt redan i &r. Men langt ifrdn alla
ar overtygade om att det kommer
att racka.

— Nationella riktlinjer idag ar re-

"Att vara anhorig kan nastan vara en heltids-
sysselsattning. Man fokuserar sa starkt pa
den som ar sjuk att man inte marker att ens
sociala natverk vittrar bort”, sager Lasse
Bergdahl, vars fru diagnostiserades med
kronisk myeloisk leukemi fér tolv ar sedan.

kommendationer och beslutsstod,
papekar Ann Arleklo, socialdemo-
krat i riksdagens socialutskott. Det
kan ju landstingen, pa ren svenska,
skita i. Vi menar att det borde vara
en skyldighet att erbjuda god re-
habilitering. ~ Rekommendationer
racker inte.

Politikerna i panelen betygar att
rehabilitering nu 4r en prioriterad
fraiga. Helene Oberg, hilso- och
sjukvardspolitisk talesperson for
Miljopartiet, uppmuntrar publiken
att paverka politiken:

— Just nu nidr sd mycket dr i gor-
ningen ar det ett extra bra lage att
hélla sig framme och verkligen tala
med oss politiker och beritta hur ni
vill att det ska se ut i framtiden. S&
ta kontakt!

Kerstin Holmberg, som r en av
nio patientorganisationsforetradare
i den nationella arbetsgruppen som
ska ta fram vardprogrammet, hyser
en forsiktig optimism.

— Nu far vi verkligen hoppas att det
har virdprogrammet gor skillnad,
sager hon.

Blodcancerdagen genomfordes av
Blodcancerférbundet i samarbete
med Dagens Medicin och med stod
fran Novartis Onkologi.

FILMADE REPORTAGE - PA
WEBBEN

En kort film som sammanfattar pa-
nelsamtalet om rehabilitering finns
pa Blodcancerforbundets webb-
plats, liksom intervjuer med Carin

Blodcancer ar inte en diagnos. Beroende pa
hur man raknar ar det mellan tva och 400
olika sjukdomar , sédger Eva Hellstrom Lind-
berg, professor vid Karolinska Institutet.

Eggerts, som fick kronisk myeloisk
leukemi for mindre dn ett ar sedan
och Sussie Hellblom som insjukna-
de i essentiell trombocytos for Gver
tio ar sedan.

REHABILITERINGSPLAN

- FAKTA

Rehabilitering eller psykoso-
cialt stod handlar om att per-
soner med cancer ska kunna
leva ett sd bra liv som mojligt,
att md si bra som mojligt i
béade kropp och sjal.

En rehabiliteringsplan kan
innehalla schema for fysisk
traning, samtal, hjalpmedels-
diskussioner, kostforand-
ringar, stod i det dagliga livet,
kunskaper om hur man sparar
kraft och energi, atergang till
arbete, stresshantering med
mera.

Vissa landsting erbjuder moj-
lighet att triffa andra i lik-
nande situation och utbyta
erfarenheter i rehabiliterings-
kurser eller kurser om “att
lira sig leva med cancer”.
Rehabiliteringskurser kan ge-
nomféras pd hemmaplan eller
i en inspirerande miljo med
Overnattning.

Foto: Roger Vikstréom
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Vi saknar er e-post!

For att liattare kunna kommunicera behover vi er
e-postadress. I dagsldaget dr det ungefar var tionde
medlem som vi har e-postadress till. Vi vill forbattra
den siffran kraftigt och darigenom kunna mer effek-
tivt komma i kontakt med er. Hor av er till haema@
blodcancerforbundet.se och passa samtidigt pa att
beritta vilken diagnos ni har. Dd kan vi effektivt
rikta framtida inbjudningar etc. till er!

EFTERLYSNING

efter er med ovanligare diagnoser!
Uppropet i Haema 1-2012 gav resultat och vi dr i
full faird med att bilda ett ndtverk for de medlem-
marna med Essentiell trombocytos! Nu gér vi vidare
och efterlyser er med andra ovanliga diagnoser sa
som Waldenstroms sjukdom, Polycytemia Vera
och Myelofibros. Genom att skapa natverk kan vi
oka vetskapen om dessa sjukdomar. Hor av er med
kontaktuppgifter och er diagnos till redaktionen pa
haema@blodcancerforbundet.se alt. 08-54640540.

Stiftelsen

Lydiagarden

+ gemenskap

Tel: 0413-692 50

Fax: 0413-55 31 35

- ]
Finn Dig sjélv - finn vagen till Lydiagarden
specialdesignat program fdr cancerrehabilitering
* kunskap om cancer
= samtal, enskilt och i grupp
= fysisk aktivitet
« kreativ och kulturell verksamhet

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

www.lydiagarden.se

U NOVARTIS

ONCOLOGY

Kampen

mot KIML gar
vidare.

Besok gdrna natverket for KML pa www.cmlearth.com

Novartis Lakemedel, Box 1150, 183 11 TABY, tel 08-732 32 00, fax 08-732 32 01 www.novartis.se
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Kontaktsjukskoterskor efterlyses
— av patienter med blodcancer

Varje cancerpatient har ratt till en
kontaktsjukskoterska. Men en ny
rapport frin Blodcancerforbundet
visar att tvd av tre nydiagnostise-
rade patienter med blodcancer inte
har fitt en namngiven kontaktsjuk-
skoterska. Och flera verksamhets-
chefer som inte har kontaktsjuk-
skoterskor uppger att de inte heller
planerar att utveckla verksamheten.
— Jag ar chockad o6ver resultatet, sa-
ger Kerstin Holmberg, ordférande i
Blodcancerférbundet.

En fast kontaktperson ar en viktig
kvalitetsfaktor for cancerpatienter.
Dirfor ska alla cancerpatienter ha
tillging till en kontaktsjukskoter-
ska eller motsvarande, enligt Sve-
riges Kommuner och Landsting
(SKL). Men en ny kartliggning
som Blodcancerférbundet har ge-
nomfort under april manad visar
att detta mal ar langtifran uppfyllt.

Hélften av verksamhetscheferna
pa landets hematologiska

kliniker svarar att de har
kontaktsjukskoterskor. De uppger
att kontaktsjukskoterskan (%):

e Har relevant kunskap om

patienternas diagnoser 100
e Har god kontakt med

behandlande lakare 100
e Bevakar aktivt ledtider 100

e Formedlar kontakt med andra
yrkesgrupper utifrén behov __ 90
e Ar tydligt namngiven for

patienten 80
e Har speciell tillgdnglighet och

kan hanvisa till annan 80
e [nformerar om kommande

steg i behandlingen 80

e Sakerstaller patientens
delaktighet och inflytande

Over varden 80
e Deltar i multidisciplindra
moten 80

e Ger stod till patienten och
narstaende vid normal

krisreaktion 70
e Vagleder till psykosocialt stod vid

behov 70
e Har ett tydligt skriftligt

uppdrag 50

NOJDA PATIENTER

Blodcancerfoérbundet har dven stillt
fragor till personer som under 2011
och 2012 har diagnostiserats med
nagon form av blodcancer. For-
bundet kan konstatera att fa har en
kontaktsjukskoterska, men att de
som har det 4r nojda.

Var tredje patient har fatt en namn-
given kontaktsjukskoterska som
hiller kontakt, bevakar kotider, re-
misser, provsvar och behandlingsti-
der med mera. Av dem upplever 7
av 10 kontakten med sin kontakt-
sjukskoterska som ”mycket posi-

B2}

v,

De tillfragade patienterna svarar att
deras kontaktsjukskoterska (%):
® Bevakar kotider, remisser,
provsvar och nya besdkstider _ 70
e Har tillracklig kompetens kring
sjukdomen férattgerad ____ 70
e Formedlar kontakt med andra
yrkesgrupper utifran behov __ 70
e Har speciell tillgdnglighet ____ 65
e Informerar om kommande
steg i behandlingen 60
e Hanvisar till annan person néar
hon/han inte ar tillganglig___ 50
e Ger stdd vid oro och

krisreaktioner 50
e Sakerstaller delaktighet och
inflytande Gver varden 45
e Ger stdd till narstdende vid
oro och krisreaktioner 35
OLIKA SYN PA

PATIENTERNAS BEHOV

Nistan hilften av de tillfrdgade
verksamhetscheferna svarar att de
INTE har ndgon kontaktsjuksko-
terska pd den hematologiska klini-
ken.

Samtidigt visar en rapport fran SKL
att sjukvardshuvudmannens syn pa
behovet av kontaktsjukskoterskor
skiljer sig at. Regionalt cancercen-
trum Norr rapporterar att ”i virden
av patienter med hematologiska
maligniteter finns kontaktsjuksko-
terskor”. Regionalt cancercentrum
Vist uppger att “hematologen me-

nar att det dr svart att ha namn-
givna kontaktsjukskoterskor  for
patienterna, dd patienterna endast
har vardkontakter dir under 2-3
manader”.

— Det ar naturligtvis inte accepta-
belt, siger Kerstin Holmberg. Men
det som uppror mig mest ar att flera
av dem som inte har nigon kon-
taktsjukskoterska har for avsikt att
gora ndgonting at det.

Av de verksamhetschefer som upp-
ger att de INTE har ndgra kontakt-
sjukskoterskor, har over halften
INTE heller nagra planer pd att ut-
veckla verksamheten med kontakt-
sjukskoterskor under 2012.

Patienterna kénner framfor allt

behov av foljande (%):

e Sérskild tillganglighet till en
person for fragor med mera _ 86

e En namngiven kontaktperson

i varden 84
e [nformation om kommande

steg i behandlingen 84
e Personligt stdd vid oro och

krisreaktioner 74

e Att nagon bevakar kotider,
remisser, provsvar och

besokstider__ 74
e Stod till ndrstaende vid oro
och krisreaktioner 70

e Att ndgon hjalper till att
sakerstalla inflytandet over
varden 66

EFTERLYSER
KONTAKTSJUKSKOTERSKA

Av de patienter som inte har ndgon
kontaktsjukskoterska uppger 80
procent att de skulle vilja ha det.

Blodcancerforbundet kommer att
fortsatta att bevaka utvecklingen av
kontaktsjukskoterskor pa de hema-
tologiska klinikerna.

Lis hela rapporten, Kontaktsjuk-
skoterskor inom blodcancervarden
2012:
http://www.mynewsdesk.com/se/
pressroom/blodcancerfonden/docu-
ment/list
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VINNARE & LOSNINGAR FRAN # 1¢ 2012

Ev. vinstskatt betalas utav vinnaren

Vinnare Sudoku: ST PlPla 2/9|5(4/6/1]|7[3 8
Ingvar Timberg, Ballingslov zzjﬁ g;‘ 418/112|7|3[6|5|9
Rosa Falk, Ronninge LIRS 6(3/7(8/9/5[2/1]4
3 (3]
. . ZHPlL]ole 7/6/9|1/4/2(3]8]|5
Vinnare i krysset: VY EREIEE g sl2ialolalsl17 s
Sonia Eriksson, Givle EREEEA e[=EATIR[E|F|0][T 00
Inger Persson, Laholm slo]c HB|L[0M[s|TIE[R|E . 3/1/8|7|5|6(4]9]|2
HKVPLA‘ﬁmTORﬁ:ﬁjBYRﬂALAR c 1/5/3]6l/2]9l8l4a]7
BokpaketDeckare I RIA|S|H|S|VIA|N|E/MIE|T|A|%|S KA (]

N U T[T]A[L]=[B]A[R[ME|T|U[K|T]A|D (72] 9/4/6(3/8|7[5|2]1
Karl-Gunnar Jonsson, Laholm L,%TEAMASET.E’;“WEWELWEDO :0 87121511 1al906 3
Bokpaket Drama LA [RIT[ 1 [elen]ofC L [a]T]Ale]e]EIN —

Barbro Frykestam, Stockholm
Bokutlottning
*Vad dr tid”

Eva Sollvander, Osthammar
Birgitta Johansson, Skovde

Sommar innebar forhoppningsvis lata dagar
i hingmattan, pd stranden eller nigon an-
nan mysig plats och di girna med en bra
bok. Haema lottar ut tvd bokpacket med
olika innehall.

Paket 1: Deckare

Paket 2: Drama

Skicka vykort till Blodcancerférbundet, Stu-
regatan 4, 172 27 Sundbyberg. Mark vykor-
tet med ”Sommarldsning” och vilket paket
som du hoppas vinna. Vi vill ha vykorten
senast den 17 augusti.

Utlottning av boken “Tid for liv”

Vill du ldsa den nya boken *Tid for liv>?

Skicka da in vykort till Blodcancerforbundet, Sturegatan 4, 172 27 Sundbyberg.
Mark kuvertet med ”Tid”!

Vi vill ha vykortet senast den 17 augusti.

Om ni inte vill lita pa turen, utan istillet bestalla boken gor ni det via Adlibris,
pa http://www.adlibris.com/se/product.aspx?isbn=9163702185

VILL DU VETA MER OM MULTIPELT MYELOM?

Du som patient eller anhorig kan beséka www.mm-info.se. Dar hittar du ocksa information

kring symtom och hur sjukdomen kan paverka vardagslivet for de som drabbas.

WWW.MM-INFO.SE

Janssen-Cilag AB Box 7073, 192 07 Sollentuna, Tel 08-626 50 00, Fax 08-626 51 00, www.janssen.se

JC-110330-1

- 1N CCOn
Janssen-Cilag AB Jarisscetl
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Hopp om ny strategi for att
hindra cancercellers tillvaxt

Ett forskarlag fran Karolinska In-
stitutet har tillsammans med ameri-
kanska kollegor kartlagt amnesom-
sattning i olika cancerceller. Det har
lett till nya upptickter om amino-
syran glycin, nadgot som i basta fall
kan bana vig for nya behandlingar
av cancer.
I dag finns det cancerbehandlingar
som gér ut pa att hindra cancercel-
lernas amnesomsittning, en process
dar niringsimnen omvandlas till
energi och byggmaterial med hjalp
av enzymer. Amnesomsittningen,
metabolismen, dr nédvandig for att
celler ska kunna dela sig och vixa.
Processen kan hindras genom att
blockera vissa enzymer — och da
bromsas celldelning och tillvixt av
cancerceller. S& fungerar vissa la-
kemedel i dag, men tyvirr hindras
samtidigt de friska cellerna, vilket
leder till biverkningar.

Kalla: Onkologi i Sverige

NOTISER

Unik satsning pa svensk
biobank for cancerforskning
I Uppsala

En bas for framtida cancerforsk-
ning byggs nu upp i Uppsala. Har
mojliggors insamlande av blod- och
tumorprover frdn patienter med
olika typer av cancer — fore, under
och efter behandling

Kalla: Onkologi i Sverige

Ny teknik for att studera
och jamfora genetiska
forandringar hos KLL
patienter
Kronisk lymfatisk leukemi (KLL)
ar en tumorform med varierande
forlopp, dar manga patienter kan
leva lange med sin sjukdom medan
andra snabbt forsimras. Forskare
vid Uppsala universitet har anvint
en ny sekvenseringsteknik for att
studera och jimfora genetiska for-
andringar hos grupper av patienter
med olika prognos. Metoden kan
anvindas for att studera KLL pa ett
satt som tidigare inte varit mojligt.
Kalla: Onkologi i Sverige

Okad risk for sjalvmord
och hjartinfarkt direkt efter
cancerbesked

Personer som diagnostiserats med
cancer loper en kraftigt okad risk
for sjalvmord och dod i hjartkarl-
sjukdom direkt efter att de fatt
sjukdomsbeskedet. Det visar en ny
studie fran Karolinska Institutet
som publicerats i den ansedda ve-
tenskapstidskriften New England
Journal of Medicine.

Kalla: Kl

Banbrytande lakemedel mot
myelofibros
Den europeiska likemedelsmyn-
dighetens vetenskapliga kommitté,
CHMP, rekommenderar EU-kom-
missionen att godkdnna Jakavi som
den forsta JAK-himmaren ndgon-
sin for behandling av den ovanliga
blodcancerformen myelofibros.
Kalla: Onkologi i Sverige

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 Leif Lachonius

Nattviolsvagen 6, 444 45 Stenungsund
Bankgiro: 384044-4, tel: 0303-811 29

BLODCANCERFORENINGEN

HALLAND

c/oThereseTellqvist

Bygget Lanthandel 161, 310 38 Simlangsdalen
Bankgiro: 5102-3091. tel: 035-707 50

BLODCANCERFORENINGEN | SYDOSTRA
SJUKVARDSREGIONEN

c/o Kjell Quarfot

Kvillegardevéagen 3, 380 53 Fliseryd
Bankgiro: 680-4405, tel: 0491-766 566

BLODSJUKAS FORENING |
OREBROREGIONEN

Monika Knutsson

Ringgatan 26, 703 42 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: 0730-29 95 67

BLODCANCERFORENINGEN |
UPPSALA SJUKVARDSREGION

c/o Sussi Hellblom

Kallparksgatan 20, 754 32 Uppsala
Plusgiro: 409628-5, tel: 018-24 10 14

BLODSJUKAS FORENING
IVASTERNORRLAND

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

BLODCANCERFORENINGEN
JAMTLAND/HARJEDALEN

Torsten Andersson

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

BLODCANCERFORENINGEN

| ORNSKOLDSVIK

c/o Marie Lindgren

Banafjal 176, 891 96 Arnasvall
Plusgiro: 1469477-2, tel: 0660-22 51 83

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
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ORDFORANDEBYTE

| BCFVASTRA!

Efter att Klas Biilow har suttit som
ordférande i Over tio ar tyckte han
att det var dags att limna over
ordférandeklubban. Vid sin av-
gang hedrades han med forbundets
guldnal och blommor. Ett kort an-
forande holls av fd kassoren och
gode vannen Anders Thorngvist
dar han framholl Klas stora enga-
gemang under de gangna dren. Sit-
tande styrelse instimde helhjartat.
Till ny ordférande valdes Leif La-
chonius, Stenungsund

Klas Bilow till vanster i bild, Anna-Stina Granstrom delade ut guldnal och Anders Thornqvist
holl tacktal. Foto: Leif Lachonius

GEMENSAM VARUTFLYKT!
Lordagen den 19 maj gjorde blod-
cancerforeningarna 1 Vastsverige
och Skaraborg en gemensam varut-
flykt. Denna géng gick resan i det
naturskona Valle hirad, vister om
Billingen.

Ciceron pa resan var Sievert Pet-
tersson, vastgote och pensionerad
overstelojtnant med stora kunska-
per i historia och om natur och ett
lager goda historier. Givetvis forsdg
han deltagarna med en karta s3 att
de litt kunde folja med.

Ett 30-tal medlemmar hade hor-
sammat inbjudan och resan utgick
fran Goteborg med stopp i Skara.
Darifran gick turen mot Axevalla
hed och vidare mot Varnhems
klosterkyrka, en riksklenod dar
Birger Jarl ligger begravd. Vidret
och tidpunkten var perfekt for en
resa i Vallebygd. Massor av vilda
korsbarstrad blommade, higgen
likasd och dppeltraden var pa vig
att sld ut. Gullvivor och forgatmi-
gej prydde marken. Vi for mot Og-
lunda dir kamellandskapet visar
sig som tydligast med sina mjuka
kullar omvixlande med djupa ravi-
ner. Via en smal grusvig, har och
var forsedd med en skylt, M, gjorde
det mojligt att motas pa denna kur-
viga och backiga vig. Den ledde oss
mot Skara Stiftsgard Flamslatt vid
Flimsjon dir en hirlig lunch van-
tade.

Efterat kunde deltagarna ga en liten
tipspromenad innan det var dags att
antra bussen igen. Nu akte vi forbi
garden Remningstorp. Ar 1912 fr-
virvades den av Sven Wingquist,
skapare av Svenska Kullager Fabri-
ken i Goteborg. Hir bodde senare
filmregissoren Arne Sucksdorff och
bl. a. filmen ”Pojken i tridet” spe-
lades in har.

Hojentorps kungsgard passerades
ocksd. Dir undertecknade kung
Karl XI indelningsverket ar 1685.
Ett kort stopp gjordes vid den s k
Drottningkullen och sa styrdes ko-
san mot Skara. Firdledaren hade
”forhor” pa ett blad med strofer ur
visor han delat ut dir man skulle
veta/gissa vilket djur som fanns i
visan. Kunskapsnivdn var hog vi-
sade det sig. Med detta var arets ge-
mensamma aktivitet avslutad. Ord-
foranden i vastra, Leif Lachonius
tackade skaraborgarna och tillsam-
mans uttryckte vi var uppskattning
av chaufforens och firdledarens
insatser.

Christina Bergdahl
Ordférande

SODRANYTT

Nar detta lises hoppas jag vi alla
har en harlig sommar, och ni alla
njuter ute i solen, varen var ju lite
varierande men det var mycket sol
och viarme detta dret.

Ser vi tillbaks pa det senaste halv-
aret sd har foljande hant:

I november var det dags for det ar-
liga julbordet, detta ar avnjots det
pa Vannarods slott med stort delta-
garantal och mycket god mat.

I slutet av mars var det arsmote i
Kavlinge, med ca 40 personer nir-
varande.

I maj var det familjedag med fokus
pa multipelt myelom i samarbete
med Celgene AB for personer med
myelom, i Malmo.

I borjan av juni skulle det varit en
busstur till Danmark, men denna
fick tyvarr stillas in pga for lagt
deltagande.

Framat dr foljande aktiviteter pla-
nerade:

Lymfomdagen den 15/9 med fore-
lasning mm pa Lasarettet i Lund.
Lundadagen under oktober, men
har ar alla detaljer inte riktigt klara.
Det érliga julbordet i november, var
det skall avnjutas dr inte bestamt
annu.

Hairliga sommarhalsningar !
Fran Sédra och
Ordforande Jorgen Jonsson




BCF STOCKHOLM

Hirlig sommarvarme har dntligen
anlint, och med det den energigi-
vande gronskan och ljuset. Termi-
nen har som vanligt flugit forbi i ra-
sande fart, och foreningen har haft
flera spinnande sammankomster.
Vid drets forsta medlemsméte i

borjan av februari gastades vi av
kurator Sara Natt och Dag, hon
arbetar vid Stockholms sjukhem
och har nyligen kommit ut med sin
senaste bok ”Livet som anhorig”.
Det blev en spinnande kvill som
handlade om olika aspekter av att
pa ett eller annat sitt leva med all-
varlig sjukdom, och dven vilken roll
sociala medier kan ha i en sddan si-
tuation vilket dr ett omrade hon har
fordjupat sig i.

I mars holls som vanligt drsmotet,
och flera nya medlemmar valdes in
i foreningens styrelse. Det har vid
efterfoljande styrelsemoten lett till
en okad energi och gladje till styrel-
searbete, och vi ser fram emot res-
terande dret i det hela tiden paga-
ende och fortlopande arbetet med
att forbittra for manniskor med
blodcancersjukdomar. Efter drsmo-
tet foreldste dr Daniel Molin som
arbetar vid Akademiska sjukhuset
i Uppsala, om Hodgkins sjukdom
vilket blev mycket uppskattat.

Nu har vi fére sommaruppehéllet
bara om nagra dagar den arliga ut-
flykten att se fram emot, och den

gar 1 ar till Vasamuseet dir vi far
en guidad visning med efterfoljande
lunch.
Styrelsen vill hirmed onska alla
sina medlemmar en riktigt skon och
avkopplande sommar, och vi hop-
pas att vi ses till hosten och dess alla
aktiviteter. Starten gdr som vanligt
i september da internationella lym-
fomdagen dger rum, hall utkik efter
programmet.
Styrelsen i Blodcancerforningen
Stockholms lan
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SYDOSTRA HAR FATT

EN NY ORDFORANDE

Sydostra foreningens ordfoérande
sedan 10 ar, Inge Gustafsson, av-
gick vid foreningens arsmote den
21 mars. Ny ordférande blev Kjell
Quarfot fran den lilla orten Fliseryd
i Kalmar lan. Kjell som idag 4r pen-
siondr, har sin bakgrund som fo-
retagsledare och forvaltningschef.
Han fick sin forsta kinnedom om
Blodsjukas forening nar han lag pa
hematologavdelningen i Kalmar ar
2009.

- Jag sdg att bland annat TV-
apparaterna p& rummen var
skdankta av foreningen och tiankte
genast att den foreningen vill jag
verkligen stodja, berittar Kjell
Quarfot.

Kjell kommer att fortsitta pa den
vig som styrelsen med Inge i spet-
sen har gdtt, men kommer ocksa
att vilja satsa pa den sodra delen
av foreningens omrdde. Foren-
ingen har av naturliga skal haft sin
tyngdpunkt i Ostergotland. Men

genom att Jonkoping nu ar over-
ford till sydostra dr det naturligt att
speciellt satsa pa att f4 med dessa
medlemmar i arbetet. Aven Kalmar
lan skall aktiveras mer tycker Kjell
Quarfot och det ir vl naturligt nir
han sjilv bor dir.

BLODSJUKAS FORENING
| OREBROREGIONEN
TRAFFAS FOR ARSMOTE OCH
FOREDRAG!
Tidigare i vdr genomforde foren-
ingen sedvanligt drsmote dar Ing-
Marie Eklind vilkomnades som
ny i styrelsen. Vid motet berittade
sjukskoterskorna  Kararina Ron-
qvist och Fay Kamangir, frdn he-
matologen vid USO om det hema-
tologiska regionmote som de hade
deltagit vid. Christina Larsson,
forskningsskoterska  vid samma
sjukhus berittade om ett informa-
tionsprojekt om myelom som hon
deltar i. Bdda foredragen uppskat-
tades av det 40-talet medlemmar
som deltog. Foreningen bjod pé en
god smorgés och en godbit till kaf-
fet, samtidigt som lotter sildes med
strykande atgang.
Livliga diskussioner fordes vid bor-
den och efter prisutdelning avsluta-
des en mycket trevlig kvall.
Vid pennan

Monika Knutsson, ordférande
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BLODSJUKAS FORENING

VID NORRLANDS
UNIVERSITETSSJUKHUS
Blodsjukas Forening vid NUS ge-
nomforde sitt drsmote i slutet av
mars. Vi fick besok av Karl Einar
Enarsson, som iklidd sin vackra
samedrakt berdttade om samiskt
liv.

Vid drsmotet invaldes tva nya leda-
moter i styrelsen. Vi hilsar Anders
Gerding och Jessica Ikonen vil-
kommen in i styrelsearbetet.

Just nu ar styrelsen i full fard att ar-
rangera drets varresa som brukar
locka ett fyrtiotal deltagare. I ar gor
vi en dagsresa den 1 juni till Asp-
lunda Lanthandelsmuseum i Tallsjo
vidare till Lycksele for lunch och
besok pd Lycksele Djurpark. Daref-
ter hemresa utefter den vackra Vin-
deldlven till Umea.

Foreningen fortsatter sitt trogna ar-
bete att gora det basta for sina med-
lemmar och inneliggande patienter
pa Hematologen vid NUS.

I &r deltar vi ocksa i uppbyggandet
av Regionalt Cancercentrum Norr
med representant i dess patientrad.
Ett engagemang som vi hoppas ska
utmynna i en idnnu battre och lik-
vardig vard for alla blodcancersju-
ka i norr. Har Du fragor eller tips sa
hor girna av Dig till mig.
Stodpersonsverksamheten dr ocksa
en viktig sak vi arbetar med. Det ar
manga som soker en stodperson —
Kanske Du kinner att Du vill vara
ett stod/en samtalspartner till en
patient/anhorig? Jag tar tacksamt
emot intresserade for att beritta
mera om vad det innebar att vara
stodperson.

Nu dintligen efter en lingdragen
vinter sd verkar varen/sommaren
vara pa gang. Vi i styrelsen onskar
Er alla en skon och solig sommar.

SOMMAREN KOMMER MED
STORMSTEGTILL OSS |
VASTERNORRLAND
I mars hade vi d&rsmoéte och det blev
da en del forandringar i styrelsen.
Efter 27 ar som kassor, valde Evy
Bergquist att limna éver till Asa
Gidlund. Aven ordféranden Kjell
Lignell lamnade 6ver klubban till
undertecknad. Bada har avtackats
och sitter kvar i styrelsen.
P4 vért medlemsmote den 23 maj
kom sjukskoterskan Gunilla Bur-
man fran Hematologen pa Sunds-
valls Sjukhus och informerade om
hur viktigt det ar med mun- och
tandhygien for oss cancersjuka.
Hon formedlade sina kunskaper pa
ett sdtt som gjorde att vi alla lyss-
nade och tog till oss av informatio-
nen. Det dr latt att forstd att hon
brinner for att fora ut information
och hjilpa patienterna.
Viér hemsida ser riktigt bra ut, nu
kan vi genom Maud Granholm ad-
ministrera den sjilva. G4 gdrna in
och titta!

Ann-Christine Lindqvist

Ordférande

BCF ORNSKOLDSVIK
Traditioner ar till for att foljas och
det vi gjort i Blodcancerforeningen
i Ornskoldsvik.

Mandagen den 4 Juni triffades vi
pa Kanotcentralen vid Sjilevads-
fjarden.

Solen visade sej men varmen fick vi
frén grillen, tipsrundan och trevligt
sallskap.

Det var inga problem att silja lotter
da det var ett vinstrikt bord, nagor
som medlemmarna ar duktiga pa
att bidra med.

Kvillen avslutades med 6nskan 6m
en varm och solig sommar.

SOLIGA HALSNINGAR FRAN ETT VACKERT UPPSALA
Vi fick en fantastisk dag tillsammans den 12 maj i Linnés tridgard. Dagen
borjade pa restarung Lingon som ligger vackert beldgen ett stenkast fran
Fyrisan. Utmarkt service och vdlsmakande husmanskost blev vi serverade.
Solen kom lagom till den guidade turen i Linnés tradgardar. Guiden berat-
tade om Carl von Linnés liv, hans familj, och hans manga resor genom land
och riken. Tradgdrden hade precis borjat att ta fart, sd att vi fick en hint om
hur den kommer att se ut i full blomster.
Viaran dag blev vildigt bra, fyllda av nygammal kultur s tror jag att jag
pratar for oss alla att denna dag blev mycket bra.

Soliga stralar pa er alla Sussie Hellblom ordforande Uppsala
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1 Lund!

En mycket uppskattad
patientutbildning

utifrdn norsk modell har
genomforts i Lund. Bade
patienter, anhdriga och
sjukvardspersonal upplever

utbildningen som givande.

Sedan 2005 genomfor Patientforum,
som dr en del av sjukhusbiblioteket
i Lund en uppskattad och fram-
gangsrik patientutbildning for can-
cerpatienter. Den ursprungliga idén
till utbildningarna ar himtad fran
Akers sjukhus i Oslo. Mélsittningen
ar att oka moijligheten for patienter
med langvariga sjukdomar att be-
mistra och hantera sitt dagliga liv.
Modellen ldgger stor vikt vid sam-
arbete mellan patienter, nirstaende,
fortradare for patientforeningar och
hilso- och sjukvardspersonal. Ut-
bildningen sker genom grupptriffar
och bygger pa deltagarnas egna fra-
gor och behov.

P4 hematologen inleddes patientut-
bildningar efter 6nskemal 2008 och
man valde att inrikta sig pd diag-
nosen myelom, da detta ir en stor
patientgrupp inom hematologin. I
en arbetsgrupp bestdende av tvd my-
elompatienter, tvd sjukskoterskor
och socionomen pa sjukhusbiblio-
teket diskuterades fragestillningar
fram som kunde vara viktiga att be-
lysa vid traffarna. Utifran dessa och

frigor fran deltagarna utformades
utbildningen.

Patientutbildningen f6r myelompa-
tienter genomfors under totalt fyra
olika tillfillen, dir man triffas 2,5
timme per gang.

— Vi har hittat ett val fungerande
uppldgg for vira utbildningar, vid
forsta triffen brukar vi lira kdnna
varandra i gruppen och s kommer
bibliotekarien och ger lite boktips
om t ex mat vid cancer. Dessutom
ges viktig information om vad man
ska tinka pd ndr man soker infor-
mation pd internet. De tvé foljande
utbildningstillfillena ar likare och
sjukgymnasten inbjuden med vid
var sin traff. Tillden sista triffen bju-
der vi in kurator eller sjukskoterska
med psykosocial inriktning, berattar
Fredrika Andersson, leg. sjukskoter-
ska.

Aven de nirstdende har fatt mojlig-
het att ga utbildningen. Man har da-
valt att dela upp sig i tva grupper, en
grupp med enbart patienter och en
grupp med narstaende.

—Ibland kan det vara sd att man vid

TEMA MYELOM

ildning

sjukdom vill skydda varandra trots
att man kanske levt ett helt liv till-
sammans och da kan det vara skont
att fa yppa sina tankar och kanslor i
en grupp som upplevt nagot liknan-
de som en sjilv, forklarar Fredrika
Andersson.

Aven for sjukvardspersonalen ar ut-
bildningarna otroligt givande.

— Man lar sig mycket nytt, bland
annat om hur otydliga vi sjukvards-
personal kan vara i vara informa-
tioner och att vi ibland kanske tar
saker och ting for givet. Sjukvarden
och dess personal tror att de vet vad
man som patient/nirstiende beho-
ver, men det vet vi inte alltid, inser
Fredrika.

Utbildningen har genomorts vid vid
tre tillfillen, 2008, 2010 och nu se-
nast varen 2012. Osidkerhet finns
dock om den kommer fortsitta.

— Var forhoppning ar att vi far fort-
sdtta med dessa triffar dd det finns
behov. Klinikens ambition ir att
dven andra diagnosgrupper ska er-
bjudas deltagande, berattar Fredrika
Anderson.
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Karin Berg tipsar
om bra bocker

Den hir gdngen sd ska jag tipsa om tvd belt olika bocker. Men dndad lika
eftersom de handlar om livet och vad vi kan och inte kan gora for att pa-
verka. Den forsta boken dr ”Berg har inga rotter” skriven av debutanten
Manne och den andra boken adr en ljudbok ”Den krympande hustrun” av

Andrew Kaufman.

Berg har inga
rotter

av Manne Fagerlind
(Damm Forlag)
Vad skulle du gora om du kunde
skriva om din historia. Om du kun-
de dndra det som hant? Och ar det
den sanna historian du bar pa? El-
ler bar andra pa den?

Berg har inga rotter av Manne Fa-
gerlind handlar om Lasse. Lasse har
just fatt reda pd att han lider av en
obotlig sjukdom som sakta raderar
hans minne. S& vad skulle du gora
om du fick reda pa att du en dag
kommer att glomma allt?

Manne Fagerlind skriver fint om en
man som gar tillbaka till den tid da
barnen var sma och kirleken ny. Vi
far upprepat for oss ungefir samma
situation men olika utsagor. For
vad ar sant och vad ar inte sant nar
Lasses minne borjar svikta? Vad ar
ritt och fel? Och vem ar skyldig till
att Lasses liv blev som det blev? Ar
det han sjalv eller hans svorna fien-
de, Carl-Johan Broman? Manne
Fagerlind har byggt upp en historia
om livet likt en spanningsroman. Vi
far olika delar av Lasses liv, sma bi-
tar har och dar. Och sen dr det upp
till oss att bygga ihop och fundera
over vad som ir sant och vad som
inte ar sant.

Vad jag tycker mycket om i den har
berittelsen ar just att huvudrollsin-
nehavaren 4r en man som tianker
tillbaka till den tiden da barnen var
smd. Hur det var da och hur mycket
de tyckte om honom och litade pa
honom da. Idag ar de vuxna med
sina egna liv och egna familjer och
mellan Lasse och hans soner ar det
ofta stelt och tyst. Annorlunda var
det nar de var sma. Han fyller inte
langre samma funktion och det ar

med viss sorg han ser tillbaka. Vad
var det som gjorde att han idag har
anstrangd relation till sina barn?
Kunde han har gjort allt annorlun-
da? Skulle han har gjort allt annor-
lunda? Och vad gjorde han egentli-
gen? Kan han skriva om sitt liv som
varit? Berg har inga rotter dr en fin
berattelse om karleken, langtan, li-
vet och slutet.

3, r-,w.

Den krympande
hustrun

av Andrew Kaufman,

inldst av Morgan Alling

(A Nice Noise )

En dag kommer en rdnare in pa en
bank. Och det ir inte pengar han
ar ute efter utan han stjal ett fore-
mal med affektionsvarde fran varje
person inne pa bankkontoret. Strax
darefter borjar markliga saker att
hinda med ranoffren. En kvinna
borjar krympa, tills hon inte lingre
ar storre an ett ringfinger. En tatu-
ering sliter sig loss och rymmer och
en man smdlter sd att han tillslut
bara blir vatten.

Kommer Stacey att sluta krympa?
Eller kommer hon slutligen att for-
svinna? Kommer hon att hitta en
16sning innan det dr forsent? Det
har ar en charmig och rolig berat-
telse som pdminner om en modern
fabel och den ar mycket underhal-
lande! ”Den krympande hustrun”
ar en ganska kort ljudbok pé ca 5
timmar. Morgan Alling liaser med
inlevelse och det ar mycket trevligt
att lyssna pa hans rost.

Silltarta

Botten
200 g kavring
75 g smor

Fyllning

1 burk matjessill (a 200 g)
3st gelatinblad

1 rodlok

1 burk kesella (10 %)

3 dl graddfil

1 msk sillspad

1 dl finskuren grislok
svartpeppar

Svarighetsgrad: Medel
Tillagningstid: Over 60 min
Portioner: 8 bitar

Gor sa har

Botten: Finhacka eller mixa bro-
det. Smilt smoret och blanda med
smulorna. Tack bottnen pa en form
med lostagbar kant med blandning-
en. Platta till och lat std i kylen ca
15 minuter.

Fyllning: Blotligg gelatinbladen i
kallt vatten ca 5 minuter. Lt sillen
rinna av och spara spadet.

Skala Ioken. Finhacka 16k och sill.
Blanda 1ok, sill, kesella, graddfil,
sillspad och peppar.

Ta upp gelatinet och smalt det i en
liten kastrull pd svag varme. Ror
ner det i sillblandningen. Hall det i
formen. Lat std i kylen minst 3 tim-
mar for att stelna. Lagg silltdrtan pa
ett fat och garnera med graslok.

Fri fran &gg, men kontrollera brodet.

Glutenfri tarta: valj glutenfritt specialbrod.
Laktosfri tarta: kontrollera brédet. Anvand mat-
fett, farskost, och graddfil fri frén laktos.
Mjélkproteinfri tarta: Byt smoér mot mjolkfritt
matfett. kontrollera brédet. Ersatt kesella och
graddfil med mjolkfritt, t ex Sour Supreme (inne-
haller soja).
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TA CHANSEN OCH VINN!

De tva forsta 6ppnade ratta I6sningarna av Haemakrysset
och sudokut vinner vardera tva stycken trisslotter. Vinnare
till forra numrets tavling finner du pa sidan 13.

Senast den 17 augusti ska l6sningarna vara oss tillhanda.
Mark kuverten "Kryss 2-2012" resp. “Sudoku 2-2012"

och skicka dem i separata kuvert till

Blodcancerférbundet, Box 1386, 172 27 Sundbyberg.

LOSEN SUDOKU #1 ¢ 2012

* ** *k*k *kkk

NAMN:

ADRESS:

ORT.

Ett Sudoku fran AB RIGNELL-ZANDER
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Blodcancerfonden
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