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FORBUNDSNYTT

Kansliets oppettider under veckorna 28 till 32

Kansliet har begransade 6ppettider under denna period.
Vecka 28, 29 och 30 har kansliet 6ppet mandag och tis-
dag mellan 9.00-16.00. Ovriga tider stangt. Minnesblad
skickas endast veckorna 28-30.

Lymfomdagen den 15 september
Flera diagnosforelasningar arrangeras runt om i landet.
Se annons langre fram i tidningen

1,5 miljon i forskningsanslag
Den 15 september delar Blodcancerfonden ut 1,5 miljo-
ner till blodcancerforskningen.

Mer om detta i ndsta nummer.

Stodpersonsutbildning

Under hosten kommer det att arrangeras ytterligare en
stodpersonsutbildning, mer information kommer. Hall
utkik pa Blodcancerférbundet hemsida.

Betaltjanst hemsida

Blodcancerfonden erbjuder sedan en tid tillbaka betal-
tjanst till vara gavogivare. Det ar nu mojligt att direkt via
webben betala med VISA och Mastercard.

Manusstopp Heema
Den 10 augusti ar det manusstopp for tidningen. Detta
nummer har 16 sidor och darfor inget “landet Runt”

Glad sommar,
Kansliet

REDAKTORSSPALTEN

Forandringarnas tid

Lika vard oavsett bostadsort

Det ar en av atgarderna i betdankandet Nationell can-
cerstrategi. For att citera Cancerfondens generalsekre-
terare Ursula Tengelin, “det har ar det viktigaste som
hant Sveriges cancerpatienter”. Nu ar detta pa vag att
bli en realitet och Blodcancerférbundet har i dagarna
skickat in ett yttrande pa detta betankande.

En satsning pa unga vuxna inom forbundet har inletts.
Ett satt att mota dem far bli genom detta temanummer.
Har far vi bland andra mota livsbejakande Frida Darell
fran SVT:s dokumentérserie Himlen kan véanta.

Lakare Helene Hallbook redogor grundligt kring sjuk-
domen ALL, en form av leukemi som ar vanlig bland
unga.

Kronikan Mamma, ar en hyllning till alla narstdende
som finns dar i ur och skur.

Sist men inte minst, ny ordférande for Blodcancerfor-
bundet; duktiga och engagerade Christina Bergdal lam-
nar over klubban till Inga-Lisa Svensson.

Inga-Lisa, Heemaredaktionen 6nskar dig lycka till.

Och till dig, Christina, du lamnar efter dig ett tomrum.
Tack for den har tiden, passa nu pa att njuta av din val-
fortjanta ledighet.

Med Frida Darells kloka ord 6nskar jag er alla en skon
sommar.

" Jag lever mitt liv annu mer. Mina ramar ey
ar mer fargstarka och jag tar inte saker for

givna. Jag forsoker leva i nuet. ”

Trevlig lasning,

Wictoria Hanell L
redaktor
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Redaktionen ansvarar ej for insant, ej bestallt material.
Vi férbehaller oss rétten 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: ANDERS WEJROT

LEDARE
sista LASARE!

Under fyra intensiva, handelserika och utvecklande ar har jag haft
fortroendet att leda Blodcancerforbundets arbete. Vid forbunds-
stamman i Sundsvall ar 2005 togs beslut om en dndrad organisa-
tion.

En forbundsstyrelse med ordférande och sex ledamoter utsags vil-
ket innebar en stor forindring. Okade krav pd kommunikation
och information kunde efterhand métas med stod av informa-
tionsteknik via e-post och forbundets hemsida. Undan for undan
har den utvecklats och nu har flertalet foreningar landet runt egna
sidor for presentation och information om kontaktpersoner och
aktiviteter. Allt for att underldtta for medlemmar, patienter och
anhoriga som soker information, kontakt och stiller fragor.

Forbundets uppgift dr ocksd att paverka. Att driva opinion nir
det giller att starka patienters och narstdendes stallning och in-
flytande. Nya likemedel och behandlingsmetoder, behov av reha-
bilitering och psykosocialt stod, tillganglighet och vardgivarnas
kompetens dr ndgra exempel pa fragor som aktualiserats.

P4 olika sitt har Blodcancerforbundet kommit att finnas med i
skilda fora savil nationellt som internationellt. Det ojamforligt
storsta hittills ar Patient- och familjedagen i anslutning till EBMT
(European Group for Blood and Marrow Transplantation) i Go-
teborg den 28 mars i ar. Ett stort tack till sponsorer och alla med-
verkande for ett mycket lyckat arrangemang!

Blodcancerfonden vixer. De senaste aren har gdvorna strommat
in till var stiftelse Blodcancerfonden. I samband med vért 25-ars-
jubileum 2007 kunde vi dela ut 1 miljon i forskningsstipendier.
Det tyckte vi var stort. I ar har vi mojlighet att dela ut annu mera!
Den 15 september ar det dags — 1,5 miljoner for utdelning.

Jag dr en person som tror pd att man arbetar tillsammans och i
ndtverk for att dstadkomma resultat — men ocksé for den gliddje
och gemenskap det ger! Darfor har jag upplevt det som en myck-
et stimulerande tid, att tillsammans med kamraterna i styrelsen,
forbundssekreterare, medlemmar, vardpersonal och andra sam-
arbetspartners, fa leda arbetet. Ett arbete som har fort forbundet
framét i den riktning som vi i styrelsen varit eniga om. Att fa en
bra struktur, en effektiv administration med god kostnadskontroll
skapar mojligheter for ett mera utvecklat paverkansarbete. Det
innebar dnnu storre fokus pa att forbattra for blod- och blodcan-
cersjuka.

Nu har jag limnat 6ver ordférandeklubban till Inga-Lisa Svens-
son och onskar henne och den nya forbundsstyrelsen varmt lycka
till i det viktiga arbetet!

TACK ska Ni ha allihop runt om i landet for kloka tankar och
idéer under dren!

Christina Bergdahl

De vita blodkropparna férandrats och forékar sig okontrollerat

i benmargen och blodet.

Samarbete over
granserna viktigt
I kampen mot

TEMA UNG VUXEN

ALL

Akut lymfatisk leukemi (ALL) ar den vanligaste cancerformen hos barn och omtalas

som "barnleukemi”. Sjukdomen finns dock i alla dldrar och de sista aren har man allt

mera funderat 6ver om man ska och kan behandla vuxna och barn pa likartade satt.

SYMTOM OCH
SJUKDOMSBILD

Vid insjuknandet i ALL kan besva-
ren och symtomen variera mellan
olika personer. Ofta har symtomen
funnits relativt kort tid (fran veck-
or till nidgra manader). Man kan
drabbas av en infektion som inte
gar Over pa vanligt sitt, fa hog fe-
ber, uppleva stor trotthet pd grund
av lagt blodvirde eller besvaras av
okad blodningsbenigenhet (t.ex. i
form av blamarken och nasblod) pa

grund av ldga trombocyter. Ibland
forekommer ocksa ledsmairtor. De
flesta av symtomen ar inte specifika
for ALL utan kan forekomma vid
flera blodsjukdomar som ger paver-
kan pa alla celler som produceras i
benmargen.

VEM DRABBAS AV
SJUKDOMEN OCH HUR
VANLIG AR SJUKDOMEN?

ALL ar vanligast i barnadren (fram
for allt mellan ett till tio &r) men

forekommer i alla dldrar. Nagot
fler man dn kvinnor insjuknar. Un-
gefdar 50 vuxna insjuknar varje ar
1 Sverige.

VARFOR INSJUKNAR MAN

I ALL?

Man vet inte varfor man far i ALL.
Det finns ingen siker arftlighet.
Man har undersokt méjliga sam-
band mellan stralning, virusinfek-
tioner, rokning och kemiska medel
och sjukdomen men man vet inte




varfor den enskilda personen in-
sjuknar.

UTREDNING

Vanliga blodprover kan ge miss-
tanke om att en leukemisjukdom
foreligger. Vid akuta leukemier
finner man ofta lagt blodvirde
och ldgt antal trombocyter (blod-
plattar). Antalet vita blodkrop-
parna kan vara lagt, normalt eller
mycket hogt. Ofta finner man vid
granskning av de vita blodkrop-
parna att tidiga forstadier av cel-
lerna (sa kallade blaster) finns ute
i blodet. Utredningen gar sedan
vidare med ett benmirgsprov dir
man finner ett forhojt antal blas-
ter i benmargen. Specialfirgningar
av benmirgsprovet och kontroll
av vilka markorer som finns pa de
sjuka cellernas yta ger tillsammans
en siker diagnos. For att kunna f3
en bittre uppfattning om sjukdo-
mens prognos och ocksd i vissa fall
for kunna vilja behandling gors en
analys av kromosomerna (det ge-
netiska materialet) i de sjuka cel-
lerna, vilka ofta ar forandrade vid
ALL sjukdomen. Det ar viktigt att
podngtera att fordndringen inte
alls hinger samman med arv och
arftlighet utan bara galler de sjuka
cellerna.

BEHANDLING AV VUXNA

Behandlingen av vuxna patienter
med ALL ser olika ut i olika lander
men behandlingsresultaten har da-
remot varit ganska likartade! Vi har
i Sverige sedan 1986 haft nationella
behandlingsrekommendationer och
det innebar att patienter med ALL
fatt samma behandling oavsett var
i Sverige de har bott. Under de se-
nare dren har olika undergrup-
per av ALL rekommenderats att
fa olika behandlingar. Ett viktigt
framsteg har varit behandling med
s kallade tyrosinkinas inhibitorer
som t.ex. imatinib (Glivec®). Ima-
tinib anvands vid kronisk lymfa-
tisk leukemi dar de sjuka cellerna
har en speciell kromosomavvikelse
(Philadelphiakromosomen).  Phi-
ladelphiakromosomen finns ocksa
i de sjuka cellerna hos cirka 25%
av ALL-patienterna som insjuknar
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i vuxen alder och for de patienterna
kan Glivec® vara en effektiv del av
behandlingen.

CELLGIFTER ELLER STAMCELL-
STRANSPLANTATION?

Efter den forsta intensiva cellgifts-
behandlingen brukar nista fas
innehélla en sd kallad underhalls-
behandling dar cellgifter ges i ta-
blettform omvixlande med mindre
kraftfulla cellgiftskurer under cirka
tvd drs tid. Studier har visat att
denna typ av underhéllsbehandling
ger forbattrade behandlingsresultat
jamfort med da de inte ges.
Stamcellstransplantation dar stam-
celler doneras av en annan person
(allogen stamcellstransplantation)
kan ersitta underhallsbehandling-
en. I Sverige och i stora delar av Eu-
ropa har stamcellstransplantation
anvints vid sjukdom med hog risk
for aterfall medan underhallsbe-
handling getts till 6vriga patienter.

PROGNOS

Fram till och med 1950-talet kun-
de man inte behandla ALL och i
princip alla som insjuknade avled
av sjukdomen inom kort tid. Stora
framsteg har skett genom aren och
nu botas over 80 procent av de
barn som insjuknar i ALL. Prog-
nosen for de vuxna som insjuknar
varierar dock mycket med sjukdo-
mens karaktir och patientens 4l-
der. Behandlingen ar dannu inte lika
framgdngsrik for vuxna som for
barnen.

JAMFORELSE MELLAN OLIKA
BEHANDLINGSPROTOKOLL

I manga lander kan patienter mellan
16 och 18 ar komma att behandlas
pa antingen vuxen eller barnklinik
beroende pa var de forst soker. Det
ar anledningen att flera undersok-
ningar i bland annat Frankrike,
USA, Holland och Sverige har jam-
fort behandlingsresultaten for pa-
tienter i Ovre tondren och yngre
vuxna da de behandlas pa barn res-
pektive vuxenkliniker. Undersok-
ningarna har visat att fler patienter
overlevde under lang tid da de fatt
behandling enligt barnklinikernas
behandlingsprotokoll.

Vad skiljer d& mellan behandling-
arna av barn och vuxna? Naigot
enkelt svar finns inte pa den fragan
eftersom bade barns- och vuxnas
behandlingar varierar mellan olika
lander och grupper. Gemensamt for
barnens protokoll ar att behand-
lingen dr relativt intensiv under
mycket ldng tid och att vissa cell-
gifter aterkommer gang efter gang i
behandlingen.

Eftersom likartade resultat fanns
vid den svenska undersokningen
har vi i Sverige borjat ett samarbe-
te med den nordiska barnonkologi
gruppen Nordic Society of Paedia-
tric Haematology and Oncology
(NOPHO) for patienter upp till 45
ar!

FORSKNING, UTVECKLING
OCH SAMARBETEN MED
ANDRA LANDER

Vi har i Sverige en grupp (Svenska
Vuxen ALL Gruppen) som arbetar
med rekommendationer for behand-
ling av ALL. En viktig arbetsuppgift
ar att utvdardera och sammanstilla
resultaten av behandlingarna och
malsattning dr att successivt kunna
forbattra behandlingen. Gruppen
innehdller representanter fran alla
sjukvardsregioner i Sverige.
Eftersom relativt fa patienter in-
sjuknar i Sverige varje dr ar det
angeldget att samarbeta med grup-
per i andra liander. I vart samarbete
for de unga vuxna patienterna med
den nordiska barnonkologi grup-
pen NOPHO kommer vi ocksd att
arbeta tillsammans med vuxenhe-
matologer i Danmark, Norge och
delar av Finland.

Vi deltar aven i ett Europeiskt sam-
arbete inom nitverket Leukemia
Net dar bland annat en behandling
for dldre patienter utarbetats.

Helene Hallb6ok
Overlikare, VO
Hematologi
Akademiska
Sjukhuset

Ungt
natverk
vill ge
stod till
andra

Upprymd

Matnyttigt

Overvildigande

Det var nagra av orden som
fick avsluta en givande helg
da ett tiotal unga vuxna traf-
fades i Solna for ga Blod-
cancerforbundets stodper-

sonsutbildning.

Blodcancerforbundet har i dag en
val fungerande stodpersonsverk-
samhet. Men ndgot som har efter-
fragats dr stodpersoner i dldrarna
20-35 4r. Blodcancerforbundet
valde darfor att arrangera en forsta
kurs for denna malgrupp.
Ambitionen?

Nitverk for unga och att fa fler 30-
aringar till vara lokala foreningar.
Moderator och kursledare fér dagen
var Britta Hedefalk fran Cancerfon-
den. Britta 4r sjukskoterska och vi-
dareutbildad inom cancervard dar
hon dr specialiserad i psykosocial
handledning. Britta har arbetat pa
Cancerfondens informations- och
stodlinje sedan 1994.

Britta, hur skulle du summera
dagen?

— Mojligheten att fa triaffa engage-
rade medmainniskor som ar villiga
att dela med sig av sin erfarenhet
av sjukdom ar vildigt viktigt. Da-
gen var fylld av engagemang och

TEMA UNG VUXEN

Hela gruppen samlad efter en intensiv och larorik dag.

vilja att bidra till att hjalpa andra i
liknande situationer som man sjalv
varit i. En positiv anda genomsy-
rade dagen.

En av deltagarna var Tobias Lunde-
qvist bosatt i Lulea.

Varfor anmilde du dig till denna
kurs?

— Shit, tank att ga igenom detta en-
sam! Det var en av mina tankar nir
jag lag sjukhuset. Och det var dar-
for jag ville bli stodperson. Jag ar
lyckligt lottad och jag har ett stort
kontaktnit, men tink att vara en-
sam.

Britta varvade dagen med forelas-
ningar och praktiska ovningar.
Vilka rad skulle du vilja ge till
ndgon som vill bli stodperson?

Britta Hedefalk fran Cancerfonden var en
uppskattad forelasare

— Att vilja bli stodperson innebar att
man kommit tillrackligt langt med
sin egen erfarenhet sd att man kan
ta emot andras funderingar utan att
bearbeta sin egen situation. Man
bor vara en god lyssnare och inte
kianna behov av att ha svar pd alla
fragor. Att lyssna ar det viktigaste
man kan gora for en medmainniska,
sdger Britta
Hur far vi fler att engagera sig?
— Ja, det en klurig fraga. Men jag
tror att man via jamndriga kan f3
fler att engagera sig. Visa att de
finns pa de stillen dar ungdomar ir,
exempelvis Facebook.
En annan deltagare var Ozge Ozen
Zink bosatt i Stockholm. Hon ar
ordforande for den lokala blodcan-
cerforeningen.
Hur tycker du att dagen varit?
— Jattebra, trevligt att traffa andra
som varit igenom liknande upple-
velser. Mycket brainstorming och
mycket tid till att berdtta egna upp-
levelser. Cancerfonden gav bra tips
om fragor man bor stilla till sig
sjilv innan man tar uppdrag som
stodperson men ocksd bra tips pa
vad man inte skall siga och disku-
tera ocksa.
Hur far vi kontakt med yngre
stodpersoner?
— Fanga upp sjuka och anhoriga
via sjukskoterskor, likare, kurato-
rer och hanvisa dem till respektive
forening i varje lan och stad. Skapa
sedan ett ndtverk av dessa personer
over landet.

Wictoria Hanell
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Tva sma
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En kalla till oro for unga
cancerpatienter ar ovisshe-
ten om fruktsamheten efter
genomgangen sjukdom och
behandling.

Har fertiliteten forsamrats
eller har det rent av blivit

omojligt att fa barn?

Mitt liv vindes upp och ner en
sommardag nir en likare sa att jag
hade diagnosen Akut lymfatisk leu-
kemi.Jag var 25 ar och min forsta
tanke var: det d6r man vil av? Som
tur var hade jag fel. Dock hade jag
ingen aning eller kunde forestilla
mig att de narmaste aren skulle bli
sa pafrestande bade psykiskt och
fysiskt. Inte bara for mig utan for
alla runt mig, familj och vanner.

Ett par veckor fore min benmargs-
transplantation satt jag och fikade
med min mamma. Hon sa att en
av hennes vianner som ir sjuksko-
terska hade berittat att chansen att
jag skulle bli steril efter all tung be-
handling var stor. Jag blev forst arg
men och slog ifrdn mig allt hon sa.
Varfor hade ingen pa sjukhuset sagt
ndgot om detta? Formodligen for att
skona mig, behandlingen de senaste
sex manaderna hade varit tuff och
om bara ett par veckor skulle jag in
pa en mycket stor behandling.

Jag tankte inte s3 mycket pa detta
mer just dd. Det dr bara sa mycket
bade huvud och kropp klarar av pd
en ging. Mitt fokus var transplan-
tationen och att overleva. Jag vet
att jag sa vid flera tillfillen: overle-
ver jag inte sd blir det inga barn i

alla fall. Jag ar ocksd en sann opti-
mist och tinkte nog att jag kanske
var en av de fd som inte skulle bli
sterila.

Tyvarr hade min mamma ratt. Nar
jag tio médnader senare var hos en
specialist som undersokte mig sd
sa han detsamma, chansen for mig
att fa ett barn pad ett naturligt sitt
var nistan obefintlig. Aven om det
inte var forsta gangen jag horde det
sa blev inte chocken mindre. Jag
kiande mig bade lite arg och bitter.
Nu blandades kinslorna av gliadjen
att ha orkat ta sig igenom over ett
ar av tuff behandling till ilska 6ver
att nu ska sjukdomen ta detta ifrdn
mig ocksd. Varfor hade ingen sagt
detta till mig fran borjan? Formod-
ligen for att skona mig. Jag vet att
jag irriterade mig pa likaren. Han
fick det att lita som jag var forkyld
eller ndgot. Han sa att det 6ser sig.
Hur da?

Att acceptera att man dr 27 ar och
inte kunna fa nigra barn var tufft.
Min sambo Héakan och jag hade
fore min sjukdom mer diskuterat
hur ménga barn det skulle bli, minst
fyra sa vi dd. Ett hus pa landet med
massa ungar, detta kunde vi bade
sitta och skratta och grata at hur
vi bara hade tagit det som sjilv-
klart att allt skulle bara fungera.
Det narmaste aret som jag fortsatte
min behandling s& blev min sjalv-
kinsla allt samre. Jag tyckte jag var
okvinnlig och kidnde mig mest som
en halv kvinna. Inget fungerade som
det skulle. Radslan av att inte racka
till fanns och radslan av att forlora
det jag hade med min sambo var
stor. Detta samtidigt som jag kinde
mig starkare dn nagonsin. Jag hade
borjat jobba igen och hittade suc-
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Tva sma mirakel en varm sommardag

cessivt tillbaka till ett mer normalt
liv. Jag var overlycklig av att vara
vid liv.

Att prata med andra var svart.
Det fanns ndgon konstig kinsla av
skam. Att de inte skulle forsta hur
jag kande det. Jag ville inte heller
prata for mycket om det. Ville inte
bli pdmind hela tiden. Som tur var
sd har jag ndgra pastridiga vanner i
min nirhet som forsokte i alla fall.
Jag tror inte de kunde forsta hur jag
kiande det men de stottade mig.

Som tur fanns min sambo dar hela
tiden och det var han som overty-
gade mig att ga till lakaren igen.
Det finns ju hjalp att fa. Visst hade

jag tankt pa IVF och dggdonation
men det hade varit for frimmande
for mig. Dock bestimde vi oss slut-
ligen for att borja undersoka moj-
ligheterna.

Vi fick tid. Lakaren pratade mycket
om chanserna att bli gravid, att de
forsoker hitta en donator som ser ut
som mig och hur det gér till. Sedan
var det bara att gd hem och vinta
pa en eventuell donator. I borjan
av sommaren 2005 ringde de och
sa att vi kunde komma i slutet av
sommaren.

Det var sd nervost den dagen det
skulle ske. Nar vi kom till kliniken
sd sa lakaren att de tyckte vi skulle

sdtta in tva agg. Wow, det kunde bli
tvillingar. Det var sa svart att kon-
trollera kinslorna. Glad att nu hén-
der det men ocksa radslan av att det
inte skulle fungera. Chansen ir ju
inte sd stor. Vi kunde knappt vinta
till de tio dagarna hade gétt for att
ta det forsta testet. Ibland kan en
minut vara valdigt lang men nar vi
slutligen sdg ett positivt resultat var
vi sd lyckliga.

Jag var gravid, ndgot som jag trod-
de aldrig skulle hinda. Manaderna
gick och magen vixte. Att 3 ha tvd
smd sparkande barn i magen. Bar-
nen foddes i vecka 30, en tuff start
for oss alla.

Idag sitter jag hdr med tva tredring-
ar i ett hus pd landet. Drommen ar
sann. Barnen kanske inte ser ut som
jag men fran forsta dagen i magen
ar de en del av mig och jag dr en
del av dem. Min tuffa tid med be-
handlingar och min sjukdom kinns
for var dag en bit lingre bort. Jag
har klarat att ta mig over tva hoga
trosklar i livet och nu giller det
bara att leva.

Jag kidnner varje dag en si stor
tacksamhet att jag far vara hir och
uppleva detta.

Linda 34 ar
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Frida vaknade en morgon
och kande en knol pa hal-
sen. Hur lange cancern
funnits dar vet inte lakarna.
Lange tror Frida.

Frida Darell var mitt i livet.
Hon hade arbetat som
volontar i Afrika. Hon var pa
vag dit igen — men cancern

ville nagot annat.

Eftersom likarna trodde att hon
hade skoldkortelinflammation
medicinerades hon med smirtlind-
ring. Men svagheten i kroppen, som
gjorde att hon fick sitta sig och vila
om hon sa bara skulle diska, ville
inte forsvinna. Langvarig feber och
cortisonbehandling i flera mdnader,
gjorde henne inte bittre.

— Jag var 25 ar och visste hur min
kropp skulle ma. Jag dkte till Sahl-
grenska och krdvde att bli ordent-
ligt undersokt berittar Frida

Efter undersokning pa sjukhuset i
Goteborg och moten med flera 13-
kare, blev hon till slut inlagd akut

efter att man hittat en tio centime-
ter stor elakartad tumor, placerad
mellan hals och hjarta.

— Jag minns att jag fragade lakaren
om jag skulle d6 och om jag kunde
aka till Afrika som planerat. Lika-
ren svarade: ”Det hoppas jag inte”
pa den forsta fragan och ”nej” pa
den andra.

Efter tre veckor av ovisshet fick
Frida slutligen diagnosen Hodgkins
sjukdom.

Efter det foljde en ldngvarig cell-
giftsbehandling, varannan vecka,
med allt vad det innebir av harav-
fall och smarta.

P4 nagot satt intalade sig Frida att
detta inte var ndgon katastrof. Hon
hade det inte virst! En dag nir hon
var hemma pa permission, kom
en kinsla over henne som sade,
du kommer att 6verleva. Och den
kinslan bar Frida med sig nir det
var allra jobbigast.

— Det allra virsta var att jag inte
kunde vara mig sjalv. Under be-
handlingen hade jag tio skitdagar
dar jag var ldg och inte fick fatt i
den levnadsglada och sjilvstindiga
Frida som jag alltid varit. Jag var
helt apatisk. Skulle det alltid vara

Himlen far v

sahdr, da ville jag inte leva. Sedan
hade jag fyra gulddagar dir jag
madde bra och ville ta igen allt. Jag
skrattade mig igenom dessa dagar.

HYLLADE LIVET MED EN FEST
- Jag gjorde min sista PET-rontgen
2007 och fick da veta att jag var
helt frisk. Nu tar vi steget mot det
friska. Det var darfor ville jag ordna
en ”Fira Livet Fest”!

Och sa blev det. T en vackert inredd
lada pad landet vialkomnade Frida
Darell inte mindre 4n 150 inbjudna
gaster.

— Det var en fantastisk upplevelse.
Det var sa viktigt for mig att fa ett
ordentligt avslut. Under festen fick
jag ett presentkort pa 30 000 kro-
nor. For detta dkte jag pa en rekrea-
tionsresa till Thailand. Hela min
familj och alla vianner hade samlat
till denna.

Under hela sjukdomsperioden do-
kumenterade Frida sin vardag ge-
nom att filma sig sjilv. Innan hon
akte till Thailand klippte hon klar
sin film och visade denna pa flera
filmfestivaler.

Berdtta om dokumentdirserien
Himlen kan vinta som sindes i
slutet av forra dret.

Koh Phangan ligger vid 6stkusten av Thailand.
Frida tillbringade tre manader pa 6n for att utbilda sig till yogalarare.

FOTON STOCKXCHNG

TEMA UNG VUXEN

Frida ar i dag lycklig och har manga framtidsplaner.

—Nir jag madde som virst skrev jag
ett inligg pd Cancerfondens hemsi-
da. Jag kinde att jag ville komma i
kontakt med andra och bli lite pep-
pad. Jag peppade aven andra pa de-
ras hemsidor och producenten fran
Himlen kan vinta laste detta och
tyckte att jag verkade vara en klok
tjej, sager Frida och skrattar.

Producenten mejlade sedan till Fri-
da och frigade om hon var intres-
serad att delta i programmet.

SVT-serien handlade om vad som
hander med en minniska som far
en diagnos om en dodlig sjukdom.
Vad vill denna person gora med
resten av sitt liv? Och hur kan alla
i omgivningen hjilpa den som ir
sjuk? Under 1% ar filmade SVT
fem personer som mitt i livet drab-
bats av en svar sjukdom. Program-
met handlade inte om doden utan
om livet, om hopp och om mod.
De fem medverkandes berittelser
var tankta att ge trost och stod till

andra i liknande situationer och till
deras narmaste.

— Det kindes som en sjilvklarhet
att delta. Kanske min historia kun-
de skapa hopp och ljus. Filmteamet
foljde mig i cirka dtta manader och
jag ar valdigt nojd med slutproduk-
ten. Vdra historier var vildigt star-
ka, alla var dkta och slutprodukten
blev fantastiskt tycker jag.

Har du fordndrats i och med att du
blev sjuk?

— Jag har blivit medveten om livets
sarbarhet och det har jag alltid med
mig i mitt hjarta. Jag lever mitt liv
annu mer. Mina ramar 4r mer farg-
starka och jag tar inte saker for
givna. Jag forsoker leva i nuet.

Hur ser ditt liv ut i dag?

— Det ser valdigt bra ut. Jag ar lyck-
lig och har manga framtidsplaner.
Jag gor det jag vill. Kanner entusi-
asm for framtiden. Jag borjade med
yoga pa min rekreationsresa och nu
vill jag inspirera folk genom just

FAKTARUTA
Namn: Frida Darell
Alder: 27

Bor: Spekerod

Familj: mamma, pappa, bror,
pojkvan stor slakt och manga
manga vanner

Gor: Har precis slutfort yoga-
lararutbildning. Nu samlar jag
ihop mig lite.

Gora harnast: Starta upp yoga-
kurser. Jag vill garna inspirera
andra bade friska och sjuka.
Jag ska ocksa skriva klart min
bok som handlar om min sjuk-
domstid.

den formen. Jag blev verkligen fast
for yoga. Jag dr nyss hemkommen
fran en tre mdnaders ling yogaut-
bildning i Thailand.

Frida tycker att cancern har gett
henne goda saker. Men helst hade
hon varit utan denna upplevelse.

— Cancern har gett mig ett nytt spar
i mitt liv. Jag har fatt nytt bagage
som gor mitt liv rikare. Men sjalv-
klart hade jag velat vara utan det.
Det dr mycket jobbigt att leva med
radslan, ar jag sjuk igen?

Vad tror du om ndtverk for unga
vuxna inom Blodcancerforbundet?
— Jattebra, jatteviktigt! Det betyder
sd mycket att triffa andra. Man kan-
ner sig jatteensam. Jag hade ocksa
en stodperson. Det ar sa skont att
veta att man inte dr ensam. Att ni
marknadsfor er pd Facebook ir ju
asgrymt och ut mer pd sjukhusen,
uppmanar Frida.

Wictoria Hanell

FOTO: PATRICK SORQUIST
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Blodcancerforbundet lottar ut ett harligt bokpaket
till sensommarens lata dagar.

Innehall: Deckare

Skicka ett vykort till Blodcancerforbundet,
Sturegatan 4, 172 27 Sundbyberg,

Mark vykortet med "Sommarbocker”

Vi vill ha vykorten senast den 15 juli,
paketet skickas veckan efter.
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Blodcancerforbundet

? Blodcancerférbundet uppméarksammar —

Internationella Lymfomdagen
tisdagen den 15 september 2009

Varje ar far cirka 2000 personer i Sverige diagnosen lymfom
eller kronisk lymfatisk leukemi (KLL). Prognosen och majlig-
heten till lAnga remissioner och chans till bot har med nya

moderna behandlingar forbattrats avsevart de senaste aren.

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

Blodcancerférbundet uppmérksammar dagen med fyra
informationsméten for allménheten med féreldsningar av
expertlakare. Det kommer att ges gott om utrymme att stélla
fragor kring sjukdom, behandling och annat.

e
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Stora brister |
uppfoljning av
patienter med
barncancer

Allt fler botas frdn barncancer, men
behandlingarna medfor att tva tred-
jedelar drabbas av komplikationer
i vuxen alder som nedsatt fertili-
tet eller kognitiva problem. Barn
med cancer far ofta senare i livet
problem som har att gora med be-
handlingen av sjukdomen. Mdinga
komplikationer uppstar langt efter
att behandlingen avslutats, vilket
gOr att patienterna ofta maste foljas
livet ut.

Professor Stanislaw Garwicz vid
Universitetssjukhuset i Lund dr en
av initiativtagarna bakom Svenska
Arbetsgruppen for Langtidsuppfolj-
ning efter Barncancer, SALUB. Stu-
dier har visat att vissa patientgrup-
per loper storre risk att utveckla en
sekundidr tumér dn andra. Darfor
kravs en bittre uppfoljning dn den
som gors i dag.

SALUB arbetar kontinuerligt med
underlag for rekommendationer ef-
ter genomgéngen behandling. Grup-
pen tar fram organbaserade mini-
miuppfoljningsrekommendationer,
som ska kunna foljas av den vuxen-
lakare som tar over det fortsatta an-
svaret for patienten. SALUB bildades
imars 2001 och tillhor sektionen for
pediatrisk onkologi och hematologi
inom Barnlikarforeningen.

Antalet overlevare kommer hela
tiden att oka. En pa knappt 700
personer i aldersgruppen 25-35 ar
kommer att vara en fore detta barn-
cancerpatient. Det har visat sig finnas
en lang rad dolda problem som kan
uppsta sa sent som 10, 20 eller 30 ar
senare. Dessa kunskaper understry-
ker vikten av langtidsuppfoljning

TEMA UNG VUXEN

Mamma

Det dr sommar. Jag sitter pd en bank utanfor onkologen pa Akademisk
Sjukhuset i Uppsala. Solen skiner och en varm bris blaser genom syren-
buskarna. Det dr d4 som jag forstar hur viktig du ar. Utan dig skulle jag
inte sitta har. Du 4r med mig nir jag far beskedet och alltid efter det. De
trodde alltid att det var du. Du som var sjuk. Ingen ville tro att det var
jag. Du var med i rummet och holl mina hander under benmargsprovet.
Du berittar sedan att det ar det virsta du varit med om. Jag holl hart i
dina hiander och skrek. Det var det enda jag kunde. Efter kunde jag inte
boja pa ryggen pa flera veckor. Jag fick sitta rakt och sova pa mage. Det
syntes inget, men kinslan av ett stort hél fanns kvar i flera veckor. Mdnga
ndtter drommer jag mardrommar om att de skulle komma och hélla fast
mig och gora det igen. Och igen. Och igen. Det ar det virsta jag gjorde
under hela sjukdomstiden. Du satt och liste Allers och 16ste korsord nar
jag fick cellgifter. Pratade med min stindigt uppmuntrande sjukskoter-
ska. Nar jag ndstan tappade all smak under stralningen ldt du mig dricka
lask och ata chips i veckor, for det var det enda som smakade ndgot. Nar
jag fick ndringsdrycker vagrade jag dricka dem. Du insisterade, tills jag
fick dig att sjalv smaka p& dem. Sen slapp jag. Flera gdnger hande det att
kanylerna inte ville sitta ratt. Jag minns speciellt en sidan gadng. Minns
hur de fortvivlat forsoker sitta kanylen igen. Jag vill inte vara med langre
och rycker 4t mig armen och haller den tatt mot brostet. Jag vander pa
huvudet och ser ut genom fonstret. Dir ute adr allt gratt, gratt, gratt och
tararna rullar ner for mina kinder. Du tog min hand och jag orkade pa
ndgot satt fortsdtta Jag vagar inte, kan inte tanka pa vad som hade hiant
annars. En sparv kommer flygande och landar pa syrenbusken for att
sekunden senare fara ivdg igen. Den ar full av liv, precis som jag. Tack,
mamma!

Josefin Karlsson

Jenna ar fjorton ar och borde bara be-
hova oroa sig for brosten som aldrig
vaxer, varfor hon inte ar lika popular
som Ullis och hur hon ska f& Sakke
snygg snygg snygg att bli kar i henne.
Men hemma hos Jenna finns en job-
big mormor och en alskad cancersjuk
mamma. Och i Jennas ficka ligger en
bortglomd dikt: “Om du dér mamma,
da tar jag livet av mig”.
For vem kan ha kul. Vem kan gladjas
at attden lange atradde killen plotsligt
visar en intresse eller att man mot all
férmodan blivit polare med skolans
populéaraste tjej — nar ens mamma snart ska d6?

FILMRECENSION

| TAKET LYSER STJARNORNA ar baserad pa Johanna Thydells bok som be-
Ionades med Augustpriset 2003 och har salts i dver 100 000 exemplar i Sve-
rige. | rollerna som de unga tjejerna Jenna och Ullis ser vi debuterande Jose-
fin Mattsson och Mika Berndtsdotter Ahlén. | taket lyser stjarnorna ar en av
och samtidigt minska graden av de mest gripande ungdomsskildringar jag sett. Det ar en film som lever kvar
komplikationer ir en av barnonko- ~ inombords i dagar sedan eftertexterna rullat slut. En film for alla.

logins stora utmaningar idag. WH

med mojlighet till tidig upptickt och
bot av cancer nummer tva.
Att dstadkomma bot fran sjukdom

Den 15 september hilsar Blodcancerférbundet
valkomna till féreldsningar i:

VARDEFULL

Hjalp oss att
stodja forskningen!

Goteborg - Linképing - Lund - Stockholm

Mer detaljerad information anslas senare.

B’odcancerfonden WH Haema lottar ut ett exemplar av filmen “l taket lyser stjdrnorna”.
Lymfomdagen arrangeras i samarbete med Roche AB Pg 90 04 21_9 KALLA: Barn & Cancer, Skicka ett vykort till Blodcancerférbundet, Sturegatan 4, 172 27 Sundbyberg.
Dagens Medicin Maérk vykortet med “Filmutlottning”. Vi vill ha vykorten senast den 10 augusti.
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En deltagares reflektioner

Att presentera hoppet

Lordagen den 28 mars

anordnades en Patient- och
familjedag pa Svenska
massan i Goteborg i
samband med den av
EBMT arligen anordnade
lakarkongressen rorande
senaste forskning och
framsteg betraffande
benmargs- och
stamcellstransplantationer.

Dagen inleddes med att Mats Brune
overldkare pa Sahlgrenska universi-
tetssjukhuset halsade oss vilkom-
na, och presenterade i stort vad
dagen skulle komma att innehalla.
Christina Bergdahl, ordforande for
svenska Blodcancerforbundet, be-
rattade om vikten med patientor-
ganisationer. Sedan foljde foredrag
om syskondonatorers integritet,
och sjukskoterskans roll i trans-
plantationsprocessen och mojlighet
gavs att stilla fragor.

Dirpa foljde tvd mycket intressanta
foreldsningar. Den ena handlade
om hur individens sjilvbild som
ofta forandras under en svar sjuk-
dom, ndgot som sillan tas upp men
som nog ar mycket vanligt. Kinslan
av att inte vara “hel” efter att na-
gon kroppsdel eller organ opererats
bort, ex ett brost var ocksd tank-
virda och talande.

Det andra foredraget handlade om
sex och samlevnad i samband med
och efter en svir sjukdom samt
GvHd som ir ett mer eller min-
dre vanligt underlivsproblem hos
kvinnor efter en transplantation.
Overlikare Ewa Smith Knutsson
presenterade i korta drag vad som
kan utlisas av hennes pagdende
forskningsstudie.

Jag minns sjalv att riskerna presen-
terades for mig infor transplanta-
tionen, men det fanns liksom inte
tid att reflektera 6ver det. Jag skulle
ju inte 6verleva utan min transplan-
tation, sd det var bara att bita i ett
ev. surt dpple. Idag ar jag person-
ligen oerhort tacksam over att jag
ndstan ar helt utan dylika problem
till f6ljd av min transplantation. Jag
ros av obehag da det visar sig att en
sd pass hog siffra som 37 procent av
alla kvinnor i forskningsstudien fatt
problem med sammanvixningar.
Lunchen bestod av goda mackor,
kaffe och smoothie i tvd harliga
smaker. Det fanns en utstillning i
anknytning till foreldsningssalarna,
ddr patienter visade alster som de
malat under och efter sin sjukdoms-
tid.

Direfter foljde foredrag om olika
sjukdomar. Min storsta behallning
fran denna dag ar insikten om att
manga, manga fler liksom jag kan-
ner ett starkt behov av nitverk och
kontakt med andra drabbade och
deras anhoriga. Vad som tydligt
framkom ar hur olika man som pa-
tient hanterar en svar sjukdom, och

Foton: Wictoria Hanel

hur olika ocksé de anhérigas behov
ar. Jag tillhor dem som inte ville veta
alltfor mycket. Men min make hade
full koll, och jag kinde mig trygg
i honom. Det var fler som gav ut-
tryck for liknande forhallningssitt,
medan andra varit mycket palista
och insatta sjilva. Den vard som
jag motte pa sjukhusen var helt fan-
tastisk.
De ldkare, sjukskoterskor, under-
skoterskor och anna personal kopp-
lad till den hematologiska varden
gor ett beundransvirt jobb. Vad
galler anhoriga till drabbade s ar
behovet av nitverk om mojligt dn
storre under sjalva sjukdomstiden,
medan de drabbade sjdlva i storre
grad verkar soka det behovet efter
sjukdomen.
Precis som jag tidigare tillsammans
med andra som Overlevt svar sjuk-
dom konstaterat framfordes Aater
onskan om att du nidstan i samma
stund som du far din diagnos skall
presenteras for en overlevare, sa att
du omgdende far ett konkret och
tydligt bevis pa att det gar att 6ver-
vinna sjukdomen samt att du inte
ar ensam i din situation. Det racker
inte att logiskt veta att man inte ar
ensam, utan en personlig kontakt ar
vart sd oandligt mycket mer. ”Att
presentera hoppet”
Nasta steg ar att forsoka nd ut till
flera sjukhus runt om i landet och
tala om att och var vi finns.
Susanne Hagberg
Medlem i Blodcancerforeningen
Viistsverige

Inge Gustafsson fran forbundsstyrelsen
svarar for registreringen av deltagarna

B
Birgit Hogberg fran HSO Vésterbotten leder
forhandlingarna med van hand

5. 2

Inga-Lisa Svensson gratuleras efter valet till
ny forbundsordférande

Arrangorsféreningen ordférande Berndt
Backman far en blomma som tack till sig och
foreningens insatser

Deltagare fran Umeaféreningen

FORBUNDSSTAMMAN
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Umea, bjorkarnas stad! Precis lagom till stimman slar bjérkarna ut pa Radhusesplanaden

Blodcancerforbundets stamma
i Umea den15 - 16 maj 2009

Den 15 maj pd kvillen samlades ombuden for blodcancerforeningarna till
staimma nar det var var i Umed, som virdforeningens ordforande Berndt
Biackman sa. Den norrlandska varen ar ju normalt sa kort att den kan vara
over pd en dag. Kvillen innebar en trevlig samvaro nar ombuden kunde
umgds med nya och gamla bekanta och med ita en god middag.
Lordagsmorgonen startade med staimmoforhandlingarna som avlopte un-
der gemytliga former. Blodcancerforbundets kassor, Lena, kunde rappor-
tera om ett bra resultat for det senaste dret och ett ganska bra resultat for
det foregdende. Detta betyder att nu behover forbundet inte 1dna fran fon-
den innan statsanslaget kommer in. Nu kan vi i framtiden satsa pa att driva
projekt for egna medel och maste inte ha full kostnadstickning fran andra
fonder.
Den avgdende styrelsen fick ansvarsfrihet for de tva senaste aren. Det blir sd
ndr vi har stimma bara vartannat ar och det innebar ocksa att detta infor-
des i forbundets stadgar. Dir togs ocksa ansvarsfriheten for fondens forvalt-
ning bort eftersom den ar en avkastningsstiftelse och star under Stockholms
lans 6versyn.
Eftermiddagen dgnades dels at en foreldsning om blodet av Docent Jonas
Nilsson och dels dt en sightseeingtur runt Umed da vi ocksa fick en inblick
i Umeas historia. Bl a fick vi veta att det sista krigsslaget pa svensk mark
skedde i Umed 1809. Det vackra vadret gjorde turen extra trevlig.
Inga-Lisa Svensson
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Engagerade stammodeltagare och gaster foljer forhandlingarna

FOTON: Lars Bergdahl
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NOTISER

KAROLINSKA

NS TITL TED

50 miljoner till forskning
<
£ Betydande donation till forskning om blod-
- sjukdomar.
Likaren och Kl-alumnen Ake Olsson, ti- °
digare verksam vid Sodertilje samt Nacka
sjukhus, har testamenterat 50 miljoner kronor till bildandet av Dr Ake Ols-
sons stiftelse for hematologisk forskning. L)
Fondens formanstagare dr Karolinska Institutet och de forsta som tar emot -
stiftelsens anslag ar forskarna Marianne Farnebo, Alf Grandien, Weng-Onn i
Lui och Lisa Westerberg.
Dr Ake Olssons stiftelse vill stimulera utvecklingen av ny kompetens inom
omradet hematologi. Darfor stods framfor allt projekt som befinner sig i
ett avgorande men tidigt skede och diarmed har svart att finna finansiering. 8
2009 ars anslag uppgar till 500 000 kronor per stipendiat for ett ar, men
kan i framtiden komma att bli hogre i de fall storre projekt befinner sig i -
Apote ket be h é I | er initieringsfasen.
Hematologi ar ett strategiskt prioriterat omrade i Karolinska Institutets
330 a pOte k kampanj ”Genombrott for livet”, vilken kulminerar i samband med univer- . .
Apoteket AB fick i maj besked om  sitetets 200-arsjubileum 2010. G Iaxosm |th KI ine
vilka apotek som ska siljas till an- Kdlla: Pressmeddelande K1 .
dra aktorer. Apoteket behaller citka L RN, N on kO I Og |
330 av dagens drygt 900 apotek. . o
616 erbjuds till forsiljning varav Battre 6ver|evnad — fOl‘SkaI" fOT
150 ingér i en statlig satsning pd . . .
smaforetagande. | Cancer SveﬂSk fOl’S kn|ng framtlden
Det innebir sjalvklart en mycket  Allt fler fir cancer — men de som kan g e ba‘t‘tre -
stor utmaning for oss, men det ska  drabbas overlever 4 andra sidan | k .
vi klara av. Vi blir ett betydligt min-  langre. Det dr tvd slutsatser som eukemi-
dre foretag, men det innebdr sam-  kan dras av en rapport som Social- lakemedel
tidigt att vi far forutsittningar att  styrelsen och Cancerfonden presen-
konkurrera pa likvardiga villkor  teradei dag. En kartlaggning av verknings-
som andra aktorer. Vi vill till exem-  Skriften Cancer i siffror dr en popu- mekanismerna bakom likeme-
pel fortsatta att etablera nya apotek  larvetenskaplig sammanstallning av del mot leukemi kan ge insikter
framover, sager Stefan Carlsson, vd  statistik 6ver de vanligaste cancer- i varfor de snabbt blir verknings-
och koncernchef Apoteket ABiett  formerna i Sverige. Det finns upp- l6sa hos ménga patienter.
pressmeddelande. gifter fordelade pa kon om bland Det ar forskare fran Linkopings
Stefan Carlsson sager att genom att  annat hur manga fall som diagnos- universitet som i detalj har stu-
mota kundernas behov av 6kad till-  tiseras av de olika cancerformerna derat hur likemedel mot akut
ganglighet och service pd den nya  varje ar, relativ femdars- och tiodrs- myeloisk leukemi, AML, dodar
marknaden vill de vara den ledande ~ 6verlevnad, antal insjuknade per leukemicellerna. AML &r svar-
aktoren inom hilsa och likemedel. 100 000 invanare och antal dods- behandlad och manga patienter
Mycket kommer att fordndras i fall. Uppgifterna stracker sig fram blir resistenta mot de nya speci- Kampen mot cancer
%Tnden undir de parmasf sren' cill ar 2007. AREIREEER S sjukdomen. Cancer ar den vanligaste dodsorsaken i varlden. Enligt WHO:s uppskattningar dog 7,6 miljoner
a som arbetar i apoteksbran- T rapporten konstateras att prosta- I studien, som ar publicerad i N e : : > . :
schen, oavsett arbetsgivare, fir  tacancer fortfarande ir den vanli- tidskriften Blood, har forskarna av cancer forr aret. Darfor forskar GlaxoSmithKline (GSK) for att fa fram nya behandlings-
nu vara med och skapa en helt ny  gaste cancerformen bland min och undersokt vilket protein som sat- metoder for sjukdomen.
marknad forstatter Stefan Carlsson ~ brostcancer bland kvinnor och att ter i gdng celldodsprocessen vid
i pressmeddelandet. risken att drabbas av nagon typ av behandling med likemedlet. De Vad gor GlaxoSmithKline?
Perioden fram till att omstéillningen cancer ar ungeféir lika stor for bada hé.VdE'll‘ att det éirobalansen mellan Vi ser det som Vér uppgrft att utveckla innovativa produk‘ter Snabbare an négot anhnat fore'tag
ECh forsaljningen ar genomford — konen. . L T R IO 0 GSK vill standigt hitta nya satt att férebygga, behandla och varda- och dadrmed hjilpa
ommer att vara en stor utmaning  Forutom statistiska uppgifter inne- programmerad celldod, som av- " 5 . . ‘
for Apoteket och for vdra medarbe-  haller rapporten ett avsnitt om hur gor om cellen tar emot de dods- maénniskor att fa ett battre och langre liv.
tare. Fram till dess har vi fortfaran-  cancer uppkommer och ett om rok- signaler som likemedlet sinder
de uppdraget att tillhandahdalla en  ning — eftersom 20 procent av alla ut, enligt ett pressmeddelande
siker och trygg likemedelsforsorj-  cancerfall anses ha en koppling till fran Linkopings universitet.
ning till alla i Sverige, sdger Stefan  rokning. Kalla: Dagens Medicin .
Carlsson. Killa: Dagens Medicin 2
GlaxoSmithKline GlaxoSmithKline AB, BOX 516, 169 29 SOLNA. §
16 Oncology Besoksadress: Rasundavagen 12. Tel: 08-638 93 00. Fax: 08-638 94 60. 8
For mer information ga till: www.glaxosmithkline.se b5
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JONKOPING

FRAGA DOKTORN

Onsdagen den 3 december 2008
holls ett valbesokt medlemsmote
i Restaurang Matilda pd Lans-
sjukhuset Ryhov. En uppskattad
programpunkt vid detta mote var:
”Doktorn, varfor ar jag sa trote?”
Susanne Fredén, onkologoverlika-
re vid Ryhovs sjukhus, holl ett in-
formativt och engagerat anférande
om olika slags trotthet och hur man
kan hantera den. Hon betonade
vikten av individuellt anpassad
motion som ett sitt bland andra.
P4 foreningens hemsida kan du ta
del av den schematiska beskrivning
som Susanne presenterade. Hennes
anforande gav upphov till intres-
santa fragor fran de narvarande.
Ordf. Bertil Larsson kdserade och
musicerade med utgangspunkt fran
ett sommarpratarprogram av la-
karen och foredragshallaren Nils
Simonsson, eller som han beskrev
sig sjdlv- Tjocknisse fran Strom-
sund. Det handlade till stor del

om gladje och gladjens betydelse i
varje manniskas liv, inte minst om
man dr sjuk. Glddje ger livslust och
kan man samla tillrickligt manga
?gladje-plus” kan man battre han-
tera de “tristess-minus” som dyker
upp. Vi dt en maltid tillsammans
och si avslutades en medlemstraff
i gladjens, gemytets och gemenska-
pens tecken.

ARSMOTE

Torsdagen den 5 mars 2009 holl
Blodcancerforeningen Jonkopings
lan 4drsmote. Knappt 50 medlem-
mar samlades i Restaurang Matilda
pa Lanssjukhuset Ryhov. Forening-
ens vice ordforande Arne Raask
halsade alla hjartligt vilkomna och
inledde arsmotesforhandlingarna.
Herbert Glans utsdgs till motesord-
forande och han lotsade oss igenom
punkterna pd dagordningen lugnt
och sikert. Under motet antogs
Blodcancerforbundets normal-
stadgar for en lokal forening som
var forenings nya stadgar. Fred-

rik Bjornwid informerade om vad
som hinder i Blodcancerforbundet
och visade upp var och Forbundets
hemsida. Motet avslutades med en
lacker landgang, kaffe, kaka och
mingel.

FORBUNDSSTAMMA
Foreningen representerades av
ordf. Bertil Larsson vid Forbunds-
stimman 1 Umea. Foreningens
styrelseledamot Fredrik Bjornwid
omvaldes som ledamot i Férbunds-
styrelsen och utsdgs dven till For-
bundskassor.
Till sist en onskan om en riktigt
skon sommar for oss alla.

Bertil Larsson ordf.

Al

Blodcancerforbundets foreningar

Ar du patient eller anhérig, kanske vill du helt enkelt ge ditt stdd 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

Therese Tellqvist

Brearedsvagen 34, 31038 Simlangsdalen
Bankgiro: 5102-3091. tel: 035-70750

BLODCANCERFORENINGEN
JONKOPING

c/o Bertil Larsson

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

BLODSJUKAS FORENING | SYDOSTRA
SJUKVARDSREGIONEN, BFSOS

c/o Inge Gustafsson

Lidaleden 95, 603 81 Norrképing
Plusgiro: 35 25 20-1, tel: 011-14 57 07

BLODSJUKAS FORENING |
OREBROREGIONEN

Monika Knutsson

Schantzgatan 9, 70366 Orebro
Plusgiro: 19 21 34-5, tel: 019-611 19 15

BLODCANCERFORENINGEN

| STOCKHOLMS LAN

Ozge Ozen Zink

Stockholm, Box 1386, 172 27 Sundbyberg
Plusgiro: 67 75 69-6, tel: 0739-88 33 33

BLODCANCERFORENINGEN |
UPPSALA SJUKVARDSREGION
Foérbundskansliet 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 Inga-Lisa Svensson

No6tbolandet 139, 892 92 Domsjo
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

VASTERNORRLAND
Sundsvallsavdelningen
Efter en lang vinter med mycket
sno har uppe i Sundsvall finns
det dter hopp om en annalkande
var och sommar. Idag nir detta
skrivs skiner solen fran en klar-
bla himmel och termometern vi-
sar 15 plus. Dessutom vann vart
fotbollslag GIF Sundsvall dter en
drabbning i superettan. Vi dngar
pa mot allsvenskan igen.
Under vintern och véren har vi
som vanligt haft en del aktivite-
ter i form av moten och trivsel-
aktiviteter. Den 7 december sam-
lades ett fyrtiotal medlemmar for
att avnjuta ett uppskattat julbord
med tillhorande julklappsutdel-
ning och lotterier. Denna géing
hos Fernaeus Gastronomiska i
Sundsvall. Vart drsmote dgde i ar
rum den 18 mars och avslutades
som vanligt med fika och hemba-
kade godsaker samt medlemslot-
teri med fina priser. Namnas kan
ocksd att foreningen har skankt
tva TV-apparater till hematolog-
avdelningen pa Sundsvalls sjuk-
hus, allt for att om mojligt oka
trivseln for de patienter som vis-
tas dar.
Den 7 maj ar vi inbjudna till ett
studiebesok till Mellannorrlands
Hospice som dr otroligt vackert
belaget vid Sidsjon har i Sunds-
vall. Inbjudan har gétt ut till vra
medlemmar och hittills 4r det ca
25 stycken som anmalt sitt in-
tresse. Mellannorrlands Hospice
ar en specialiserad vardenhet for
vard av de allra svarast sjuka som
befinner sig i livets slutskede. Det
har initierats av Insamlingsstif-
telsen Mellannorrlands Hospice
och byggdes 2006/07 speciellt
for andamalet med sdrskilt hin-
syn till de sjukas specifika behov
av kroppslig, psykisk, social och
andlig/existentiell art. Anldggning
invigdes av drottning Silvia en
vacker solig hostdag den 27 sep-
tember 2007. Om du vill veta mer
om Mellannorrlands Hospice kan
du ldsa mer pd www.hospice.se
Kjell Lignell
Ordforande

GOTLAND
Blodsjukas Forening Gotland hade
den 12 mars arsmote i kvartersloka-
len pd Kastanjegatan i Visby. Staf-
fan Mehler var den som under kval-
len forde oss genom motets olika
punkter. Blodsjukas Forening Got-
land hade vid arets slut 33 medlem-
mar bestiende av stodmedlemmar,
anhoriga och personer som sjalv
dr/har varit sjuka i nagon blodsjuk-
dom. Verksambhetsberittelsen for
det gdngna aret lastes upp och arets
stora tilldragelse var hosttraffen pa
Strand Hotel med foreldsning av
Hematolog Eva Lofvenberg.
Under kvillen avtackades varmt
Gunnel Sandelin och  Gullbritt
Nordstrom som sedan styrelsen
bildades 2001, arbetat i styrelsen
med stort engagemang. Direkt efter
forhandlingarna holls ett konstitu-
erande mote som gav styrelsen for
2009 foljande utseende, ordforande
Staffan Mehler, vice ordforande,
Agneta Lundstrom, sekreterare,
Therese Sjogren, kassor Linda Eke-
dahl, ledamot Berndt Lagergren,
suppleant Ove Stihr och adjungerad
till styrelsen ar Susann Olofsson.
Linda Ekedahl

SKARABORG

Onsdagen den femte december
mottes vi i Lundsbrunn dar Birgitta
Brandt och Rolf Hansson hilsade
oss vialkomna till dukat julbord. De
hade jobbat hart for att ge oss en
trevlig kvill med mycket god mat.
Vi bjods ocksd pd underhillning
med sdng och musik Stort tack till
vardparet for den mysiga kvallen.
24 februari traffades vi igen pd
arsmotet som holls i Syriansk-orto-
doxa kyrkans samlingssal.

Motet inleddes med glad och ljuv
musik framford av systrarna Prytz
med Stig Dahlén.

Efter sedvanliga motesférhandling-
ar, var det dags att njuta av olika
syrianska ratter.

Forsamlingens kvinnor hade lagat
Dolma, Taboleh, Hummus med
mera.

Vi fick annu en trevlig kvall tillsam-
mans.

I ar har Marie-Anne Blondell star-

STOCKHOLM
Blodcancerféreningen i Stockholm
vill 6nska alla medlemmar en rik-
tigt Skon Sommar!
Efter en aktiv vinter och var blir det
nu en paus dver sommaren innan
hostens aktiviteter drar igdng igen.
Inledning blir den 15/9 da det ar
Internationella Lymfomdagen, och
forelasning anordnas som vanligt i
samarbete med likemedelsforetaget
Roche. Information om detta kom-
mer att g4 ut senare, hall girna ut-
kik p& hemsidan www.blodcancer-
forbundet.se
Foreningen haller ocksa pa och un-
dersoker mojligheten att ordna en
utflykt for medlemmarna i slutet
av september, och ett av forslagen
som vi arbetar med ar ett besok till
antroposofernas  Vidarkliniken i
Jarna. Det ir ett sjukhus som bland
annat erbjuder rehabilitering for
manniskor med cancersjukdom. Vi
aterkommer med mer information
dven om detta nir det narmar sig.
Med onskan om en riktigt Skon
Sommar,
Styrelsen i Blodcancerforeningen
i Stockholm/
Lotta Billgert

tat anhorigtraffar vid sjukhuset i
Lidkoping. En ny verksamhet som
blir intressant att folja.
En stor dag for oss var patient- och
familjedagen i Goteborg, 28 mars.
Vi var tolv medlemmar fran Ska-
raborg som deltog. Det var mycket
intressant att mota manniskor fran
ndr och fjarran.(Du ar inte ensam,
stamde bra har.)
P4 taget hem konstaterade vi att det
varit en fantastisk dag.

Hagar Schon

Ingemar Fransson fran Skaraborgsforening-
en moter sin “gamla” transplantationssko-
terska Petra i ett kart aterseende. Pa bilden
syns ocksa en del av den utstallning som
fanns fran Skaraborg.

FOTO: Lars Bergdahl
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SODRANYTT
Den 8 november var det Oppet hus
pa Onkologen i Lund. Detta an-
ordnades av BIPP och representan-
ter fran Sodra fanns pa plats med
monter och forsiljning av broschy-
rer och bocker.
I slutet av november var det dags
for det arliga Julbordet, detta aret
avnjots det i Broby med stort delta-
garantal och mycket god mat.
I slutet av mars var det arsmote i
Lund. Presentation Infrastruktur
Internationell biobank” holls av
Stig Lenhoff. Ett 40-tal medlemmar
hade slutit upp.
Sista helgen i maj var det tid for den &r-
liga utflykten. Detta ar var denna pla-
nerad till Karlskrona. Det var bara 13
personer som anmalde sig, troligtvis
pga av att det krockade med Pingst-
helgen och att tiderna nu dr sdmre, sd
tyvarr fick detta stillas in.
Framat ar foljande aktiviteter pla-
nerade:
¢ Lymfomdagen den 15/9 med fore-
ldsning mm pa Lasarettet i Lund.
¢ Lundadagen den 14/10, men for-
hoppningsvis ett besok pa det Ge-
netiska labbet i Lund.
e Det arliga julbordet i november
som detta dret planeras att avnjutas
i mitten av Skane.
Harliga sommarhalsningar!
Ordférande
Jorgen Jonsson

VASTSVERIGE

Kul att sd manga av er kommer pa
vara medlemsmoten!

Pa vart arsmote - 18 mars - var vi
drygt 50 medlemmar som lyssnade
pa Cecilie Blidmark och Cecilia
Dahl-Hammarstedt informera om
myelom.

Manga av er var ocksad med om det
enormt intressanta benmargstrans-
plantationssymposiet - EBMT-dagen
28 mars - for patienter och anhoriga.
Vad hinder i foreningen framover?
I dessa ekonomiska kristider ar det
fantastiskt att Vastra Gotalandsregio-
nen nu inviger en helt ny Hematolog-
avdelning pa Sahlgrenska sjukhuset.
Jag hoppas vi snart kan anordna
ett medlemsmote pa den nya avdel-
ningen.

Vad giller aviserade personalned-
skarningar har inget horts pa linge
vilket kdanns skont.

En dagsutflykt med bat i Goteborgs
skargard - Hisingen runt - tillsam-
mans med Skaraborgsforeningen
ager rum sondagen den 23 augusti
kl 12-16.

Vi triffas klockan 11.30 vid Lilla
Bommens hamn — Borjessons brygga.
Buffetlunch serveras ombord. Barn
och vinner vilkomna att folja med.
Priset for battur och lunch blir 150
kr/person.

Anmailan till undertecknad senast
31 juli.

Den internationella lymfomdagen
kommer att firas den 15 september
med likarforedrag om lymfom plus
eventuellt prisutdelning av forsk-
ningsbidrag frdn Blodcancerfon-
den.
Ett medlemsmoéte med lakarfore-
drag dr ocksa planerat i november.
Tack for alla minnesgdvor och
medlemsavgifter till vart plusgiro
384044-4.
Med dessa okar vara mojligheter
att stodja hematologivarden.
Du som glomt att betala medlems-
avgiften — det ar inte forsent.
Har du frigor eller vill anmala dig
till batresan - hor girna av dig till
mig 0702 221256 eller
klasbulow@hotmail.com
Klas Biilow
ordférande Blodcancerforeningen
Vistsverige

NORRBOTTEN

Medlemmarna i Blodcancerforen-

ingen i Norrbotten

tillonskas en trevlig sommar!
Styrelsen

OREBRO

Skon och trevlig sommar onskar
Blodsjukas Forening i Orebroregio-
nen!

Satsa mer pa forebyggande cancervard!

Atgéirder for prevention av cancer
far en viktig plats i den nationella
cancerstrategin som presenterades
tidigare i ar.

En bakgrund till att regeringen till-
satte utredningen &r att antalet can-
cerfall kommer att 6ka i framtiden.
Det behovs en langsiktig strategi
for hur samhaillet och sjukvarden
ska hantera denna utmaning. Enligt
en prognos kommer antalet cancer-
sjuka i Sverige att fordubblas fram
till 2030.

I utredningen ”En nationell can-
cerstrategi for framtiden” finns
ett stort antal forslag for hur den
svenska cancersjukvarden kan for-
battras. Bland huvudpunkterna
marks okade anstringningar inom

prevention av cancer. Utredaren
Kerstin Wigzell foreslar bland an-
nat att alla primarvardsenheter ska
ha sirskilda enheter for rokavvanj-
ning ar 2014.

For att minska insjuknande i hud-
cancer foreslas att solarier ska fa en
aldersgrans pa 18 4r. Man foreslar
aven att sjukvarden ska fa utokade
mojligheter till screening for hud-
forandringar.

Utredningen foreslar flera atgirder
for att starka patientens stallning:

® Varije patient ska vid diagnostillfal-
let fa en fast kontaktperson. Indivi-
duella vardplaner bor upprittas med
for patienten forstaelig information.
e Nationella kvalitetsregister pa
canceromradet ska innehalla upp-

gifter om specifika ledtider i vérd-
kedjan, till exempel tid fran remiss
till beslut om behandling. Pa sikt
kanske detta leder till att vanteti-
derna minskas.
e Patientupplevelser, som halsore-
laterad livskvalitet och patienttill-
fredsstallelse, ska inkluderas i kva-
litetsregistren.
I utredningen presenteras ocksa for-
slag pa hur cancersjukvarden ska
fa en tydligare nivastruktur. Bland
annat foreslds skapande av sa kall-
lade regionala cancercentra som far
storre ansvar for bland annat pre-
ventionsstrategier.
WH
KALLA: Dagens Medicin,
Cancerfonden & www.regeringen.se

SE-002-01 03/08

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.

|dag pagar varlden 6ver mer &n 200 Kliniska
prévningar med innovativa substanser fran

Celgene. Provningarna 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 &r mycket lovande och det sporrar oss till
ytterligare anstrangningar inom vart specialomrade.

Celgene &r ett globalt verksamt biofarmaceutiskt foretag, som nu ocksé
finns representerat i Norden.

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

Ce/
9en 4o YOV
€ 4B, Kist, Science Tower, 164 51 &%




Svensk Forening
for Psykosocial
Onkologi
(SWEDPQOS)

- forening

som verkar for
cancerpatienter

Denna forening bildades 2007, da
medlemmarna i ett ndtverk inom
detta omrdde tyckte att tiden var
mogen for att ga vidare till en mer
organiserad verksamhet.

Ett av de viktigaste syftena med for-
eningen dr att verka for hog kvalitet
pa psykologiskt och socialt stod till
personer som har eller har haft can-
cer och deras nirstdende. Ett sitt
att paverka dr att uppmairksamma
detta omrade i samhillet och i var-
den, sa att frdgan om psykosocialt
stod och rehabilitering vid cancer-
sjukdom kommer hogt upp pa be-
slutsfattares agenda.

Ytterligare syften ar att stimulera
forskning och utveckling inom
psykosocial onkologi samt en god
grund- och fortbildning i psykoso-
cial onkologi for alla relevanta yr-
kesgrupper.

Milsittningen ar att alla personer
i Sverige som drabbas av cancer-
sjukdom, oavsett bakgrund och bo-
stadsort, skall tillforsikras stod och
rehabilitering av god och likvardig
kvalitet.

Den 23 - 24 april 2009 holls den
forsta nationella konferensen ute
pa Sanga-Saby kursgard, och ca 80
personer deltog. Det blev tva fan-

Stiftelsen

Lydiagarden

Tel: 0413-692 50

ANSLAGSTAVLAN

tastiskt intressanta och inspirerande
dagar dar personer frén alla olika
professioner inom det multiprofes-
sionella teamet deltog t ex lakare,
sjukskoterskor, kuratorer, sjukgym-
naster och arbetsterapeuter.

Behovet av rehabilitering efter ge-
nomgangen cancervard okar i takt
med att allt fler botas eller lever
lingre med cancersjukdom. Anda
saknas ett eget avsnitt om rehabi-
litering i den nationella cancerstra-
tegin. Detta var en av de viktigaste
diskussionspunkterna pa Svensk
forening for psykosocial onkologis
forsta nationella konferens.

Forsta dagen bestod delvis av fore-
lasningar som till exempel handlade
om “Internetbaserade interventio-
ner for cancerpatienter” och ”Kon-
sekvenser av att ha behandlats for
cancersjukdom som barn”.

Andra dagen inleddes med ett sym-
posium kring narstiende som led-
des av docent Carl Johan Fiirst fran
Stockholms sjukhem som modera-
tor. Ett antal studier presenterades
inom detta omrade, som var myck-
et uppskattat av deltagarna.

Konferensen avslutades med fyra
parallella workshops. Den island-
ske sjukhusprasten Bragi Skulasson
holl en mycket uppskattad work-
shop med utgangspunkt fran sitt av-
handlingsarbete kring ”deathtalk”,
hur patienter och personal niarmar
sig att samtala om doden. Sjuksko-
terskan Margareta Hedstrom och
Carl Johan First holl en workshop
om barnfamiljen i cancervarden.
Sjukgymnasten Marita Dahl fran
Lydiagdrdens cancerrehabilitering i
Hoor tog upp temat Kropp och sjal i

cancervarden, och Maria Hellbom,
psykolog fran Lund, och Rut Flen-
smark, kurator frin Kristianstad,
samlade en panel for diskussion om
det multiprofessionella teamet.
Alla som arbetar med psykosocial
onkologi kan bli medlemmar i for-
eningen, och om det ar sd att man
inte arbetar inom detta omrade finns
anda mojlighet att bli stodmedlem.
Som stodmedlem har man tillging
till all information fran foreningen.
Forhoppningen dr att ménga vill
stotta denna forening sd att detta
viktiga omrade forbattras och lyfts
inom samhillet och varden. For
mer information sd gar det bra att
besoka hemsidan www.swedpos.se.
Lotta Billgert
hematologisjukskoterska och en
mycket néjd konferensdeltagare.

KENT ERICSSON
— TILL MINNE

Vi kanner sorg men ocksa
tacksamhet infor beskedet om
Kents bortging.
Kent var en engagerad ordfo-
rande i Blodcancerforeningen i
Uppsala sjukvardsregion.
Hans ambitioner visade sig bl a
i att ordna ett mote for patien-
ter och anhoriga i Vasterds sa
sent som i slutet av november
2008.
Kent kdmpade lange och tap-
pert — minnet av honom ar
ljust!

Christina Bergdahl

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 miljé. Personal med utbildning/
erfarenhet av tumorsjukvard.

www.lydiagarden.se
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De tva forst 6ppnade ratta lI6sningarna av haemakrysset

och sudokut vinner vardera tva stycken trisslotter.

Vinnare och lIésningar till férra numrets tavlingar
hittar du pa sidan 12.

Senast den 5:e augusti ska |6sningarna vara oss tillhanda.
Mark kuverten "Kryss 2-09” resp. "Sudoku 2-09"
och skicka dem i separata kuvert till;
Blodcancerforbundet, Box 1386, 172 27 Sundbyberg

LOSEN SUDOKU #2 - 2009
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Ett Sudoku fran AB RIGNELL-ZANDER
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AVSANDARE & RETURADRESS
Blodcancerforbundet
Box 1386

172 27 Sundbyberg
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» Att arbeta for ett foreta
som ger cancerpatienter'_hyﬁ _
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 &5 Bristol-Myers Squibb



