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FOR BATTRE LIVSKVALITET

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

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

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

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

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

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

Flera patientfoldrar ar under omarbetning.

Nast pa tur star KLL, Aplastisk anemi och AML att tryckas. Dessforinnan har
informationen om KML uppdaterats. | vantan pa godkéannande av nya lake-
medel finns informationen endast for nedladdning via forbundets hemsida.

Ny ansvarig for stodpersonsverksamheten
Therese Tellgvist har tagit pa sig att vara ansvarig for stodpersonsverksam-
heten efter Marie Talmark och Margot Rosenberg.

Stodpersonsutbildning

Den 29 januari 2011 ar det dags for stodpersonsutbildning. Britta Hedefalk
fran Cancerfonden genomfor kursen som riktar sig till medlemmar som ar
intresserade av att verka som stodperson. Dessutom ska en uppfoljningsut-
bildning genomfdras for redan verksamma stédpersoner. Datumet for detta
ar den 12 februari 2011. Bade utbildningarna kommer vara pa Solna Park Inn.

Myelomforelasningar under 2011
Under varen/vintern 2011 planerar vi att arrangera diagnosfoérelasningar i
Ume3, Lulea och Sundsvall. Se annons langre fram i tidningen.

Forbundsstamma den 14 maj 2011
Snart ar det dags for Forbundsstamma. Borja redan nu fundera pa kandida-
ter till férbundsstyrelsen. Valberedningen bestér av Christina Bergdahl, Anita
Gustavsson och Helge Martensson.

Julstangt
Kansliet stanger for julledighet den 23 december och 6ppnar ater den 3 ja-
nuari 2011. Minneskort kommer inte att skickas under denna period.

Haema
Den 23 februari ar det manusstopp for Heema. Tema fér kommande nummer
ar biverkningar och fertilitet.

Varldscancerdagen.

Den 4 februari ar det Varldscancerdagen. Syftet ar att sprida information och
utbyta kunskap for att genom ett férebyggande arbete kunna bekdmpa can-
cer. Minneshogtider arrangeras i nagra av landets kyrkor och pa olika orter
medverkar ocksa vi patientféreningar.

God Jul och Gott Nytt Ar

Kansliet

REDAKTORSSPALTEN

Doden har blivit mer naturlig fér mig!

Min forsta tid som forbundssekretare har
varit utvecklande och rolig. Nytt jobb inne-
bar nya erfarenheter och 6kad kunskap. Jag
har fatt en annan insikt och installning till
bade cancer och doden. For nastan 20 ar se-
dan fick min pappa kolerektal cancer och ef-
ter det undvek jag allt som skrevs och sades
i fragan. Nar jag nu ser tillbaka kan jag kon-
statera att jag var radd for cancer, kanske
insag att mina foraldrar inte var oddodliga.
Cancer var for mig synonymt med doden,
en illusion som jag gladjande nog andrat
uppfattning om genom mitt arbete for Blod-
cancerforbundet. Jag har aven fatt andrad
insikt om doden. Jag upplever att det finns
en narhet till doden, en installning om att
doden ar en naturlig del av livet inom Blod-
cancerforbundet. Fragestéallningar kring do-
den har jag speciellt fatt ta mig an nar jag
har jobbat med detta temanummer om pal-
liativ vard.

| detta nummer forsoker vi belysa delar av
detta svara omrade. Genom att skildra flera
yrkesgruppers arbete inom den palliativa
varden, ett par palliativa vardformer samt
att ge tips om hur vi kan underlatta for vara
anhoriga.

Hasse Sandberg
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: Hasse Sandberg

LEDARE
KARA LASARE!

S4 har forsta snon fallit — tank att tiden
gar sd fort! I detta nummer dr temat
vard i livets slutskede. Nog sd svart

att tala och lasa om. Min Overtygelse
ar att vi som patientforening har en stor roll att stodja

och hjilpa varandra, s dven nir varden har overgdtt i

att vara palliativ. Pa ordforandekonferensen i oktober
diskuterade vi bl.a. stodpersonsverksamheten och behov av
uppfoljning med verksamma stodpersoner. Tack, Therese
Tellgvist for att du tog pa dig att i styrelsen ansvara for den

verksamheten ihop med ansvariga i varje forening.

Det ar allt svarare att finna personer som vill ta pd

sig uppgifter inom styrelserna. Jag vill uppmana alla
medlemmar att fundera pd sin roll och hur de kan bidra
med engagemang i vara lokalforeningar. Det giller dven
Forbundsstyrelsen som ska viljas pa forbundsstimman i
maj 2011.

Sedan sist har vi triffat vira motsvarande patientforeningar
i Norge och Danmark. Ett mycket givande mote som vi

ska fortsatta att utveckla. Mer som ligger i framtiden 4r
utveckling och uppbyggnad av regional cancercentra.

Kjell Asplund, Nationell cancersamordnare har inbjudit
patientforeningarna till regional moten, ddr vi far vara

med och paverka. Vi tror att ett forandrat arbetssatt med
mer multidisciplindr samverkan mellan olika kompetenser
inom vardpersonal leder till att ratt diagnos stills snabbare.
Nigot som vart forbund drivit hdrt, dd minga av oss har

fatt vinta linge pa att fa ritt diagnos.

Till sist vill jag tillonska er alla en riktigt GOD JUL och
ETT GOTT NYTT AR

Lena Zetterlund

Foto: Hasse Sandberg



TEMA PALLIATIV VARD

Nar det ofattbara hander

— Att vara narstaende till en person med livshotande sjukdom

"Jag var sa ensam, det gjorde sa ont och jag kampade sa.

Tankarna snurrade i huvudet och jag kunde varken sova el-

ler ata. Samtidigt ville jag ju inte visa honom att jag var sa

ledsen, att jag var livradd... han skulle ju do. Hur skulle jag

klara det har? Hur skulle det ga? Ibland kdnde jag mig helt

bedovad... forsokte halla humoret uppe. Jag hade ju barnen

ocksa, var ju tvungen att bita ihop infor dem, var ju tvungen

att vara stark... Onskar jag hade haft nan da att prata med

om det svara.”

Enligt definitionen fran Virldshal-
soorganisationen (WHO) sd ar det
fundamentala malet for palliativ
vard att bista till basta mojliga livs-
kvalitet for personer med livsho-
tande sjukdom och deras familje-
medlemmar. Nirstdende antar ofta
rollen som vardare men ar samti-
digt sjalva beroende av stod. Stod-
insatser av olika slag efterfragas for
narstdende som ofta upplever att de
inte dr forberedda eller far tillrack-
ligt med information och stod for
att hantera situationen.

ETT STODPROGRAM

Palliativ vard bygger pa tvarprofes-
sionellt teamarbete diar manniskan
ses som en helhet med en fysisk,
psykisk, social och andlig dimen-
sion. Utifrdn den tanken har ett
stodprogram utvecklats for att ge
information och stod till narsta-
ende. Det dr en multiprofessionell
stodatgard dar det palliativa teamet
deltar. Programmet finns idag vid
tre vardenheter i Sverige och nir-
stdende inbjuds att delta i en stod-
grupp. Det dr den enhet som vardar
den sjuka personen som bjuder in
och som genomfor programmet un-
der pagdende vardtid. Tva sjuksko-
terskor fran teamet fungerar som
gruppledare.

Gruppen triffas sex gdnger, en gdng
i veckan, i en och en halv timme pa
den virdande enheten. Den forsta
halvtimmen &gnas at fri konversa-

tion ddr gruppledarna forsoker leda
samtalet sd att alla deltagare som
vill, far mojlighet att prata om sig
sjdlva och sin situation. Efter den
forsta halvtimmen anliander den sk
“professionella gisten” som ocksd
ar en person fran den vardande tea-
met.

DELTAGARNAS UPPLEVELSER
AV STODPROGRAMMET
Bekrdftelse och en kdnsla av
samhorighet

Det var bekriftande att bi inbjuden
till stodgruppen vilket medforde
en kinsla av att vara en viktig per-
son som raknades med. Inbjudan
bekriftade att de var en resurs till
den sjuke personen. Det var bekraf-
tande att mota andra ndrstaende i
liknande situation och ta del av de-
ras kinslor och tankar och kinna
att de inte var ensamma.

Insikt i sjukdomens allvar
Deltagandet hjilpte flera deltagare
till insikter i sjukdomens allvar, att
deras narstdende inte skulle over-
leva sjukdomen och hur den sista
tiden i livet kunde komma att se ut.
Insikten var svar men gav en kinsla
av att ha beredskap och kontroll
Over situationen.

Delaktighet i vdarden

Deltagarna fick en tydligare bild
av vardenheten, de olika professio-
nerna samt vilken hjilp som fanns

att tillgd. En fortroendefull relation
utvecklades till vardpersonalen.

En stunds vila
Att sitta tillsammans med de andra
i gruppen erbjod en stunds vila.
Det var skont att bli serverad, att
fa samlad information, och mojlig-
het till egen reflektion. Deltagandet
innebar en paus i virdandet och for
en del var det enda mojligheten att
limna hemmet. Det var en legitim
vila eftersom de hade blivit inbjud-
na av vardpersonalen.
Stodprogrammet har av méanga be-
skrivits som en positiv erfarenhet
som skapat en kinsla av trygghet.
Programmet har upplevts innehélla
intressanta och aktuella teman som
speglat livet med ndgon svért sjuk.
Traffarna har praglats av ett Oppet
forhdllningssitt  som
bidragit till en varm
atmosfir.  Deltagarna
kiande sig fria att dela
kanslor och tankar och
for en kort stund ligga
fasaden at sidan.

Anette Henriksson




TEMA PALLIATIV VARD

Vard i

livets

slut

Ett utpraglat teamarbete for att ge hogsta majliga

livskvalitet nar bot inte langre ar mojliga praglar den

palliativa varden pa Stockholm sjukhem.

Inrymt i vackra och ljusa lokaler
centalt beligna pa Kungsholmen i
Stockholms innerstad ligger Stock-
holms sjukhem som bedrivit vard i
livets slutskede sedan 1992. For att
komma bort fran sjukhuskinslan
finns det inga regelritta korridorer
utan istdllet stora 6ppna ytor med
mycket viaxter och konst. Allt for
att fa en sd hemlik milj6 som moj-
ligt. I varje rum finns det minst ett
fonster som gar anda ned till gol-
vet. P4 sa sitt far man in lite solljus,
aven i de rum som vetter mot norr.
Stockholms sjukhem var en av pi-
onjdrerna i arbetet for att hoja sta-
tusen pd den palliativa varden.

— Nir jag gick som AT-likare pd
slutet av 70-talet, gick likarronden
forbi de doende patienterna, berit-
tar Ulla Zackrisson, overlikare pd
Stockholms sjukhem.

Genom ett nytt synsatt har den pal-
liativa varden férandras och allt mer
forfinas sedan mitten av 1980-talet.
Tidigare ansig man att det var van-
sinnigt att ge s& mycket morfin till
doende patienter. Ulla Zachrisson
framhaéller Sveriges framsta smart-
expert Staffan Arnér fortjanster for
den palliativa varden. Han lyckades
sld hdl pd morfinmyterna och fick
ddrmed fler att inse att morfin ar ett
likemedel som ar bra vid svar sjuk-

dom nar smirtan ar hog. For att
den palliativa varden ska fortsitta
att utvecklas och statusen ska oka
ar det viktigt att forskning och ut-
bildning bedrivs pa omrédet. I bade
USA, Norge och England ar pallia-
tiv vard en egen specialitet. I Sverige
hoppas man pa att det ska bli en
underspeciallitet. I dagsldget finns
det en professor och en adjungerad
professor pd omradet. Bade dessa
professorer bedriver forskning och
utbildning pa Stockholms sjukhem.
P4 Stockholms sjukhem bedrivs
bade ASIH (Avancerad Sjukvard 1
Hemmet) och sluten vird av svirt
obotligt sjuka patienter. Overvi-
gande dr det patienter med lingt
framskriden cancersjukdom. Ge-
nomsnittstiden som en patient var-
das inom den palliativa varden pa
Stockholms sjukhem ar 15 dagar
men allt mellan ndgra timmar och
upp till flera manader forekommer
ocksa berittar Ulla. Medeldldern
pa patienterna dr 60 ar, man prio-
riterar unga som ar valdigt sjuka.
Men dven har finns ett spann pa
patienter, allt mellan 19 «ill 102 ar
har férekommit.

Palliativ vard dr en helhetsvard med
syfte att ge hogsta mojliga livskvali-
tet ndr bot inte langre dr mojligt. P4
Stockholms sjukhem ar det ett ut-

praglat teamarbete for att tillgodo-
se fysiska, psykiska och existentiel-
la behov hos patienten. I detta team
ingar arbetsterapeut, sjukgymnas-
ter, kurator samt sjukhusprast.
Déendet och doden ar alltid indivi-
duell och unik for varje enskild per-
son. Det kriver uppmirksambhet,
lyhordhet, kunskap och kreativitet
for att finga upp varje enskild man-
niskas behov. Man stravar efter att
ge en god dod.

Det handlar om att ge en god vard
och livskvalitet dnda in i doden.
Symtomlindring handlar om att
patienten fir likemedel mot alla
obehagliga symtom, mot slutet
pa annat sitt dn i tablettform. Pa
Stockholms sjukhem anvinder man
med fordel kontinuerlig infusion
via likemedelspump. D4 kan olika
likemedel ges i samma pump bade
mot smarta och mot dngest. For att
fa en fullgod symtombehandling
kan det ibland kriavas hoga doser
av likemedel vilket som biverkning
leder till att patienten blir sederad
(sankt  vakenhetsgrad). Madnga
angestdampande likemedel ger en
sankt vakenhetsgrad. Ulla Zachris-
son ar tydlig med att sedering hand-
lar om symtombehandling och den
sankta vakenhetsgraden dr en bi-
verkning.




Det dr ytterst ovanligt med sedering
i syfte att patienten ska vara ned-
sovd, kanske en patient per ar.

— Vi dr motstandare till detta, utan
vi stravar efter att patienten ska
vara medveten. Allt fler patienter
far sedering och detta sker med allt
lagre doser, vi har blivit battre pa
att individanpassa doserna. Sede-
ring ska absolut inte blandas ihop
med dodshjalp, jag tar absolut av-
stand fran dodshjalp, siger Ulla
Zackrisson.

P4 Stockholms sjukhem liggs
mycket kraft och engagemang pa
stod till de narstaende.

Man kan inte nog betona vikten
av ndrstdendes insatser och ansvar.

FOTO: Hasse Sandberg

Speciellt nar det giller vard av do-
ende i hemmet. Det ir av storsta
betydelse att uppmirksamma och
“utbilda” narstdende. Det ar vik-
tigt att vara uppmarksam pa nar de
anhoriga behover avlastning.
Stockholms sjukhem jobbar mycket
med anhorigsamtal. Mot slutet dr
kontakten med anhoriga allt tatare.
De forsoker informera patient och
anhorig sd att alla dr inforstddda
med vad som hinder och vad som
kan hinda hdr nist. Vidare upp-
muntrar Ulla Zachrisson att dven
sma barn ska vara narvarande.

— Min erfarenhet dr att barn och
ungdomar far det bittre efter att de
har mist en anhorig om de narvarar
den sista tiden. Doden behover pa
sa sdtt inte bli sa otick.

Efter att patienten har avlidit er-
bjuds anhoriga samtal med bade
kurator och psykolog. Dessutom
foljer man upp med att hora av sig
med ett vykort till de anhoriga ef-
ter tre manader, med halsning och
erbjudande om samtal. En mycket
uppskattad och vacker gest.

Hasse Sandberg

TEMA PALLIATIV VARD

Definition av
palliativ vard enligt
WHO, 2002

Palliativ vard bygger pa ett
forhdllningssitt som syftar
till att forbattra livskvaliteten
for patienter och familjer som
drabbas av problem som kan
uppstd vid livshotande sjuk-
dom. Palliativ vard forebyg-
ger och lindrar lidande genom
tidig upptackt, noggrann ana-
lys och behandling av smarta
och andra fysiska, psykosoci-
ala och existentiella problem.

e Lindrar smirta och andra
plagsamma symtom.

e Bekriftar livet och betrak-
tar doendet som en normal
process.

e Syftar inte till att paskynda
eller fordroja doden.

e Integrerar psykologiska och
existentiella aspekter i pa-
tientens vard.

® Erbjuder organiserat stod
till hjalp for patienter att
leva sd aktivt som mojligt
fram till doden.

® Erbjuder organiserat stod
till hjalp for familjen att
hantera sin situation under
patientens sjukdom och ef-
ter dodsfallet.

o Tillimpar ett teambaserat
forhallningssitt for att mota
patienters och familjers be-
hov samt tillhandahéller, om
det behovs, dven stodjande
och radgivande samtal.

® Beframjar livskvalitet och
kan dven paverka sjukdo-
mens forlopp i positiv be-
markelse.

e Ar tillimpbar tidigt i sjuk-
domsskedet  tillsammans
med terapier som syftar till
att forlanga livet sdsom cy-
tostatika och stralbehand-
ling. Palliativ vird omfattar
aven sddana undersokning-
ar som 4r nodvindiga for
att battre forstd och ta hand
om pldgsamma symtom och
komplikationer.




TEMA PALLIATIV VARD

Sjukgymnastik

inom palliativ vard

En forandrad kropp, en
kropp som inte fungerar
som tidigare med bl.a. trott-
het, smarta och svullnad
kan vara svar att hantera.
Sjukgymnasten kan ofta
lindra besvaren samt stotta
patienten i att hantera sin
forandrade kropp. En viktig
del i behandlingen ar att ge
rad och information om hur
kroppen fungerar vid sjuk-

dom och behandling.

Sjukgymnasten dr en av professio-
nerna i ett palliativt team som mo-
ter patienter i bade tidigt och sent
skede av den palliativa sjukdomen.
Huvuduppgiften ar att stodja fy-
siska och psykosociala resurser for
att pa sd sitt minimera de negativa
konsekvenser sjukdomen for med
sig samt bidra till att patienten far
tillgdng till sin kropp och formaga
att uppleva tillfredsstillelse i att
rora sig.

Arbetet sker inom oOppenvarden,
pa vardavdelning eller i patientens
hem. Det har medfor att sjukgym-
nasten bor ha en god anpassnings-
forméga, lyhordhet och kreativitet.
Att leva med en palliativ sjukdom
kan innebdra att aktivitetsnivan
skiftar fran dag till dag. Det dr pa-
tientens 6nskemadl, behov och re-
surser som skall std i centrum nar
en gemensam plan for atgarder och
mal utformas.

Sjukgymnasten skall guida patient
och anhoriga till att hitta strategier
for att hantera en kropp som for-
andras av sjukdom och behandling.
Milet ar att nd en sa god funktio-

nell nivd och livskvalitet som moj-
ligt.

Fysisk aktivitet ar en viktig del i en
manniskas liv. Kroppen dr byggd
for att rora sig och vid sjukdom
kan patienten behova hjilp for att
kunna vara fysiskt aktiv. Vanliga
fragestillningar ar; Hur mycket
vagar jag vara aktiv?
Varfor blir jag trott?
Hur kan jag utfora
en viss aktivitet utan
att f4 ont? Sjukgym-
nastens uppgift ar att
guida i dessa frigor,
hitta aktivitet med ratt
traningsnivd, ge for-
staelse for problemet
och hitta funktionella
l6sningar. Fysisk tra-
ning kan vara allt fran
trdning pa gym, pro-
menader, funktionell
traning i hemmet
till rorelser i sang-
en.

Nir det gor ont i
kroppen eller vid
illamdende kan
akupunktur och
TENS -behand-
ling vara en bra
lindring ~ som
komplement till
medicinsk  be-
handling. Mas-
sage, bassing-
training  och
avspanning ar
exempel pa
atgarder som kan ge lindring vid
smarta och oro. Andningsvard och
lymfédembehandling (vid svullnad)
ar vanliga atgarder vid palliativ
sjukdom. For att forebygga smarta,
andnod och andra besvir dr det
viktigt att lara sig hur kroppen vilar
bast, hur man forflyttar sig, anvin-
der hjdlpmedel samt vikten av ba-
lans mellan aktivitet och vila.

Patienten kinner sin egen kropp
bast och sjukgymnasten finns be-
hjalplig i att stodja de resurser som
finns och lyfta fram det friska.

Sara Svensson
Pia Gunnarsson

Leg sjukgymnaster, Roslagens ASiH




Arbetsterapi
inom
palliativ vard

Fokus for arbetsterapi handlar om
att stodja personer att klara var-
dagliga aktiviteter sd langt det ar
mojligt utifrn personens 6nskemal
och dven att finna en balans mellan
aktivitet och vila. Malet kan bade
vara att klara sig sjalvstandigt, men
lika ofta att fa mojligheten att vara
delaktig med hjilp av andra eller
att minska personens anstrangning
eller minska sakerhetsrisker. Att
kunna behdlla vardagliga aktivite-
ter och roller bidrar till att kunna
behalla sin livsstil och skapa me-
ning i vardagslivet.

Nar palliativ vard sker i patientens
hem stills andra krav pa arbetste-
rapeutens insatser for att fa patien-
tens vardagssituation att fungera.
Snabba forindringar i patientens
hilsotillstdind  kraver flexibilitet
d4 uppsatta mal kan vara inaktu-
ella dagen efter. Framforhéllning dr
nodvindig for att insatserna skall
komma patient, anhoriga och per-
sonal till nytta. Det ar viktigt att
ta upp fragan kring ett hjalpmedel
med ldng vintetid innan behovet
ar helt uppenbart. Det kan ocksa
innebdra att foresld de forandring-
ar som man riaknar med att de kan
ha nytta av under lingre tid p.g.a.
deras forvintade forsimring istil-
let for interventioner som i nuliget
kan fungera minst lika bra, men
samre pa sikt.

Utifran de problem personen be-
skriver gors oftast en observation
i aktuell aktivitet och olika forslag
kan ges. Patienten kan fa rad och
stod i att fordndra det sdtt som
uppgifter utfors pa for att spara
energi. Det ar ocksa ofta aktuellt
med att anpassa miljon i hemmet.
Varje insats kriver en noggrann
eftertanke avseende forandringens
omfattning i forhallande till pa-
tientens nuvarande halsotillstand.
Etiska dilemman kan uppstd och
skall alltid kommuniceras med &v-

riga i teamet som blir ett stod infor
beslut angdende forandringar som
ar omfattande och tidskrivande.
Personen kan ha storre nytta av
forandringar som gar att ordna
omedelbart. Det kan t.ex. handla
om ommoblering som alternativ till

TEMA PALLIATIV VARD

installation av trapphiss. Praktiska
rad kan dven ges till narstdende och
personal kring hur de pa basta sitt
kan stodja personen i vardagen.

Kristina Hultman

BLODSJUKAS FORENING
I Sdra sjukvérdsregionen

sjukvardsregionen.

av vérde fér bedémningen.

fondféredragande:

direkt fran vdr hemsida:

Ansdk om forskningsanslag ur Georg Danielssons fond
Forskningsanslag utdelas ur framlidne lantbrukaren Georg
Danielssons donation till Blodsjukas Férening i Sodra
sjukvardsregionen, avseende forskning om blodsjukdomar.
Verksamhetsomréade ar Sédra sjukvardsregionen.

Donationen avser forskning om blodsjukdomar, speciellt
blodcancer, i vidstrackt mening: grundforskning, klinisk forskning
- sarskilt sddan som syftar till att nya rén snabbt kommer
patienterna tillgodo - forskning i férbattrad vard av blodsjuka.
Forskningsanslaget uppgar till 360 000 kronor.

Ansok om forskningsanslag ur Gunnel Bjorks Testamente
Forskningsanslag utdelas ur framlidna Gunnel Bjorks testamente
till Blodsjukas Forening i Sédra sjukvardsregionen, avseende
forskning om stamceller. Verksamhetsomréde ar Sodra

Forskningsanslaget uppgar till 250 000 kronor.

Ansékan om forskningsstdd avser ldkare och vardpersonal
verksamma inom hematologi i S6dra sjukvardsregionen. Ansékan
skall innehalla beskrivning om projektets mélséttning, bakgrund,
arbetsplan, betydelse, ekonomisk plan samt upplysningar i évrigt

Féreningen bitrddes vid bedémningen av en expertgrupp, verksam
inom hematologi i Sddra sjukvéardsregionen.
Ansotkan i 5 ex. insdndes fore 31 januari 2011 till féreningens

UIf Karlsson,Asgatan 15, 285 38 Markaryd. Tel. 070-32 40 592.
ulf_jocke_karlsson@hotmail.com
Ansékningshandlingar tillhandahdlls frén ovanstadende adress eller

http://www.sodra.blodcancerforbundet.se/Fond/fond.htm
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Brittmari Godman arbetar

heltid som sjukhusprast pa
Stockholms Sjukhem. Hon
ar i forsta hand sjalavardare,
anstalld av bade sjukhu-

set och Svenska kyrkan.
Malgrupperna ar patienter,
boende, narstdende och
personal pa sjukhuset och i
hemsjukvarden.

Brittmari har sitt tjansterum i Stock-
holms Sjukhems kapell. En vacker
gulputsad kyrkobyggnad som mo-
ter besokande strax innanfor sjuk-
husets huvudingdng. Kapellet ar
byggt 1953 och rymmer forutom

den vackra kyrksalen ett intillig-
gande samlingsrum och expedition.

Kapellets kyrkorum dr oppet for
olika aktiviteter bl.a. musikguds-
tjanster infor de stora hogtiderna
och meditation for personalen varje
vecka. I kapellets samlingsrum kan
personal och nérstdende motas i
grupp och enskilt.

Kapellet ar oppet for alla, oavsett
trosinriktning, ett rum att kanske
bara vara i och tinda ett ljus.

Det ar framforallt vardpersona-
len som bereder vagen for pris-
tens mote med patienterna. Darfor
handlar  sjukhuspristens arbete
mycket om att vara och arbeta for
ett gott samarbete med alla olika
personalkategorier. Brittmari kan-
ner att hon har personalens stod
och att hennes arbete ar betydelse-

fullt.

Sjukhusprastens huvudsakliga ar-
betsuppgifter dr de enskilda sam-

talen under tystnadsplikt. En prast
har den absoluta tystnadsplikten
och skriver inte heller nagra jour-
nalanteckningar. Samtalet kan bli
ett mote dar respekten for den en-
skildes integritet och vardighet satts
i forsta rummet.

Det handlar inte om att komma till
ndgon med ett fardigt budskap utan
ett forsok att lyssna in vilka behov
som ligger narmast. Mdnga ganger
kan det vara dolt och framforallt
smartsamt att uttala. I prastens ar-
bete ingdr ocksd forrattningar av
olika slag. P4 Stockholms Sjukhem
blir det mest begravningar och ib-
land nagon vigsel.

Att se manniskan som en helhet dar
de andliga, existentiella behoven,
far ta sin naturliga plats ar grund-
liggande for sjdlavarden.

En del patienter kan vara for trotta
for att samtala men behover nagon
som finns dar och bekraftar utsatt-
heten. D4 kan en litt massage sa
kallad taktil beroring vara till hjalp.
Naturligtvis far patienten sjalv be-
stimma detta. Mdnga i sjukvards-
personalen anvinder sig av detta
och Brittmari kommer ocksd att
utbilda sig pa detta omrade.
Sjukhuspristen ingar i en organisa-
tion som benamns Sjukhuskyrkan,
ett nitverk av sjukhussjalavardare
i hela landet. Natverket ar ekume-
niskt ddr ocksad pastorer, diakoner
och musiker ingar. Sjukhuskyrkan
hjalper ocksa personalen med att
formedla kontakter till sjalavardare
inom andra religioner och olika
kristna kyrkor och samfund.

Brittmari avslutar med ndgra ord
om den sista tiden i en ménniskas
liv. Nar ndgon i ens narhet blir sjuk
och narmar sig doden kan det bli
en kris som beror inte bara den do-
ende utan alla som finns i narheten.
En kris som ocksa kan 6ppna for en
moijlighet till férdjupad nirhet och
forsoning med livets sarbarhet.

Hasse Sandberg




— psykosocial onkologisk rehabilitering

Rehabiliteringsprogram
med mal att hjalpa patien-
ter och narstdende att fa

en okad livskvalité genom
Okad kunskap, samtal, fysisk
aktivitet, gemenskap, kreativ
och kulturell aktivitet.

Lydiagirden har sedan 1992 be-
drivit psykosocial, onkologisk re-
habilitering enligt en unik modell
som innehdller medicinska, peda-
gogiska, fysiska och psykosociala
moment bade enskilt som i grupp.
Rehabiliteringsvistelsen ar i in-
ternatform och omfattar 5 dygn.
Lydiagirden ligger inbidddad i den
skdnska bokskogen strax utanfor
Hoor i hjartat av Skane.
Kunskapsresan tar upp fakta och
forestillningar om cancer, normala
psykiska reaktioner i samband med
cancersjukdom sd som lust och
samlevnad, smart och symtomlind-
ring samt samhallets resurser.
Fysisk traning, basal kroppskanne-
dom, bassingtrianing, promenader
och avspanningsovningar ar en del
i programmet. Enskilda konsulta-
tioner av sjukgymnast.

Dagliga samtal enskilt eller i grupp.
Alla patienter far en konsultations-
tid med ldkaren i form av ett enskilt
samtal eller parsamtal med narsta-
ende. Ofta tar patienten upp fragor

om sjukdomen och behandlingen.
Minga tycker det dr positivt att
diskutera sin sjukdom/behandling i
lugn och ro med ndgon annan dn
sin behandlande lakare. Mojlighet
till samtal med prast. For manga
patienter blir de existentiella fra-
gorna viktiga i samband med sjuk-
dom dven om man inte betraktar
sig som troende.

Gruppsamtal under ledning av
sjukskoterska. Det ger patienterna
mojlighet att dela erfarenheter och
kanslor med varandra. Narstdende
bildar egen grupp. Aven mojlighet
till enskilda samtal med sjukskoter-
ska och kurator. Patienter och nir-
staende finner stor gladje i den ska-
pande och kulturella verksamheten.

Vem kommer till Lydiagdrden?

Till Lydiagarden kommer patienter
med olika cancerdiagnoser och i
olika skede.

I ”aktiva veckor” kommer patien-
ter som fatt botande behandling.
De har oftast avslutat en tung och
pafrestande behandling, kanske be-
svar med biverkningar och ir trotta
till bade kropp och sjal. Malet ar att
aterga till vardags och ev. yrkesliv.
I ”kroniska veckor” kommer pa-
tienter i palliativt skede, som har
behov av dterhimtning for att orka
leva med sjukdomen. Syftet dr att
optimera symtomkontrollen och
oka livskavlitén. Oftast ar antalet
narstdende flest i denna grupp.

UTVARDERING AV
VERKSAMHETEN

Lydiagirden utvirderas kontinuer-
ligt genom matning av patienternas
uppfattning om vistelsen samt ef-
fekt pa dngest och depressionsniva
med HAD-skala.

Patienter och nirstdende far ut-
trycka sina forvintningar i en 6p-
pen friga. Forvantningar fran pa-
tienter kan t ex vara ”att fa svar pa
mina fragor”, ”se ljusare pa framti-
den”, ”traffa andra i samma situa-
tion”, ”fd information sa jag kan
leva med min sjukdom sa bra som
moijligt”. Forvantningar frdn nar-
stdende dr t ex “fd mer forstaelse
for sjukdomen”, ”dela erfarenheter
med andra”, ”mer kunskap att han-
tera situationen”. Bade dngest och
depression minskar under veckan.
Det ar helheten med ett strukture-
rat vdl utvdrderat rehabiliterings-
program, tillitande milj6, god mat,
empatisk och kunnig personal som
gor Lydiagdrden till ett unikt onko-
logiskt rehabiliteringscentrum.
Ofta dr kurator till p4 hemmaklini-
ken stor hjilp da det galler remitte-
ring och ansokan fran olika fonder
(CTRF ,CURO, Cancerhjilpen) om
inte landstinget har vardavtal med
Lydiagarden

Maud Svensson
overlikarelverksambetschef
Lydiagdrden
www.lydiagarden.se
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Dina onskemal ar viktiga

12

Det kan vara obehagligt att
tanka pa vad som hander
nar vi avlider eller skulle
drabbas av sjudom som
gor att vi inte kan formedla
oss till omvarlden. Vet dina
anhadriga hur du vill ha
begravningen, vilka for-
sakringar du har, bank och
bankkontonummer? Den
nya tekniken innebar nya
fragor, exempelvis hur gar
man tillvaga for att stanga
ned ev. hemsida, blogg och

Facebookkonto?

Listan av frigor som anhoriga
maste brottas samtidigt med sorgen
ar stor kan nog goras lang. For att
underlitta och reda ut detta innan
finns det olika former av foldrar
att hamta, ofta kostnadsfritt, pa de
flesta begravningsbyrderna. Det un-
derlittar for de nirstdende att svara
pa frdgor som annars kan vara sva-
ra att besluta om, eller som till och
med kan orsaka konflikter.

All information som du fyller i ir
frivillig och dr endast for dig och
dina nirstadende. Det dr bra om du
forvarar foldern pa en lattillgidnglig
plats som du talar om for dina an-
horiga. Det dr ocksd bra om du ger
en kopia till dem. Du kan dven lita
begravningsbyran forvara en kopia
av dina onskemal. De flesta begrav-
ningsbyrder forvarar dina oOnske-
mal kostnadsfritt.

PUNKTER SOM KAN INGA:

e Anhoriga

e Vird i livet slutskede

® God man, om man vill att ndgon
ska utses ifall det finns behov av
detta.

¢ Organdonation

e Obduktion

e Juridiska dokument, s& som testa-
mente, dktenskapsforord, sambo-
avtal, gdvobrev etc.

® Bank/vardepapper

e Forsakringar

* Bouppteckning

® Begravning, jord- eller kremering.

® Begravningscermoni. Plats, mu-
sik, narvarande och kladsel, kista
och svepning, kistdekoration,
minnesstund,  begravningsplats
och begravningsannons.

&

Aven stillningstagande till organ-
donation dr bra att anteckna. D3
slipper de anhoriga fatta beslut om
detta, ndgot som kan ske under
stark tidspress. Ett enkelt sitt ar
att registrera sitt stillningstagande
i det nationella donationsregistret
som man bland annat hittar pa In-
ternet, www.donationsradet.se.
Det kan aven finnas funderingar
kring begravning, exempelvis vad
som ingdr i begravningsavgift,
kan man begravas i kyrkan dven
om man inte ar medlem i Svenska
kyrkan etc. Svenska kyrkans for-
samlingsforbund har gett ut en in-
formativ skrift som ger svar pa de
flesta fradgorna.

DETTA FAR DU GORA SJALV:

¢ Ordna med svepning/svepdrakt

® Anvinda eget barticke, dekorera
kistan

® Bira och transportera kistan

® Hjalpa till i kyrka, kapell eller ce-
remonilokal

® Ta med “egen jord” till mullpi-
kastning vid begravningsgud-
tjanst

® Ordna med begravningen i cere-
monilokal enligt egen trosupp-
fattning

® Ordna med minnesstund/sam-
kvdm

e Formulera doédsannons

DETTA FAR DU OCKSA

GORA SJALV - MEN TALA

FORST MED FORSAMLINGEN

ELLER KYRKOGARDS-

FORVALTNINGEN

e Tillverka och vilja kista och urna

e Ligga saker pa kistan eller urna

e Vilja musik och sidng, musiker
och sangare

e Spela i kyrka, kapell eller ceremo-
nilokal

e Gravsitta, sjdlv stro askan i hav
eller i natur

e Gravsatta, sjilv sinka ned kistan
eller urnan

e Tillverka och vilja gravsten, gra-
vanordning

DETTA FAR DU INTE GORA:

e Oppna grav pa allmin begrav-
ningsplats

e Gravsitta i familjegrav utan till-
stind frdn gravsittningsinneha-
varen

e Sjalv grdava ner eller stro askan i
minneslunden

o Flytta gravsatt kista eller urna
mellan gravplatser — galler dven
kolumbarium

e Flytta urna fran en grav till min-
neslund

® Kremera — men du far nirvara vid
kremeringen.

Hasse Sandberg

‘= @
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ORDFORANDEKONFERENSEN

Forsta och sista
ordforandekonferensen!

Den 16 oktober samlades
aterigen foreningsordforan-
de och forbundsstyrelse for
konferens pa Park In i Solna.
For Wictoria Hanell var detta
sista kvallen med ganget
medan det for Hasse Sand-
berg blev det ett ypperligt
tillfalle att lara kanna alla
foreningsordforande. Svéara
och langdragna fragor blan-
dades med mer lattsamma
idévackade diskussioner.
Bland annat diskuterades
foreningarnas hemsidor och
en ny ansvarig for stodper-

sonsverksamheten utsags.

Konferensen inleddes med att Ma-
deleine Eriksson berittade om sina
erfarenheter kring PR och det re-
gelverk som styr samarbete mellan
likemedelsindustrin och patientor-
ganisationer.

FORENINGARNAS HEMSIDOR
Mainga foreningar har vittnat om
att det ar krangligt och tidsddande
att uppdatera foreningarnas hemsi-
dor. Dessutom skiljer sig utseende
och funktioner kraftig. Man efter-
lyste mojlighet att automatiske fa
forbundets information pa foren-
ingarnas hemsida. En liten grupp
tillsattes for att se om det ar moj-
ligt for foreningarna att anvinda
samma publiceringsverktyg som
forbundet anvinder idag.

STODPERSONS-

VERKSAMHETEN

Therese Tellgvist meddelade pa
konferensen att hon adr villig att
ta pa sig det viktiga arbetet som

ansvarig for stodpersonsverksam-
heten. P4 si sitt kan forbundet
fortsatta utveckla stodpersonsverk-
samheten. Konferensen diskuterade
ingdende verksamheten och kunde
konstatera att kvaliteten skiljer sig
mellan foreningarna. P4 vissa hall
finns det brister medan pa andra
hall fungerar stodpersonsverksam-
heten mycket bra. Bade i den sodra
foreningen och i Stockholmsforen-
ingen fungerar det mycket bra.

— Det bygger pa engagemang mena-
de Lena Zetterlund som berittade
om allt arbete som Catarina Larson
och Madeleine Sandberg lagger ned
for att stodpersonsverksamheten
ska fungera sd bra som den gor i
Stockholmsforeningen.

Dessutom diskuterades om stodper-
sonernas kontaktuppgifter skulle
goras publika pa forbundets hemsi-
da. Ett forslag som motte stort mot-
stand. Istillet enades man om att
gora kontaktpersonernas uppgifter
publika, for att oka mojligheten
och intresset for stodpersonerna.
Dagen avslutades med fordrink inn-
an middagen och dar passade man
pd att avtacka Wictoria Hanell for
sin tid som forbundssekreterare. En
mycket kanslomassig avtackning
som inneholl bdde en och annan
tar, men dven mycket skratt, tal och
inte minst sing av Bertil Larsson.
Tack Wictoria for alla dina viktiga
insatser for Blodcancerforbundet
och lycka till i ditt nya arbete som
kanslichef for Riksférbundet Mag-
och tarmsjuka.

Hasse Sandberg
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1 ett bedarande Interlaken -

Tack vare stipendium fran Blodcan-
cerforbundet kunde vi, tva sjuksko-
terskor fran aferesavdelningen vid
Klinisk Immunologi & Transfu-
sionsmedicin, Universitetssjukhuset
i Linkoping , f4 mojlighet att delta
i den gemensamma kongressen
for World Apheresis Association
(WAA) och European Society for
Haemapheresis (EFSH) som anord-
nades i Interlaken, Schweiz den 2-4
september 2010.

Interlaken motte oss med sol och
viarme. En ort vackert beldgen i
en dal mellan tv3 turkosblda sjoar.
Vart vi 4n vinde blicken sdg vi fan-
tastiska berg. Vi hade kommit till
varldens vackraste plats, man kun-
de inte se sig matt pa den vidunder-
liga naturen.

Vi hade kunnat ta del av program-
met tidigare och det var bra for det
pagick méanga olika forelasningar
samtidigt. Den forsta kongressda-
gen fick vi bland annat veta mer om
grundliggande afereshaematologi,
hur mycket réda blodkroppar man
forlorar under en aferesbehandling,
borttagning av det “onda fettet”
samt bieffekter och omvéardnad av
givare och patienter.

Vi fick dven lira oss mer om afe-
resens historia, som borjade redan
1906 di Morawitz borjade med
djurexperiment. Man tog bort blod
och sdg hur mycket forsoksdjuren
talde att forlora. Forst 1944 under

2:a varldskriget gjordes forsta plas-
maferesen. 1950 anvidndes forsta
gangen centrifugteknik med Allan
Lathman-klocka, som finns aven
i dag. Insamling av vita blodkrop-
par/granulocyter borjade i slutet
av 1960-talet. Behandling av olika
sjukdomar med plasmabyte oOka-
de kraftigt under 1970-talet. Pa
1980-talet bildades organisationer
i olika lander ddr man diskuterade
av vem och var aferesbehandling-
arna ska utforas. Man tyckte da att
specialistsjukskoterskor,  biomedi-
cinska analytiker och ldkare skulle
utféra behandlingarna. Man tog
ocksa fram standards, dokumenta-
tion och utbildningsprogram.

Andra dagens kongress inneholl
aven den en massa intressanta fo-
reldsningar. Bland annat fick vi lira
oss mer om optimering av mobili-
sering och insamling av stamceller.
Dessutom fick vi ta del i kunskap
om insamling av olika typer av
vita blodkroppar och om fotoferes
som dr en immunmodulerande be-
handling som anvands bl.a. vid s.k.
graft-versus-host disesase (GVHD)
som kan intriffa efter stamcell-
stransplantation och vid hudtu-
moren kutant T-cells lymfom. En
annan foreldsning handlade om
sjukdomsbilden vid TTP (Trom-
botisk Trombocytopen Purpura).
Ar 1924 diagnosticerades den for-
sta TTP-patienten. Det var en 16

ar gammal flicka som insjuknade
med hog feber och virk i armarna.
Hon var blek, hade hudblédningar
och lagt blodvirde. Efter en vecka
blev hon forlamad i vidnster arm
och ben. Efter ytterligare en vecka
blev hon medvetslos och dog. Det
fanns ingen behandling pa den ti-
den. TTP kannetecknas av manga
sma blodproppar som kan sitta sig
i hjdrta, njurar, mjilte och lungor.
Brist pa enzymet ADAMTS 13 f6-
religger hos en stor andel av patien-
ter med TTP. Sjukdomen hade tidi-
gare en mycket dalig prognos med
hog dodlighet men efter behandling
med plasmabyte dir farskfrusen
plasma tillfors overlever mer an
90% av patienterna.

Sista dagen handlade om aferes-
behandling av barn och hur man
skall anvianda cellseparatorn vid
behandling av barn med liten blod-
volym och vilka kirlinfarter man
bor vilja.

Vi har fatt med oss manga nya kun-
skaper som vi kommer formedla till
vara kollegor och samtidigt fatt be-
kraftat att vi ligger i framkant vid
var aferesavdelning bade nir det
galler teknisk apparatur, behand-
lingar och framfor allt omvardna-
den av patienter.

Margareta Kihlstrom
och Gudrun Edborg




andra?

ANSLAGSTAVLAN

RSONSUTBILDNINGEN i stockhoim

Kursen riktar sig bade till dig som varit sjuk eller som anharig. Att drabbas av blodcancer och
vara ung har sina speciella problem. Majligheten att fa tala med nagon i samma situation ar
vardefull. Vill du dela med dig av dina erfarenheter och tillsammans med oss vara ett stod for

Lordagen den 29 januari
anordnar Blodcancerforbundet en stodpersonsutbildning i Stockhelm pa Park Inn i Solna. Ut-
bildningen riktar sig till alla medlemmar i forbundet. Anmalan gors till forbundssekreteraren
pa telefon 08-546 405 41 eller via e-post info@blodcancerforbundet.se
Forst till kvarn galler, anméalan senast den 8 januari. Kursen ér gratis!

Juigavam! 2
Stod Blodcancerfonden

9004219 ;

Blodcancerforbundets foreningar

g

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

Jarnvéagsgatan 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 Bilow

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

BLODCANCERFORENINGEN

HALLAND

Therese Tellgvist

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

BLODCANCERFORENINGEN
JONKOPING

c/o Bertil Larsson

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

BLODSJUKAS FORENING | SYDOSTRA
SJUKVARDSREGIONEN, BFSOS

c/o Inge Gustafsson

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

BLODSJUKAS FORENING |
OREBROREGIONEN

Monika Knutsson

Ringvagen 26, 70342 Orebro

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

BLODCANCERFORENINGEN

| STOCKHOLMS LAN

Lena Zetterlund

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

BLODCANCERFORENINGEN |
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For dig som redan ér stodperson och vill ldra dig mer!
Blodcancerforbundets stodpersoner fyller en mycket
viktig funktion. Kom och fyll pa dina kunskaper och
bidra med vardefull erfarenhet fran ditt uppdrag som
stodperson. Vilka lardomar kan vi dra av varandra
som stodpersoner?

LORDAGEN DEN 12 FEBRUARI

Den basta

anordnar Blodcancerforbundet en
stodpersonsutbildning i Stockholm pa Park Inn i
Solna. Utbildningen riktar sig till alla som genomgatt
forbundets stodpersonsutbildning.

Anmalan gors till forbundssekreteraren pa

telefon 08-546 405 41 eller

via e-post info@blodcancerforbundet.se

Forst till kvarn géller, anmélan senast den

15 januari. Kursen éar gratis!

9004219~
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Stod Blodcancerfonden
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VINNARE &
A LOSNINGAR
Celgene >
Fle]? lnyel()m- % C IIE:RAIEI #t 1I. 2010
moten ivinter! |

Vinnare i krysset:
Monica Lindstrom, Forslov
Jan-Evert Eliasson, Vittangi

Vinnare Sudoku:
Lars Eric Persson, Domsjo

. Anders Enstrém, Kristdal
Under hosten har Blodcancerforbundet tillsam- fders Lnstrom, Bristdaia

mans med Celgene genomfort ett antal méten Vinnare "Bécker for lissugna”

om myelom for patienter och anhoriga. Intresset léél;'rl:rl;gl Ié:jiid’é( sta 1
har varit mycket stort och 6ver 400 personer har » -ppsa
y 4o00p

haft méjlighet att lyssna pa specialistlikare och = [wE [

sjukskéterskor inom omradet. Vid nagra méten MR e

har dven patienter med myelom berittat om sin ENRPIEE

vardag. HENEEE

KA N SiL|!
vIA[RTIE[L|D

Under vintern 2011 kommer det att anordnas E - “IRISIKIOITITIE

nya myelomméten i Lulea, Umea och Sundsvall. = i N-N’ o E E%T ,’3 S ’f% . olE E

Fler moten dr dven planerade for sodra Sverige. #[[R[ o]~ T]v[ i [n[c]A[EK[R[K[A[R]¥

Inbjudan kommer att skickas ut i god tid till e RN AR AR A 8

samtliga medlemmar niir det dr dags for mote ERANARERENNEERNERNG

ideras region. Det kommer dven att finnas mer

information pa Blodcancerférbundets hemsida 5/4/8/9l2[1]7/3]6

www.blodcancerférbundet.se. olelol3lsl7|4l5]1

3/1/7|4]6/5|9]2]8

Vil métt under 2011! § 9lsle|2/3]4al1/8]7
I: 7/3/2(8|1/9|5/6|4
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Julledighet dr en perfekt tid att dgna sig at
ldsning.

Haema lottar ut tva bokpacket med olika
innehall.

Packet 1: Deckare

Packet 2: Kokbok.

Skicka ett vykort till Blodcancerforbundet,
Sturegatan 4, 172 27 Sundbyberg. Mirk vy-
kortet med ”Julpacket” och vilken av pake-
ten du helst vill ha. Vi vill ha vykorten senast
den 10 februari.

- . o
Stiftelsen Finn Dig sjélv - finn végen till Lydiagarden
L dia 2 rden specialdesignat program for cancerrehabilitering
y ga * kunskap om cancer
_ = samtal, enskilt och i grupp
= fysisk aktivitet
» kreativ och kulturell verksamhet
* gemenskap

. Vi erbjuder professionell rehabilitering till saval patienter som narstaende

under femn dygns internatvistelse i vacker miljé. Personal med uthildning/
erfarenhet av tumorsjukvard.

Tel: 0413-692 50 Fax: 0413-55 31 35 www.lydiagarden.se

') NOVARTIS

ONCOLOGY

Kampen

mot KML gar
vidare.

Besok garna natverket for KML pa www.cmlearth.com

TAS200902:67

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

Foto: Hasse Sandberg

BLODCANCERFORENINGEN
| STOCKHOLM

Hostens program drog igdng med
den Internationella Lymfomdagen,
med ett inspirerande foredrag om
olika lymfomdiagnoser som Hans
Hagberg fran Onkologen i Uppsala
holl. Samtidigt visades en konstut-
stallning *Vad ar tid... varje sekund
raknas’.

I slutat av oktober var det dags for
niasta medlemsmote diar Allogen
Stamcellstransplantation var temat
med ett spannande foredrag av Do-
cent Hans Hagglund.

Styrelsens arbete under hosten har

L

bl.a. handlat om att fortsitta ut-
veckla verksamheten for stodper-
soner och sjilvhjilpsgrupper. For-
eningen har dven hunnit besoka
flertalet av de mottagningar och
vardavdelningar som arbetar med
Hematologi. Detta for att infor-
mera om Blodcancerforeningens
verksamhet, och med foérhoppning
att battre na ut till fler personer som
har eller som lever nira ndgon med
en blodsjukdom.

Stockholmsforeningens styrelse énskar
alla medlemmar en God Jul och ett
Gott Nytt Ar.

TRIVSELRESA MED MERSMAK
Foreningen arrangerade en sensom-
marresa i Vastergotland. Resan var
upplagd sa att alla medlemmar,
sjuka som friska, skulle kunna delta.
Inga linga och trottande busstran-
sporter. Stopp vid intressanta plat-
ser dar kort och avpassad informa-
tion gavs. Man upplevde Naturums
utstillningar. Vid Hornborgasjon
avnjots en solig kaffestund vid bus-
sen. I Varnhems klosterkyrka holls
en guidad information om kyrkans
intressanta historia. I Skara, intogs
vilsmakande lunch pa Kraks Viards-
hus. Sista uppehallet for dagen var
Kungslena kyrka, vars omgivande
falt varit skddeplatsen for grymma
krigshandelser. Glada och nojda
med dagens upplevelser, atervinde
vi till Jonkoping. Carlsteins Buss
hade tryggt och sikert forslat oss pa
slingrande vagar i historisk bygd.
Styrelsen onska alla medlemmar
en riktigt God Jul och ett Gott och
innehallsrikt Nytt Ar 2011.

Bertil Larsson
Ordf. Blodcancerforeningen i Jonkoping

ETT TROLLBUNDET
JUBILEUM!

S4 har da vintern kommit till vara
trakter med gnistrande sno och lite
bitande kyla just idag. Var foren-
ing bildades 19835, vilket foranledde
oss att fira lite extra med en myck-
et uppskattad 25-arsfest for vdra
medlemmar pd Villa Marieberg har
i Sundsvall. Da vii ar inte hade haft
ndgon traditionell sommarutflykt
samt att det handlade om ett jubi-
leum tyckte styrelsen att vi kunde
bjuda till lite extra och bjuda med-
lemmarna pa middag och till denna
underhdllning av hog klass. For
underhallningen svarade Lars Ahs-
gren, en numera pensionerad lakare
vid urologen pa Sundsvalls sjukhus.
Lars Ahsgren visade sig vara en un-
derhallare med ménga strangar pa
sin lyra, roliga historier ofta relate-
rade till sitt yrke, en musiker som
spelar flera instrument, inte ett i
taget utan alla samtidigt. Sist men
inte minst hans formdga att med
sina magiska trolleritrix fa publi-
ken att inte bara tappa hakan utan
aven ett och annat klidesplagg.

Hir kan man verkligen prata om
att trollbinda sin publik. Vi var ca
70 medlemmar som efter en mycket
lyckad tillstillning limnade Villa
Marieberg i skymningen.

Vi avslutar 2010 med att bjuda var
trevliga personal pa hematologen
avdelning 2 pa en jultallrik for att
visa var tacksamhet for den goda
omvardnad de ger oss.

Till sist vill vi fran var forening 6ns-
ka er alla andra en riktigt god jul
och ett gott nytt ar.

Kjell Lignell
Ordf. Blodsjukas forening i
Viisternorrland
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DEN 10:E FORENINGEN
FYLLER 10 AR

CELEBERT STUDIEBESOK
Hosten inleddes med studiebesok
hos Gotlands landshovding, Cecilia
Schelin Seidegéard. Ett stort antal
medlemmar kom till traffen hemma
i landshovdingens residens. Vi fick
en rundtur, inblick i landshovding-
ens jobb och mojlighet att presen-
tera var forening. Landshoévdingen
har tidigare arbetat pa Karolinska
sjukhuset och var vil insatt i pro-
blematiken runt blodsjukdomar.

SMARTSAMT HOSTMOTE
Traditionsenligt bjuder hostmotet
pa medicinsk foreliasning. Denna
gang med smartsjukskoterskan
Ylva Lidén.

Vi fick ldra oss det mesta som hin-
der i kroppen vid en smartattack.
Fran puttet i fingret foljde vi nerv-
banorna till hjarnan och vagen till
medvetenhet ”det gor ont”. Under
frigestunden kom andra behand-
lingsmetoder upp sé som akupunk-
tur och taktil massage. Motion,
rorelse och skrattets forlosande
formégor lyftes ocksd som smart-
lindrare.

KONSTUTSTALLNING | VISBY
“Vad ar tid...varje sekund raknas”
dir tio gotlandskonstnirer medver-
kar hade vernissage i Visby under
Almedalsveckan och har sedan dess
turnerat runt landet. En turné som
avslutas pa Almedalsbiblioteket dar
de star till dess konstverken auktio-
neras ut vid Varldscancerdagen den
4 februari 2011.
Fran oss alla, till er alla, en riktigt
GOD JUL och ett GOTT NYTT
AR

Styrelsen for Blodsjukas Forening

DET VIKTIGA AR

ATT VI TALAR OM CANCER

Nar Blodsjukas forening i Sydostra
sjukvardsregion tillsammans med
Celgene bjod in till myelomfor-
elasning i Linkoping kom mdanga
ahorare. En bidragande faktor var
nog att Klas Ingesson, fore detta
fotbollsproffs berattade om sitt liv
fore och efter han fick diagnosen
myelom.

P4 sitt karakteristiska raka sitt
berittade han om sina upplevelser
av sin cancersjukdom. Allt borjade
med att han fick ont i ryggen och
trodde sig ha fatt ryggskott. Ordet
cancer skraimde honom.

— Jag brydde mig inte vad de sa,
att det fanns en massa utvagar, en
massa alternativ. Jag lyssnade bara
pa att jag hade fitt cancer och nu
ar det kort!

— Jag stingde igen 6ronen och levde
i min lilla bubbla.

Nir vil stamcellstransplantationen
var genomford dppnade Klas Inges-
son upp sig och borjade prata. Nar
han vil prata ut, blev han lugn och
sov.

— Mediciner var inte for mig sa jat-
teviktiga utan snacket och pratet
med alla var det som jag tog it mig
och gav mig styrka.

Det ar det viktigaste, att vi Oppnar

upp oss, lyssnar och pratar om can-
cer. Inte vara ridda att tala om can-
cer. For det finns manga botemedel.
Det ar inte slut bara for att man har
fatt ett sidant besked.
Klas Ingesson kanske forvanade
manga nar han berittade att hans
sjukdom inte bara har varit negativ.
— Helst hade man inte velat ha det,
men jag har aldrig matt sd bra som
nu, i huvudet. Har fatt klart for mig
vad som ar viktigt for mig i livet.
Vad som dr vart att ligga tid pa?
Nu ar det sillan att jag gor ndgot
som inte ger mig eller min familj
nagot.

Hasse Sandberg

BLODSJUKAS
FORENING | SODRA
SJUKVARDSREGIONEN
Andra halvéaret 2010 inleddes med
utflykt till Skaralid som innehall
bdde tipsrunda, trevlig information
och en god middag. Den 15 septem-
ber var det sedan tid for den ater-
kommande Lymfomdagen. I &r holl
Thomas Relander en uppskattad
forelasning for ca 50 deltagare pa
Lunds Lasarett. I oktober var det
dags for Lundaspelen, ett populirt
arrangemang som nu dr en ater-
kommande aktivitet. Aret avsluta-
des med julbord som aven i ar var
pa Hoors Gistgiveri.
Till sist vill jag och hela styrelsen
onska er alla en God jul och ett
Gott Nytt ar !
Jorgen Jonsson
Ordforande i Sodra
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MEDLEMSTRAFF PA
HJALMARGARDEN

Nir Blodsjukas Férening i Orebro-
regionen bjod in till medlemstraff pa
Hjalmargdrden i Lappe slot 40-talet
medlemmar upp. Triffen borjade
med en ldrorik och rolig timme med
faltbiologen Lars-Ake Dahlqvist, som
berdttade om Hjdlmaren och vattnets
vag via olika kanaler till Stockholm.

Vi gick en kort promenad och tittade
pa floran och markens beskaffenhet.
Det blaste kalla vindar, sd vi var gla-
da over att f3 ga in till dukade bord.
En god buffe serverades och avslu-
tades med husets chokladtirta med
vispgradde och jordgubbar. Efter en
trevlig och givande dag med manga
samtal var det dags for hemfard.
Monika Knutsson

TRIVSEL OCH IDEELLT ARBETE
| SKARABORG

Arets trivselkvill gick av stapeln vid
Hirlunda-Bjairka  hembygdsgérd,
Skrelundagarden. Under en ljuvlig
forsommarkvall fick vi information
om hur hembygdsforeningen arbe-
tar och deras byggnader. Precis som
for oss handlar det om eldsjilar
och ideellt arbete. Medhavda kaffe-
korgar plockades fram och korvar
grillades bland nyutslagna bjorkar,
spirande gris och férsommarblom-
mor.

I september var det dags for Han-
dikappdagen i Skara och vi fick till-
falle att presentera var verksamhet
tillsammans med andra patientfor-
eningar, ett bra sitt att visa att vi
finns.

Som traditionen bjuder var vi ocksa
med pa Friskvardens Dag pa Bil-

lingen i Skovde. Prickiga rosetter
sildes och medlemmar virvades.

I oktober deltog vi vid en aktivitet i
Kyrkans Hus i Skovde. Kommunen
stod som arrangor av Nationella
anhorigdagen. Vi hade en liten ut-
stillning och fick lyssna pa fore-
lasare som spred bdde glidje och
kunskap.

Nu ndrmar sig den tid ndr advents-
firande och lusseaftnar dominerar.
Vi kommer att ha var julfest pa Bil-
lingens Camping & Stugby. Dir un-
derhéller Andreas Ljung och vi ska
vil smaka av julbordets lickerheter.
Vi tackar alla vara medlemmar for
stodet under dret och onskar alla
en fridfull julhelg och ett Gott Nytt
Ar!

Christina Bergdahl,
ordférande

VAR SYMASKIN

Dorren kianns tung, men med ett
snore och elektronikens hjilp 6pp-
nas den latt med ett surrande ljud.
En lang korridor kommer i blick-
punkten och ganska snart hors
snabba steg, muntert smaprat och
glada skratt. Du har kommit till
Hematologisk vardavdelning pa
Norrlands universitetssjukhus i
Umea.

Eftersom mdnga prover och mycket
likemedel ges har de flesta patien-
terna pa vardavdelningen en central
venkateter, CVK. Beroende pa hur
CVK:n sitter placerad kan tdtarna
som sticker ut bli ganska langa. Det
kinns inte sd hygieniskt nir tdtarna
hittas innanfor kalsonger och tro-
sor, darfor har det i manga ar lanats
ut CVK-viskor. Det dr smd viskor
som hings runt halsen och dir de
langa tatarna kan stoppas ner. Vis-
korna var tidigare sydda av perso-
nal som hemma plockade fram sin
symaskin och sydde dessa pa sin
fritid. Sedan i host kan avdelningen
stata med en alldeles egen symaskin
som de blodsjukas forening i Umea
skankt. Det ar en begagnad syma-
skin av god kvalité som anvints pa
nidgon av kommunens skolor, men
som nyservad kdnns som ny igen.

Nu kan vem som helst av persona-
len sy ihop en viska nir det ar lug-
nare perioder pd avdelningen. Tyget
som anvinds ir stuvbitar som vin-
ner och bekanta haft i sina gom-
mor. Symaskinen kan ocksd lanas
ut till patienter eller anhoriga om
de behover sy ndgonting.

Helen Hornlund
Ssk pa Hematologen i Umed




Foto: Rita Nimborn

DET HANDLAR OM ATT LEVA
NAR MAN LEVER

S4 inledde Pelle Wallenthiem sitt
foredrag nir Blodcancerforbundet i
Goteborg tillsammans med Celgene
hade ett kvillsmoéte om myelom.
Over 120 personer fanns pa plats!
Det blev en kvill med intressanta
foredrag och en hel del fragor.
Pelles foredrag kallade han ”Frin
dodens vantrum till Dakar”. Vi
som var pa plats fick folja med pa
hans resa fran att for sex ar sedan
fa diagnosen myelom, en kille mitt
i livet med tre sma barn och fru till
att vara tillbaka bakom ratten och
kora Dakarrallyt.

Pelle berittade att han fick mer
och mer ont i ryggen nar han 2004
korde ett okenrally i Dubai. Vil
hemma besokte han sin kiropraktor
som efter flera behandlingar sa till
honom att han nog skulle rontga
ryggen. D4 upptiackte man flera me-
tastaser men inte modertumoren.
Allt var overkligt. Det var som att
se sig sjalv pd film och att det inte
var mig det gillde, berittar Pelle.
Nar han hade fitt beskedet borjade

han skriva ett testamente och fun-
dera 6ver hur hans sma barn skulle
minnas honom. Samtidigt ville han
inte ge upp, det handlar om att leva
nar man lever, si tankte och tinker
Pelle. Efter en mycket tuff behand-
ling med strilning, cellgifter och
kortison borjade Pelles resa tillbaka
till livet.

Rally har varit och ar en viktig del
i Pelles liv. 2009 korde Pelle Dakar-
rallyt och han och hans co-driver
kom pd plats 44 av 196 deltagare.
Hailften av de som stiller upp tar
sig inte i mal sa Pelle ar mycket nojd
med sin placering.

Samma Pelle som for fyra ar sedan
lag infor doden siger Pelle.

Under motet deltog ocksd Ulf-
Henrik Mellgvist, hematolog samt
till Cecilia Dahl-Hammarstedt, leg.
sjukskoterska vid Sahlgrenska sjuk-
huset. De berittade om myelom,
om nya etablerade behandlingar
som finns tillgangliga for patien-
terna samt om den dagverksamhet
som Sahlgrenska bedriver.

Rita Nimborn

Fran vanster Cecilia Dahl-Hammarstedt, Ulf-Henrik Mellqvist och Pelle Wallenthiem.

May Elofsson provar pa glasblasning

SYDOSTRA FORENINGEN
FRAMJAR KROPP OCH SJAL
Foreningens traditionsenliga buss-
utflykt pd védren inneholl flera in-
tressanta stopp. Forst besoktes
Rosdala Glasbruk dir det bjods
pa rundvandring och glasblasning.
Efter lunch stod Visans Skepp pa
programmet ddr deltagarna fick
uppleva kinda visor och psalmer.
For att hoja trivseln och omvardna-
den for bade patienter och personal
har foreningen delat ut gévor och
sponsring till sjukhuspersonalen
pa sjukhusen i vart distrikt. Nagot
som har varit mycket uppskattat.
En viktig del i var forening ar sty-
relsearbetet. Att vara engagerad
styrelsemedlem innebir ett ansvar
samtidigt som det ar en stimulans
att ta tillvara medlemmarnas intres-
sen, allt ifrdn arrangerande av ut-
flykter till att vara medmanniska i
svéra situationer. Nyrekrytering till
styrelsen ar ocksa viktig. Det ar all-
tid bra med nya idéer och synpunk-
ter. Vi hilsar dirfor savil nya och
gamla medlemmar varmt vilkom-
na att delta i ett trivsamt och sti-
mulerande styrelsearbete. Kontakta
garna Inge eller ndgon av oss andra
i styrelsen s berdttar vi mer hur vi
arbetar och trivs tillsammans.

Vi vill samtidigt 6nska vara med-
lemmar och 6vriga en riktigt GOD
JUL och ett GOTT NYTT AR
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Jag ser; av konstnar Agneta Gazelius, Katthammarsvik

“Vad ar tid... varje sekund raknas”
— hur begreppet tid forandras
vid ett cancerbesked

Under hosten och vintern 2010
kommer konstutstallningen ”Vad
ar tid...varje sekund riknas” att
visas pa 14 platser i landet - Lund,
Mariestad, Linkoping, Goteborg,
Lulea, Jonkoping, Visby och Stock-
holm - innan konstverken auktio-
neras ut under Virldscancerda-
gen den 4 februari 2011 pd Berns
i Stockholm. Auktionen genomfors
i samarbete med Konstbolaget till
forman for Nitverket mot can-
cer. Konstauktionen finns pd www.
konstbolaget.se/auktion/tid.

”Vad ir tid... varje sekund raknas”
— dr en utstdllning som pa olika satt
och i olika material gestaltar hur

begreppet ”tid” plotsligt forandras
vid ett cancerbesked. Tio konstna-
rer verksamma pa Gotland medver-
kar i utstdllningen som hade premi-
ar den 7 juli 2010 pd Wisby Strand
vid Nitverket mot cancers temadag
under Almedalsveckan. Konstna-
rerna har under sitt arbete triffat
cancerpatienter for att sitta sig in
i och forstd vad en cancerdiagnos
och behandling kan innebira.
Nitverket mot cancer dr ett sam-
arbete mellan cancerprofilerade
patient- och intresseorganisationer
pa riksnivd. Blodcancerforbundet
ingdr i detta natverk.

Forskningsframsteg ger
hopp om ny medicin mot
kronisk myeloisk leukemi
Forskare har lyckats identifiera de
stamceller som leder till cancerfor-
men kronisk myelogisk leukemi.
Med hjalp av antikroppar kan de
sedan dodas av kroppens egna im-
munforsvar. Pd sa sitt kan patien-
terna slippa pafrestande cellgiftsbe-
handling.

Kalla: Sydsvenskan

Stamceller hotade
nar frys gick sonder
Pa grund av ett fel i ett stillverk
slutande plotsligt flera frysar med
ovirderliga stamceller att fungera
pa Sahlgrenska sjukhuset i Gote-
borg. Personalen lyckades genom
radigt ingripande flytta over alla
stamceller fran de trasiga frysarna
till en kvivetank. Den intriffade
handelsen ar anmald till socialsty-
relsen.

Killa: Dagens Medicin

Patienter ska fa sdvas
in i déden
Nir alla andra behandlingsmetoder
ar uttomda bor patienter kunna fa
sovas in i doden konstaterar Svens-
ka lakarsallskapets etiska delega-
tion i sina nya riktlinjer som presen-
terades den 11 oktober 2010. Om
mojligheterna till symtomlindring
pa annat sitt ar uttomda ska pa-
tienten erbjudas palliativ sedering
i betydelsen symtomlindrande be-
handling som paverkar vakenhets-
graden. Sederingen ska std i pro-
portion till patientens symtomniva
och effekten av behandlingen.
Kalla: Svenska likarsdllskapet

Nytt hopp om bot vid Leukemi
Vissa patienter med kronisk myelo-
isk leukemi kan avbryta behandling
med likemedlet Glivec utan att
sjukdomen kommer tillbaks. Dar-
med skulle sjukdomen ga att bota
med hjalp av likemedel

Killa: Dagens Medicin

Transplantation av stamceller
klassas inte som rikssjukvard
Allogen  stamcellstransplantation
ska inte riknas som rikssjukvard.
Det har Rikssjukvardsnimnden be-
slutat.

Killa: Dagens Medicin

NOTISER
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TA CHANSEN OCH VINN!

De tva forst 6ppnade ratta l6sningarna av haemakrysset

och sudokut vinner vardera tva stycken trisslotter.
Vinnare och lésningar till forra numrets tavlingar

hittar du pa sidan 16.

Senast den 25:e januari ska [6sningarna vara oss tillhanda.
Mark kuverten "Kryss 3-10" resp. "Sudoku 3-10"
och skicka dem i separata kuvert till:

Blodcancerforbundet, Box 1386, 172 27 Sundbyberg

LOSEN SUDOKU #3 - 2010
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POSTTIDNING B

AVSANDARE & RETURADRESS
Blodcancerforbundet
Box 1386

172 27 Sundbyberg

=

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

Ulrika Brunell-Abrahamsson
Medicinsk radgivare, Bristol-Myers Squibb

BMS 2008.02

www.bms.se %> Bristol-Myers Squlbb



