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

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

cancervarden.
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REDAKTOREN
HAR ORDET

”Vi utreder dig for MDS, kidnner du till det?”.Visst tusan gjorde jag det, och markligt

vore det annars som verksamhetschef pa Blodcancerférbundet. Sarskilt eftersom

myelodysplastiskt syndrom (f'drkortat MDS) dr en av de drygt dussinet officiella

diagnoser vi féretrider. Och fastin jag visste att orsaken till det benmargsprov jag

alldeles strax skulle ta géillde att undersoka om jag hade drabbats av en blod- eller

blodcancersjukdom, s hade jag tagit for givet att det handlade om nagon form av

anemi eller négonting i den stilen. MDS a andra sidan fanns inte ens pa kartan...

in initiala reaktion var att borja skratta,
Mtroligtvis for det drapliga i situationen.
Vilka var egentligen oddsen att jag som en av
Blodcancerforbundets tva heltidsanstallda, inte
mer an 31 ar gammal dessutom, skulle drabbas
av just en av de sjukdomar vi som organisation
foretrader? Sarskilt nar jag samma morgon hade
offentliggjort aktiviteten MDS Patient- och
Familjeforum samt bara ndgra veckor tidigare
varit med och arrangerat Svenska MDS- & AML-
Dagen som representant for Blodcancerférbundet?
Ironin i det hela gick mig knappast forbi, varpa
korridorerna pa Karolinska Universitetssjukhuset
Huddinge i Stockholms utkanter ekade med skratt

en kort stund.

Att jag hade hamnat hos hematologen fran forsta
bérjan dr en lang historia som bérjade redan 2015.
En besvirlig mage och oférklarlig viktnedgang
ledde till blodprov som i sin tur visade ett lagt Hb
i kombination med for stora blodplattar. Nagra
manader, tre olika ldkare och 11 blodprov senare
fick jag annu en remiss om att ta blodprov utan
nagon narmare forklaring, Nér ingen av mina
behandlande likare kunde svara pa hur det kom
sig att jag annu en gang kallades in for att tappas pa
blod gav jag upp med att skamtsamt konstatera att
”det inte var konstigt att mitt blodvarde var lagt

med tanke pa alla dessa blodprov” till min kontakt
pa vardcentralen. Ett nytt ansikte som sa ménga

ganger forr inom primérvarden.

Magen - det egentliga skilet till att jag sokte mig
till varden fran forsta borjan - hade namligen blivit
bittre. Dessutom hade jag ett jobb att skétal Tiden
gick och fastan jag gjorde mitt basta att stoppa
huvudet i sanden som en struts och intala mig sjalv
att allting var bra tog jag till sist férnuftet till finga
och éterigen sokte mig till den djungel man kallar
“varden”. Vilket jag absolut inte dngrar idag, aven
om man i skrivande stund fortfarande inte har

fatt nagon definitiv diagnos. Dock verkar det inte
luta at just MDS - for att kunna utesluta det kravs
minst ett benmargsprov till - en upplevelse som
om inte annat har gett mig storre forstaelse for
hur snurrigt livet som cancerpatient kan vara.

Christian Pedersen,Verksamhetschef
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LEDARE

I foregiende nummer av Haema lyfte jag fragan kring regeringens nya ambition att varna
om life science, forskning och utveckling. Regeringen ser ett behov av en snabbare och
kostnadseffektiv utveckling av nya likemedel och att antalet kliniska studier 6kar. Sverige
skall framsta som ett attraktivt erbjudande for investeringar och produktion av likemedel
och medicinteknik. Kvalitetsregister och nationella biobanker behéver samordnas och

en satsning pa digitalisering beh6vs. Innovationstakten i svensk hilso- och sjukvard skall
med andra ord kraftigt 6kas. Men det dr ocksa av vikt att moderna behandlingsmetoder
anvands och kommer patienterna till del. Regeringens hoga ambitionsniva maste avspegla
sig i finansierings-, subventions- och prissittningssystem av nya likemedel. Vem vill satsa

Haema Blodcancerforbundet
Hamngatan 15B, 172 66 Sundbyberg

Telefontid mandag-fredag 09.00-12.00

Telefon 08-546 405 40

pengar pa forskning och kliniska studier i ett land dir jaimférande studierna inte ar
mojliga eftersom modern innovativ behandling inte tillimpas?

F orska Sverige publicerade nyligen uppgifter om
att likemedelsprovningar i Sverige halverats
mellan dren 2004 och 2016. Lagesrapporten

visar att de totala investeringarna i forskning och
utveckling i Sverige minskat fran 3,9 % av BNP

ar 2001 till 3,26 % ar 2016. Anledningen ar att
foretagens investeringar i forskning och utveckling
har minskat med 25 % under samma period.

Detta kan jamféras med Danmark som under
motsvarande period hade en 6kning med 19%.

For att klara utmaningar inom vérden och vara
konkurrenskraftiga inom forskning och naringsliv
behovs bittre forutsattningar bade for akademisk
och industriell forskning, Att foretagen da viljer att
lagga kliniska studier i andra lander ar orovickande
och ett daligt tecken. Om 23 ar kommer antalet
80-aringar i vart land ha dubblerats med 6kade
kostnader for hilso- och sjukvard som f6ljd. For att
forbattra var hilsa och begransa sjukdomar kravs
ett 6kat fokus pa att forebygga sjukdomar havdar
Anna Nilsson Vindefjard, ordférande f6r Forska

Sverige.

Pa en konferens jag var pa i forra veckan "I Vintan
pa en utredning — Hur skall processerna for Nya
Likemedel optimeras?” som anordnades av Dagens
Medicin diskuterades bl.a. att Sverige som enda
land i Europa tackat nej till att delta i en klinisk
studie pga att sjukhusledningen inte ville riskera

070-776 44 43

Bankgiro 5435-7025
E-post info@blodcancerforbundet.se
Hemsida www.blodcancerforbundet.se
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Teknisk information

Text levereras digitalt via e-post eller i bifogad
Word-fil till info@blodcancerforbundet.se
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fortlopande likemedelskostnader for likemedel
som eventuellt inte far subvention i Sverige efter
avslutad studie. Vad hander efter att en klinisk
studie avslutas, likemedlet ar godkdnt av EMA men
inte far subvention i Sverige for att likemedlet inte
anses tillrackligt kostnadseffektivt? Ar det vérre

att sitta ut en behandling an att aldrig pabérja en
behandling med likemedel? Fragor som vi med
storsta sannolikhet kommer att behova hantera allt

oftare i Sverige framover.

Gladjande nog har dock 4 nya likemedel

nyligen fatt subvention f6r behandling av

bade myelom, KLL, och lymfom. Situationen
kring kombinationsterapier ar dock fortsatt
mycket svar. Problemet kvarstar att rakna pa
kostnadseffektiviteten fér en kombinationsterapi.
Da forsta lakemedlet redan slar i taket kan en

kombinationsbehandling aldrig bli kostnadseffektiv,

inte ens om lakemedel nummer
tva ar helt gratis. En annan

utmaning for systemet lar
kommande CAR-T behandlingar
bli, dir marknadsgodkédnnande i

Europa vantas inom kort.

Ménga héilsningar och en trevlig
sommar!

Lise-lott Eriksson

Ordforande, Blodcancerforbundet
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TEMA LIVSKVALITET

Temat for arets andra utgava av Haema

ar Livskvalitet. Ett ord som ligger oss pa
Blodcancerférbundet varmt om hjartat och
som vi ar mana om att lyfta fram kontinuerligt
vid méten med varden, myndigheter och
politiker. Att vara blodcancerberord handlar
numera inte lingre enbart om att 6verleva
sjukdom, utan aven om att leva ett vardigt och
fullgott liv tillsammans med sin diagnos. Men
hur kan vi pa forbundet bidra till detta?

Info, ny behandling & teknik

Ett sdtt ar via information. Vi tror naimligen
att en valinformerad patient ocksa ar en mer
tillfreds patient. Och gott om kunskap finns
att tillga via bland annat Blodcancerférbundets
temadagar, webbsida, sociala mediekanaler
(Facebook, Twitter och Instagram LinkedIn),
de manatliga nyhetsbrev vi skickar ut, vdra
diagnosspecifika broschyrer samt sjalvklart
aven via Haema! Vi slar garna aven ett slag for
broschyren Blodcancer A-O som gar att ta del
av via féljande matnyttiga link:

www.blodcancerforbundet.se/omblodcancer

Okad livskvalitet uppnas kanske i férsta hand
genom nya behandlingar, och da handlar

det for oss om att verkligen belysa virdet

av exempelvis minskade biverkningar till de
som beslutar huruvida nya likemedel ska
goras tillgangliga eller inte. Att 6vertyga
myndighetsfolk och politiker om att godkénna
nya behandlingar som kanske inte leder till en
avsevard forlingd 6verlevnad utan snarare just
minskade biverkningar ar en utmaning som

vi dock jobbar hirt med dagligen. Detsamma
galler behovet av god cancerrehabilitering
vilket i allra hégsta grad omfattar tillgangen till
en lagstadgad kontaktsjukskéterska.

Aven befintlig teknik kan anvandas for att oka
ens livskvalitet, till exempel via de manga
olika appar inom varden som har dykt upp de
senaste aren. Har har Blodcancerforbundet
forsokt vara proaktiva genom att sjalva ta fram

en app - Blodcancerstodet - som gar att ladda . -

ner via Google Play eller App Store. Vi gor det

vi kan med vara begrénsade resurser!

- '*-'.' d
-
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Patientperspektiv och

egenformaga — 7,5 hp

Hasten 2018 ges den fristaende distanskursen Patientperspektiv och egenformaga for andra gangen. I denna vander

man p& de "normala ”perspektiren och later V&rdgimren delta i patientens varld istallet fdr det motsatta. Men hur dr

det egentligen att vara deltagare och dr det ndgonting att fundera over ﬁir blodcancerberorda? Blodcancerforbundet
[€ d [€ o

horde si(g‘fb'r till medlemmen Birgitta Héimfé]dt Spetz, t1'd1'gare deltagare,ﬂ)'r att ta reda pa mer om just detta!

En engagerad narstaende

Som representant f6r Blodcancerférbundet har
jag hort en god del om denna distanskurs och
blev darfor valdigt glad nér Birgitta, som deltog
pa det forsta tillfillet kursen anordnades i 2017,
hérde av sig till oss pa kansliet for att beritta lite
om kursen. Genast bérjade jag hora mig for med
Birgitta, som sjalv ar narstaende och till vardags
jobbar med konsumentfragor, om vad det innebar
rent konkret att delta. Och vad var det egentligen
som fick henne att soka sig till kursen fran forsta

borjan?

”Jag anmilde mig till kursen i syfte att lira

mig forstad vardnavigeringens svarigheter bade
som samordnande narstiaende och fran ett
patientperspektiv da min man drabbats av en
elakartad cancer. Jag férvintade mig ocksa

att f veta mer om cancerns olika skeden som
kronisk sjukdom, mat och medicinering i
kombination, behandlingar, samt gladje och
livshéjande livsforing med mera. Halsosam
livsmedelsproduktion ligger mig varmt om hjartat
och jag var ocksa nyfiken pa hur svensk hilso- och
sjukvard ser pa mat och cancer” berittar Birgitta
som ocksa verkar vara néjd med kursens utfall.
Aven om det inte var helt enkelt alla ganger.

"Det var tufft att grava sig igenom alla kursens
delar men ar glad att jag faktiskt tog steget och
genomfé')rde hela utbildningen” klargér Birgitta

och fortsatter. "Grupparbeten, féreldsningar,
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webinar med politiker och féreldsare, eget
bloggande, bearbetning och analys av litteratur
samt egna erfarenheter, har legat till grund

for studierna. Mixen med proffsiga lirare och
lakare, spannande foreldsare och blandningen av
deltagarna Sjukvardpersonal, Cancersjuka och
Nirstdende har generést bidragit till en fin kalla
att hamta styrka och kunskap fran” siger hon innan
samtalet glider in pa om nagonting var sarskilt bra
med kursen.

Mycket positivt

”Vi hade tva fysiska triffar i Lund, tva mycket
vardefulla helger som gav kraft at oss deltagare
samtidigt som vi fick ett ansikte pa varandra. Tid
gavs att reflektera 6ver och hitta problemlésningar
pa olika dilemman som kan uppsta under en
cancerresa och framfor allt forstar jag dem som
jobbar inom sjukvarden mycket béttre nu. De gor
ett jattefint jobb med de knappa resurser de har”
fastslar Birgitta mycket riktigt. Men hur har kursen
bidragit till att 6ka hennes livskvalitet, som trots
allt &r temat f6r denna utgava av Haema? Vi later
Birgitta sjélv beritta.

”Kursen ar en tid jag absolut inte skulle vilja vara
utan. Deltagandet i den har gett mig forstaelse

for hur specifika psykosociala kriser kan uppsta
vid cancersjukdom. Det har fatt mig att inse att
aven vi nirstaendes kroppar och speciellt barn till
cancerdrabbade far illa nar vi ”gar bredvid cancer”.
”Vad ar viktigt” och ”att leva i nuet” har fatt en



helt annan dimension fér mig idag. Jag har fatt
helt andra varderingar om tid. Mina sjalvstudier
om hur vérden ska fungera har dartill fatt mig att
fundera pa hur man ska fa den att fungera som
det &r bestamt. Jag har funnit att l6sningen ar att
inkludera hela patientens kontext. Det kan tyckas
markligt att en kurs kan fa deltagarna att forsta att
de olika dilemman de upplevt inom vardkedjan
kinslomassigt har upplevts liknande ocksa av
andra. Jag trodde var familj var ensam om dessa
upplevelser” siger Birgitta och fortsatter sedan att

ge sitt unika perspektiv pa detta med "livskvalitet”.

Ett mangbottnat perspektiv
"Livskvalitet kan bli att vilja dela med sig av sina
egna erfarenheter for att paverka till en positiv
forandring. Ndgra fran kursen har idag paborjat
en dialog med beslutsfattare inom vardkedjan och
ses som en l6sningsorienterad resurs att lyssna
pa. For att 6ka livskvalitén hos samtliga parter

i vardkedjan ar det dock viktigt att patienten

far behandling i tid, cancer tar varken helg eller
sommar-semester. Likasa att man har méjlighet

att fa en patientansvarig lakare (PAL), en egen
kontaktsjukskoterska och att samordning och
kontinuitet mellan de olika aktorerna fungerar”.

”Livskvalitet for patienten kan dven vara att
erbjudas skona singklader, hygienartiklar och
salvor fran ett mer héllbart sortiment till exempel
fria fran mineraloljor med mera som inte sliter

pa en redan skor kropp. Jag ser en framtid dar
gruppen runt den cancersjuka ses som en resurs
av varden under cancerresan om den sa onskar”
avslutar Birgitta en informativ diskussion om en
kurs som pa det hela taget verkar vara vildigt
intressant.

Vid pennan, Christian Pedersen

BIVERKNINGAR OCH EGENVARD

Biverkningar, ma det vara fran sjukdom eller behandling, kan
vara riktigt besvarliga och bidra till att ens livskvalitet

minskar avsevart. Blodcancerforbundet har darfor

listat nagra av de mest Vanligt forekommande
biverkningarna nedan samt for vissa av dessa
kompletterat med praktiska tips om hur man som

berérd kan minska dem pa egen hand.

Fatigue
v+ Ett tillstand vilken brukar beskrivas som
+ “extrem cancertrotthet” och inte minskar

med sOmn. Begreppet innefattar aven

/g ‘", koncentrera sig samt nedstamdhet.
5

orkesloshet, apati, svarigheter att

"i}‘h‘. 3 ;.' svart att forstd vad det innebar att leva
il { med fatigue och hur mycket det faktiskt
paverkar ens vardag och personlighet.

- Fatigue beror pa flera faktorer som

g

samverkar dar den kanske vanligaste
orsaken ar anemi (blodbrist). Det
- ar noterbart att ens omgivning kan ha

Fastan fatigue inte gar att bota med
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somn, kan det vara uppiggande med nagra korta
vilostunder under dagen istéllet for 6verdriven
somn. Detta da det ar viktigt att upprétthalla en
normal dygnsrytm och ha regelbunda rutiner.
Aven latt motion har visat sig ha god effekt mot
fatigue, och da ricker det gott och val med en
promenad beroende pa ens fysiska férutsattningar
och dagsform. Det kan aven vara av godo att ita
en balanserad kost pa regelbunden basis for att pa
sa vis fa i sig tillrackligt med energi och néring.

Cytohjirna

En svensk 6versattning av engelskans "chemo
brain” som i sin tur kan liknas vid en mental
dimma. Orsaken bakom &r i manga fall tuff och
langvarig cytostatikabehandling men kan aven
bero pa exempelvis infektioner, dlder, sjukdomen
i sig eller brist pa naring. Vanliga symtom éar
forsamrat minne, problem med att planera och
organisera vardagen, besvir med att utfora flera
aktiviteter samtidigt samt svarigheter att minnas
detaljer.

Bade fysisk och psykisk traning kan hjalpa dig som
lider av cytohjarna. Nagra saker man sjilv kan
gora ar att fa tillrackligt med somn, ligga viktiga
saker som husnycklarna pa samma plats varje dag,
stimulera hjarnan genom att forsoka lara dig nya
saker, vara fysiskt aktiv i den man det ar méjligt
och ha tydliga rutiner. Dessutom ar det viktigt att
du absolut inte skuldbeldgger dig sjalv for att du
inte dr densamma som innan sjukdom och férsoka

acceptera den nya situationen med tiden.

Stress, depression och angest

Att leva med en blod- eller blodcancersjukdom
kan vara bade 6vervildigande och stresstyllt. Oro
over sjukdom, behandling och aterfall ar inte
ovanligt, och dessutom 6kar stressnivan 6verlag
i samhallet. /O\ngest och depression ar med andra
ord vanliga medf6ljare till cancer, delvis pa
grund av just stress. Detta férvarras av att vissa
lakemedel starker kanslor av dngest och &ven
kan leda till stress- och depressionssymtom som
huvudvirk, sorgsenhet, problem med sémnen,

lattretlighet, trotthet, brist pa energi, oro och
skuldkanslor.

haema nr2 2018

Var inte riddd att ta upp dessa symtom med din
behandlande lakare, sarskilt om du kanner dig
deprimerad. Radgivning och antidepressiva
likemedel har bevisad effekt, men det finns aven
saker du sjilv kan gora. Att inte isolera sig sjaly,
uppratthalla en daglig rutin, férsoka tanka positivt,
sitta sma och uppndbara mal, lira sig koppla av
och motionera kan vara av godo. Samt att vaga

soka professionell hjilp vid behov!

GVHD

Transplantat-mot-vardsjukdom, kanske mer kant
som Graft-versus-host-disease (GVHD (GVH)),
kan drabba den som har genomgatt en allogen
stamcellstransplantation. Komplikationen innebar
att det nya immunforsvarets vita blodkroppar
uppfattar kroppen som frimmande och darefter
angriper den. Transplantatet forsoker alltsa stota
bort kroppen genom att angripa mottagarens egen
vavnad och skada den.

Man brukar tala om tva former av GVHD, en

akut och en kronisk sadan, dar svarighetesgraden
varierar kraftigt mellan drabbade. Den akuta
formen kommer vanligtvis inom tre manader efter
transplantation med inledande symtom som utslag
i handflatorna, ansiktet och pa fotsulorna. En del
drabbas dven av krakningar och diarrée. Kronisk
GVHD har oftast en mer begransad utbredning
med torrhet i slemhinnor/munnen samt utslag i

huden som symtom.

GVHD, ma den vara akut eller kronisk, ar en
relativt besvarlig sjukdom att fa bukt med. Den
akuta formen gar dock att behandla férebyggande
for att lindra reaktionen. Vid kronisk GVHD

4 andra sidan har man nedsatt immunforsvar,
varpa man ar infektionskanslig och férebyggande

behandling mot infektioner ska ges.




Blodcancerforbundet har i tidigare utgavor av
Haema skrivit om vardet for manga patienter
att kunna valja var de vill behandlas, och da lyft
fram perspektivet kring hembehandling. Hur ofta
man behandlas, ma det vara pa sjukhus eller i
hemmet, ar dock en minst lika vktig faktor med
en paverkan pa manga patienters livskvalitet. Fraga
bara medlemmen och KLL-berorda Ireen Lindén
fran Linkoping.

En positiv 65-aring

Ireen har levt med kronisk lymfatisk leukemi
(KLL) sedan 2004 och beskriver sig sjalv som “en
positiv 65-aring med en férkarlek for mat och
Italien”. Forutom att vara varldens vackraste sprak
grundar sig det sistnimnda intresset i att Italien ar
ett stort matland, ”plus allting annat fantastiskt i
kulturvag som man hittar dar” inflikar Ireen. Det
var aven orsaken till att hon i vuxen alder larde
sig italienska som hon mellan 2003-2017 ocksa
undervisade i pa Katedralskolan i Linképing,

Vad giller livet med KLL har Ireen enligt egen
utsago, férutom en nyligen genomgangen
behandling inf6r operation, inte haft nagra

storre besvar sedan 2004 “férutom ett daligt
immunforsvar”. Vilket i sin tur har inneburit

ett behov av kontinuerlig behandling med
immunglobuliner. ”Jag har alltid behandlat mig
sjalv i hemmet” siger Ireen och fortsitter. "Da

jag borjade behandling for immunférsvaret

var det varje vecka det skulle ske. Jag fick ga

pa Infektionskliniken hos specialistsk6terskan
Ramona Fust och lira mig hur jag skulle gora. Det
var inte speciellt svart sa jag larde mig snabbt och
nir Ramona tyckte att jag var fullird skotte jag det
sjalv hemma”.

Att behova sitta med
detta varje vecka blev dock

med tiden ”ganska efterhangset” for Ireen,

som darfor blev eld och lagor nar Ramona fragade
om hon ville prova ett nytt preparat som man bara
tar en gang i manaden. "Det var samma sak nu, jag
fick lara mig hur man tar detta och efter examen”
skoter man det sjalv i hemmet. Néar man lart sig
detta ar det inte svart, sa ar det otroligt skont att
klara det sjalv”.

Stor positiv paverkan

Men vad kan ett minskat antal behandlingar, i
Ireens fall en i manaden att jamf6ra med fyra
tillfallen, ha f6r paverkan pa ens livskvalitet? "For
mig har det haft en enorm paverkan” konstaterar
Ireen. "Det har okat min livskvalitet enormt att
inte vara bunden varje vecka, det ar en enorm
frihetskansla, 12 ganger pa ett ar! Det kravs inte
sa stora planeringar som innan, du ar mycket
friare och det ar en sadan lattnad att slippa sitta
en gang i veckan” siger Ireen som aven fortsatter
att uppskatta valet att kunna behandlas i hemmet.
”Att kunna skota sig sjalv hemma sparar ju min tid
och jag har ingen anledning att belasta varden med
nagot jag klarar sjalv”.

Ramona berittar att hon hjilpt en man som skulle
vistas i Australien en lingre tid sa han fick hjilp pa
ett sjukhus dér han var. "Det &r ju det problemet
jag ser om man nu nar man blivit en fri 65-aring
med sug att vistas utomlands, att hitta méjlighet
trots att man anda ar bunden till behandling”
konstaterar Ireen som slutligen vill passa pa och
skicka en hilsning till Dr. Franz Rommel med
personal. "Operationen, som efter behandling
kunde utforas, hojde min livskvalitet sa mycket att

det ar svart att finna ord”.

Christian Pedersen
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MED APPEN SOM STOD

Sveriges storsta ideella stiftelse inom canceromradet, Cancerfonden, ger arligen ut en

rapport i form av Cancerfondsrapporten. Sa dven under varen 2018 dir denna bland

annat belyste den kraft som finns hos diverse appar for att exempelvis 6ka den generella

kvalitén pa varden och forbittra patientupplevelsen.

Hur man som blodcancerpatient upplever den
vard man far ar for Blodcancerforbundet av
yttersta vikt. Denna upplevelse ligger trots

allt till grund for hur kvalitativ varden ar ur

ett patientperspektiv; det perspektiv som i
slutandan ar det som betyder allra mest. Det

ar dven skalet till att vi driver projektet kring
patientrelaterade matt (las garna mer pa sidan 19)
och har tagit fram appen Blodcancerstodet. For
enligt Cancerfondsrapporten kan just appar till
en ringa kostnad ha stora positiva férdelar inom
varden, dven om manga landsting enligt rapporten
ifraga "fortfarande inte verkar ha forstatt sjilva
poangen”.

For manga kockar...

Grundproblemet bottnar i att vi i Sverige har

21 sjalvstyrande landsting som sjalva valjer vilka
[T-system de vill anvanda sig av inom varden.
Dessa I'T-system skiljer sig dock i majoriteten av
fallen at fran varandra och kan i manga fall dartill
inte ens kommunicera med varandra. Bara i ett
enda landsting kan det finnas hundratals olika
system vilket knappast kan vara effektivt eller
enkelt att handskas med for stackars vardutovare.
Dessutom verkar svenska myndigheter varna

om (onodig) byrakrati med stora regulatoriska
och juridiska hinder att undanréja enligt arets

Cancerfondsrapport.

Detta fastan man redan under forra sommarens
stora cancerkonferens ASCO redogjorde for en
studie som visade en 6verlevnadsvinst pa fem
ménader for en férsoksgrupp av svart sjuka
cancerpatienter jamfort med en kontrollgrupp
som inte gavs samma chans. I studien gavs svart
sjuka patienter méjlighet att sjélva rapportera in
symtom direkt till klinik via ett webbgranssnitt.
Resultaten - en férlangd 6verlevnad i samma
storleksordning som for manga maélinriktade
lakemedel - var lika delar intressant som sldende.

Blodcancerstodet

Dock ar utvecklingen pa vag at ratt hall enligt
Cancerfondsrapporten. "Det kanske viktigaste
projektet” enligt organisationen ar att man som
anvandare far tillgang till Min Vardplan i digital
form. Ljuv musik i Blodcancerférbundets 6ron
som kan stoltsera med appen Blodcancerstodet,
dér man som anvandare far tillgang till Min
Vardplan digitalt i och med att appen ar kopplad
till 1177 Vardguiden. Via Blodcancerstodet

gar det dessutom att bestilla lakemedel, se sin
recepthistorik och fa likemedelspaminnelser.

Ladda garna ner Blodcancerstodet via Google
Play eller App Store genom att soka pa just
Blodcancerstodet. Om inte annat for att ta del
av Min Vardplan som numera glidjande nog
finns digitalt i de flesta landsting. Hur mycket
information som visas beror dock

FRISQ

BLODCANCER-
APPEN

SOK PA BLODCANCERSTODET | GOOGLE PLAY/APP STORE

pa i vilket landsting eller i vilken
region man har fatt behandling.
Dock har vi full tro pa att Regionala
Cancercentrum (RCC) som star
bakom satsningen inom sinom tid
kommer fa alla landsting att inse
virdet av e-hélsoprojekt som Min
Vardplan i digitalt format.

10
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HE] VARDPERSONAL!
BLODCANCERFORBUNDET BEHOVER LITE AV DIN TID.

Ar du hematolog, onkolog eller
sjukskoterska och vill beratta om dina
tankar kring patientrapporterade
upplevelse- och hilsoutfallsmatt?

Ett patientcentrerat projekt - i samarbete med varden!

Mellan juni och november intervjuar vi vardpersonal och haller
i workshoppar for att tillvarata erfarenheter och kunskap.

Kan du delta eller bidra pa annat vis?
Maila till elin@blodcancerforbundet.se

Projektet utfars av Blodcancerdorbundet | samarbete med AbbVie och FRISQ, och med finansiellt stod av Hedlunds stiftelse.



I januari 2016 gav Hilso- och sjukvarsstyrelsen (Vastra Gotalandsregionen)
RCCVist i uppdrag att arbeta med en férstudie. Detta med malet att utreda
forutsittningarna for ett stédcenter for cancerberorda i regionen. Sju stycken
designworkshops och dialogméten senare hade en konkret verksamhetsmodell
och en gemensam vision tagits fram for projektet. Och redan tva ar senare
oppnades portarna till Kraftens Hus i Boras.

Malet med Kraftens Hus ar att erbjuda en
motesplats for alla som pa nagot satt har
drabbats av cancersjukdom. Alla berérda

av cancer ar varmt valkomna till Traffpunkt
Simonsland, Viskastrandsgatan 5 i Boras pa
tisdagar, onsdagar eller fredagar for att ta en
kopp kaffe med andra drabbade eller delta
pa nagon av de manga aktiviteterna i form av
till exempel
gemensamma
promenader,
yoga, pilates
och forelasningar som arrangeras. Kraftens
Hus dr ett spannande initiativ, dar Carina
Mannefred ar verksamhetsansvarig och arbetar
tillsammans med Pia Bredegard, som ér fére
detta brostcancerpatient.

Pyssel pa quftens Hus i Bords

Av, for och med cancerberorda

For att ta reda pa mer om detta projekt tog
undertecknad kontakt med Carina, som i
grunden ar socionom och tidigare har arbetat
som kurator pa sjukhuset i Boras. Sedan sex ar
tillbaka ar hon dock utvecklingsledare pa RCC
Vist dar hon i 2016 utsags till projektledare
for Kraftens Hus pa deltid. "Jag blev tillfragad
att bli projektledare for forstudien och tvekade
inte att svara ja” siger hon. Men hur foddes
iden till projektet, och vem ér initiativtagare?
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”Kraftens Hus har byggts upp tack vare

ett unikt samarbete mellan patient- och

narstaenderepresentanter, det offentliga och

naringslivet. Initiativet kommer ursprungligen

fran patienter och narstdende och de har

varit med i hela processen fram till dess att

verksamheten startade. Det ar en verksamhet

av, for och med cancerberorda” berattar
Carina som ar noga

39 Jag blev tillfrdgad att bli projektledare 39 .4 it poingtera att
fb‘r fb’rstudien och tvekade inte att svara ja mailet inte ar att ta

over vardens ansvar
for cancerrehabilitering utan snarare vara ett
komplement som ebjuder aktiviteter och en
motesplats som varden inte ger.

Kraftens Hus Sjuhdrad

Carina fortsatter sedan med att beratta att

det numera finns en ideell patientférening,
Kraftens Hus Sjuhdrad, som driver projektet.

[ féreningens styrelse sitter forutom patienter
aven representanter fran varden, kommun,
region och naringsliv medan ekonomisk
stottning i forsta hand kommer fran Vastra
Gotalandsregionen som har gett foreningen en
miljon kronor per ar under tre ar. ”Vi hoppas
aven fa ett ekonomiskt stod fran Boras stad,
och vi arbetar ocksa med att skapa kontakt
med féretagare i Sjuhdradsregionen som vill
skriva avtal med oss om ekonomisk sponsring”
klargér Carina. Men vad var det da som fick
henne att utan minsta tvekan hoppa pa detta

proj ekt?

”Att initiativet kom fran cancerdrabbade sjalva
vilket jag upplevde som vildigt inspirerande.
Jag tyckte ocksa att det var spannande att tanka
nytt, bade avseende att involvera patienter

och narstdende i fortsatta projektplaner men
aven att involvera andra samhallsaktorer och
civilsamhallet i att utveckla det psykosociala
stodet tillsammans. I projektet finns dven



forskare och tjanstedesigner fran Centre for
Health Care Improvement vid Chalmers
tekniska hogskola med och det har varit
mycket spannande att arbeta och tanka nytt
under hela processen” siger Carina med en
energi som nastan gar att ta pa.

En lovande borjan
Nar dessa ord skrivs har Kraftens Hus varit

oppet i drygt tre manader. Gensvaret har enligt

Carina varit positivt fran bade patienter och
narstaende. Hittills har det kommit ungefar
tio besokare per dag, en siffra som Carina
bade tror och hoppas bara kommer att ¢ka allt
eftersom. ”Men det har inneburit att vi har
hunnit prata individuellt med varje besékare
och fatt mojlighet att beratta om hur vi tanker
kring verksamheten och likasa samtala kring
deras behov” beskriver Carina med tillagget
att det aven finns ett stort varde i att berorda
sjalva knyter nya kontakter med varandra.

Ett av manga spontana samtal kring kaffebordet

"Det ar harligt att se hur méten kring
kaffebordet kan generera spontana samtal om
tankar och kanslor kring hur det ar att leva
med cancer. De lyssnar, byter tankar med
varandra och ger anvindbara rad, vilket kan
upplevas som ett gott stod”. Ett av manga
bevis pa att denna anvindardrivna verksamhet
lever upp tilll namnet. Aven om Carina pa sikt
onskar att man kan engagera fler volontarer i
verksamheten som kan bidra till arbetet utifran
sina egna unika forutsattningar.

h‘ = i s
Patientforetrddaren Leine pd besok i Stockholm

Christian Pedersen

OVANTAD GEMENSKAP

Enligt Folkhalsomyndigheten ar vérdrelaterade
infektioner den klart vanligaste vardskadan pa
sjukhus i Sverige, och darmed ocksa ett av de
mest tryckande hoten mot patientsakerheten.
Da blir bland annat kompetent vard- och
stadpersonal vitalt i kampen mot onodigt
lidande samt resurssloseri. Men det manga inte
tanker pa ar att dessa manniskor aven fyller en
viktig social funktion pd manga platser i landet,
nagot som transplantationssjukskoterskan Lars
Skagerlind fran Umea garna mycket riktigt
paminde mig om hiromledes.

For er med gott minne ar Lars férutom att
vara verksam pa Norrlands Universitetssjukhus
(NUS) i Umea dessutom suppleant i styrelsen
for Blodcancerfonden. Det var ocksa honom
jag hade kontakt med f6r nagra manader sedan
i samband med ett styrelseméte for fonden,
varpa dmnet kom in pa vardet av att hélla rent
pa sjukhuset for bade patient och samhalle. Att
snala pa sddant kan kosta hundratals miljoner
for samhallet, for att inte tala om de berorda
som drabbas, varpa Lars skrev det foljande:

”Vi har forresten tre stycken anstéllda pa var
hematologiska avdelning, till skillnad fran
andra delar av sjukhuset som koper stad utifran
av stadféretag. Det har visat sig genom dren

att stadhjalparna blivit viktiga pa sa vis att de

ar en person som patienten tréffar varje dag.
Som de kan prata med och som de inte ar i
beroendestallning till. Manga patienter som
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man traffat langt efter sin avslutade behandling
pratar varmt om varan stadpersonal och det
faktum att de varit samma personer som stadat
hos oss i mer an tio ar”.

En viktig resurs
Nar jag sedermera tar kontakt med Lars

igen klargor han att stadpersonalen pa NUS
ar en viktig arbetsgrupp som anstéllda pa
hematologen. "Att de ar fast anstallda endast
hos oss gor dessutom att de kan delta i

vara internutbildningar, och att de sjalva ar
med och skriver rutindokumenten for hur
isoleringssalarna ska stadas. De har goda
kunskaper om patienternas sjukdomar och
vad de gar igenom”. Dartill beskriver Lars
stadpersonalen som ” valdigt sociala personer
och stimningshéjare aven fér 6vrig personal”
vilket sjalvklart blir viktigt nar man ses

varje dag under bitvis valdigt langa
perioder.

Men pa vilket satt fyller
stadhjélparna en social
funktion i forsta hand enligt
Lars? ”Det ar precis som
med lakarna och skoterskorna,
men med den stora skillnaden att
det ar en person som man inte ar i
beroendestallning till. Patienterna ér alltsa inte
beroende av just stidpersonalen for att fa sin
vard och behandling. Darfér kan hen vara en
person som de kan prata om andra saker med i
en helt annan utstrackning. Patienterna vardas
ju manga ganger under valdigt lang tid och
kan sakert ibland bli less pa oss personal som
vardar och ger behandlingar. Da ar
stadarna nagon man kan ventilera
med utan att det for den skull
i paverkar relationen till oss
andra”.

Lars berattar vidare
att manga patienter
tycker det ar
skont att hora
stadpersonalen
ga runt och

pyssla pa

rummet.
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Det ar inte heller ovanligt att den som
behandlas hor sig for och undrar var nagon
fran stidpersonalen har varit om man inte
har sett hen pa ett tag. Dessutom verkar
denna sociala samvaro uppskattas dven av
stadhjalparna som upplever det som att
patienterna kan beritta sin egen historia pa sitt
egen satt utan att det for den delen hamnar
i nagon journal. "Patienterna kan kanna att
de far lite fikarumssnack som man annars
saknar” tillagger Lars med sin typiskt harliga
norrlandska accent.

30 minuter om dagen
I genomsnitt éignas drygt trettio minuter at
att stada ett rum hos hematologen pa NUS
dér Lars till vardags arbetar. Gott om tid att
gora sitt yttersta for att fa det rent och genom
detta undvika infektionsrelaterade vardskador.
"Dessutom ar det en trygghet for
patienterna att det ar samma
personer som stidar och att de
gor det pa samma satt. Detta
sa att det blir ordentligt gjort
utifran patientens forutsattning
att hen ar infektionskanslig”
sager Lars innan amnet slutligen
kommer in pa livskvalitet, temat for
arets andra utgava av Haema. Och visst
verkar likskvaliteten for bade stadpersonal och
vardtagare forhéjas genom upplagget pa NUS
enligt Lars.

”Manga ganger nar man kommer in till en
patient och stadet ar dar s kan man héra

att det skrattas och levs om, och det ar
vanligt att patienter som kommer tillbaka
och halsar pa fragar specifikt efter nagon ur
stadpersonalen. De skapar en egen relation
mellan varandra och allt som oftast sa har
stadet bra koll pa vem personen bakom
patienten ar” berattar Lars och avslutar sedan.
”Sa de blir en person som fyllt en viktig social
funktion for patienterna under tiden de varit
hir. Framf6rallt kanske f6r de patienter som
varit sjalva linge pa avdelningen utan nagon

nérstaende hos sig”.
Vid pennan,
Christian Pedersen



LITE STOLT (OCH MED ALL RATTA)

Medan de storslagna skdnska sldtterna passerar utanfor tdgfonstret pd
vdg frdn Lund till Vixjo, frdn en medlemsaktivitet till en annan, kommer
jag att tdnka pd bildskona Osterlen och Annelie Kdllerudd.Visst gdller
det att ldra sig uppskatta de sma lyckostunderna i livet, som att vdren
dntligen har kommit till Sverige och hur vacker naturen kan vara.

Eller Varfb'r inte (qlc'idjen i att kunna njuta av en god bok medan det Ijuva

landskapet susar fb’rbi.

Att just Annelie dyker upp i mina tankar ar inte
sarskilt markligt givet att ovan namnda bok
rakar vara Cancer i blodet. Den bloggbok som
skrevs av framlidne livskamraten till Annelie,
Staffan Sundstrém. En man vars “resa genom
cancerlandet” manga av er sakerligen kanner till
val vid det hér laget. Annelie 4 andra sidan har
inte agnats lika mycket uppmarksamhet i tidigare
nummer av Haema, vilket det kinns som hog

tid att andra pd. ”Lika bra att lyfta luren och sla
henne en signal” tanker jag hogt for mig sjalv, aven
om det rakar vara fredag kvall med allt vad det
innebar.

Annelie svarar dock vanligt i vanlig ordning och
bérjar genast beritta om hur hon och Staffan
tog 6ver Gastgivargarden pa Osterlen, delvis pa
grund av den brostcancer Annelie tidigare hade
overlevt. "Nar jag inte visste om jag skulle klara
mig tankte jag mycket pa livets forginglighet.

Sa det hade jag ocksd med mig i bagaget nar vi
fattade beslutet om att ta Gver gastis” forklarar
Annelie valet att sla till. Och visst var de forsta
aren lyckade med manga gaster fran alla mojliga
platser i landet. Men under sommaren 2011
bérjade de mérka molnen sa sakteliga torna upp
sig pa himlen. Nagonting stod namligen inte ratt
till med Staffan.

”Han kande sig trott och hangig” berattar Annelie
och beskriver Staffans cancerbesked som ett slag
i magen. "Min mamma och pappa gick bort i
cancer, min syster ocksa, bara tva ar innan Staffan
fick beskedet...det var ju inte han som skulle fa
cancer, det var ju jag” sager hon samtidigt som

en latt vag av vemod skéljer 6ver mig och jag

aterigen tanker hogt
for mig sjalv. "Att vissa
goda manniskor ska
behova utsta sa mycket
lidande, det ar banne mig inte rattvist”

—
==
- _—

BLopg — =
2 "_‘"E.“"ag"”‘n:r =

konstaterar en stilla rost i huvudet innan Annelie
ater tar till orda och tankarna skingras samtidigt
som tﬁget passerar Hoor.

"Bloggen Cancer i blodet var nagon form av
terapi for Staffan och var hans sitt att ha sitt
goda humor och sin humor med sig hela tiden”
sager Annelie och fortsatter. "Hans sista 6nskan
var ju att fa boken tryckt sa att hans tankar och
humor kan leva kvar i manga ar framéver. Och
det har vi ju lyckats med, dar jag hoppas att bade
gamla lasare och nya som drabbas kommer att
finna lite trost i hans ord. For det var manga som
sjalva var drabbade, eller anhoriga till drabbade,
som utryckte att de fann trost av att lasa hans
blogginlagg” siger Annelie och avslutar sedan
vart gemytliga samtal med att faststalla ”Jag
kanner mig lite stolt”.

Medan bladen pa sidorna fortsitter att avverkas
lika fort som kilometrarna pa vag till Vixjo,
férnimmer aven jag halvtimmen senare en
kinsla av stolthet 6ver att slutligen ha fatt
Cancer i blodet tryckt. Har du inte last boken
rekommenderar jag varmt att antingen képa ett
eget exemplar for 40 kr pa:
blodcancerforbundet.tictail.com/

eller genom att ldsa den som e-bok via:
www.blodcancerforbundet.se/

Christian Pedersen
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MER AN BARA CANCER...

ag skulle vilja prata

lite om livskvalitén
efter cancer. Manga av
er kanner till hur sjalva
1 behandlingen gar till,
och alla kan rakna ut att
- livskvalitén ir lag under
den period som man
slass mot sjukdomen.
" Men det fokuseras inte
sa mycket pa vad som

sker efterat. Man gar

knappast ut ur det har
kriget utan psykiska men
och kanske fysiska komplikationer. Anda vagar
man inte alltid be om hjélp. Man ska vara tacksam

for att man lever. Men sen da..?

Varenda en éar glad for att dom har 6verlevt, utan
tvivel. Men bara for att man har besegrat cancer

sa betyder det inte att inga problem i vérlden ar
kimpiga lingre. Forr eller senare ska man forsoka
flyga sjalv igen och det ar jattelaskigt. Manga ar
inte ens redo aven om varden anser det. Och man
faller, ibland hart ner i marken. Man skams for att
man ska vara tacksam men istallet mar man valdigt
daligt. Livskvaliten blir inte vad den var. Man ska

vara tacksam for att man lever.

Efter min férsta cancerbehandling fick jag stora
knolar pa hilarna som gjorde ont oavsett vilka
skor jag gick i. Hos min huslikare forklarade jag
mitt problem och undrade om man kunde operera
bort knélarna. Nar jag berittade att jag hade ont
sa mottes jag efter en stund av ett leende och ord
som kom att forfolja mig. "Hanna, du har ju haft
cancer, sa det hér ar val knappast ett problem?”.
Som 18-aring vagade jag inte siga emot och jag
gick dérifran i tirar med tankar om att jag aldrig
skulle kunna soka vard fér nagot mindre an cancer
igen. Hon var (forhoppningsvis) ett undantag,
men sen dess har jag ibland kant sa trots att ingen
nagonsin sagt det igen. Man ska vara tacksam fér

att man lever.
Jag rasade efter forsta behandlingen. Jag rasade

annu hardare efter den andra. Jag forlorade inte
bara allt har pa hela kroppen. Jag forlorade aven
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min davarande karridr, min férmaga att springa
maraton pa en tid jag nu bara kan drémma om,
min mojlighet att nagonsin fa barn, min kropp
som den sfig ut innan, min ork, vissa vanner. Jag
har rakat ut for sa manga komplikationer. Problem
av behandlingen, vissa kroniska. Virk i leder,
skadad syn, flertal mediciner med biverkningar,
klimakteriebesvar och mer dartill. 31 ar och
heltidssjukskriven. Det tar pa sjilvkanslan. Man

ska vara tacksam for att man lever.

Oavsett cancerform sa drabbas sd manga av
posttraumatisk stress. Jag vill tilligga att detta
absolut inte bara galler de sjuka utan aven de
anhoriga. Det kan ga sa langt som till depressioner,
kanske tankar om att man inte orkar leva. Ska det
vara sa nar man egen‘digen ska njuta dver att man
har besegrat cancer? Bitterhet 6ver allt som ryckts
bort och att inget blir som forr, samtidigt genuint
lycklig 6ver att vara vid liv. Du kan nog forsta

att man ar kdnslomassigt kluven. Varden efter

en cancerbehandling ar vildigt viktig for att ge
patienter och anhériga en chans att komma vidare

och acceptera vad man har gatt genom.

Tack och lov har 6gon 6ppnats och fler riktar in
sig pa rehabilitering. Men mer st6d beh6vs! Min
blogg, Kriget i min
kropp, ar 5 ar gammal
och handlar nu bara
om efter krigstiden.

I samarbete med
Blodcancerforbundet
hoppas jag kunna T \
belysa hur omfattande el '
det kan bli efterat it
och att vi behover

hjilp bade mentalt

och kroppsligt under
kanske flera ar. Individuella planer behovs.

Kunskap behovs. Pengar behovs.

Saklart ar jag tacksam for att jag lever! Men
jag tillater mig att vara arg och ledsen for att
livskvalitén inte liingre ar som forr och jag skams

inte langre. Jag soker hjalp.

Hanna Bylund




VINNARE, NR 1 2018

Kryss
Elisabeth Olsson Sandlidsvagen 14 438 96 Hallingsjo
Per Pedersen Optikvagen 1 181 55 Lidingo
Sudoku
Roger Borgstrom Smedsvagen 14 932 32 Storuman
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Rehabcenter Mésseberg Brticke =

SAVE THE DATES (TEMADAGAR) Rehabcenter Sféiren diakoni

INTERNATIONELLA KML-DAGEN (22/9)
4% Temadag (halvdag) om Kronisk Myeloisk Leukemi (KML)
< Lirdagen den 22 september i Uppsala (ca kl. 12-17)

% Scandic Uplandia (Gamla Uppsalagatan 50)
4 Anmil ditt intresse till info@blodecancerforbundet.se!

TEMADAG CANCERREHABILITERING (29/9) égﬁ‘“”“‘%
< Temadag (heldag) om cancerrehabilitering < '
+ 29 september i Ornskéldsvik kl. 09-15.15 Q%
+ Nya Parken (Skogsgatan 44) Shap & u
< Anmil ditt intresse till info@blodcancerforbundet.se

Rehab for livet

EU har dndrat sina regler for dataskydd Rehab handlar hos oss om &terhdmtning, att
Den 25:e maj borjade den nya dataskyddsforordningen, GDPR, att gélla. Den utvecklas och skapa ndgot nytt. Ditt skraddar-
ersatte den gamla personuppgiftslagen (PuL). Dataskyddsférordningen inne- sydda program kan innehalla t ex vattengym-
bér att du far béttre kontroll 6ver vilka personuppgifter Blodcancerférbundet nastik, mindfulness, tid fér reflektion, samtal

har om dig och hur dessa far anvindas. Du beh6ver dock inte gora nagot med

med andra och féreldasningar. Och viktigast av
anledning av detta, det dr endast f6r information.

allt — du far vardefull kunskap med dig hem.

Las giarna mer pd www.blodcancerforbundet.se/integritetspolicy_(gdpr) Lés mer pa www.brackediakoni.se

-

= - Gillar du vért arbete? I sdna fall far du gérna 7\

BLI MEDLEM i var gemenskap

Webb: www.blodcancerforbundet.se/bli_medlem
Tele: 08 546 40 540 (09.00-12.00 vardagar)
k Mail: info@blodcancerforbundet.se /

-y
-

s
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INSAMLINGAR VIA FACEBOOK

18

”Jag och min sambo gifter oss i maj och skulle
vilja be alla géster att donera pengar till er pa
Blodcancerférbundet (min sambo har akut
lymfatisk leukemi) men ni &r
inte uppsatta som “fundraiser”
pa Facebook. Det kostar
numera ingenting for er att
gora det, men det kanske

ni vet ? Vi skulle sa garna vilja ha med det pa
inbjudan sa att s manga som mojligt donerar!”

Det ar inte sa svart att komma i kontakt med
undertecknad. E-post, Twitter, mobiltelefonen,
Instagram och Facebook ar samtliga exempel

pa kommunikationskanaler dér jag ibland far

en hilsning eller fraga som foretradare for

var organisation. Halsningen ovan kom via ett
meddelande till Blodcancerforbundets Facebook-
konto med en viss Josephine som avsandare.
Genast vicktes mitt intresse att grabba tag i denna
mycket intressanta mojlighet
att skapa storre medvetenhet
om Blodcancerforbundet
samtidigt som man kanske
kunde bistd med att dra in
en krona eller tva extra till
forbundets verksamhet.

Grisrotsfinansiering
Men hur gick man egentligen
tillviga for att bli uppsatt som
sa kallad "fundraiser” pd denna
sociala mediekanal? Som med
det mesta i min tjanst gillde
det att pa egen hand utforska
vad saken gillde, vad som
egentligen kravdes for att det skulle bli av och
sedan skrida till verket. I vanlig ordning med en
dares frenesi, varpa Blodcancerférbundet redan
veckan senare godkéndes av Facebook som en
officiell valgérenhetsorganisation. Nu var vi alltsa
redo att ta emot insamlingar fran varmhjartade
givare via Facebook, i sin tur en form av sa kallad

Gréisrotsfinansiering.
Denna form av finansiering har blivit allt Vanligare

inom den ideella varlden och ar kort beskrivet

en modern metod for att finansiera olika idéer,
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4 Nu var vi alltsa redo att
ta emot insamlingar fran
Varmhjiirtade giVal‘en- 39 i samband med olika hégtider

Ttr'ojan som Pontus sprang i

projekt eller verksamheter. Processen gar till
som sd att man soker forskottsbetalning fran
allmanheten via internetbaserade system med
syftet att stotta exempelvis
ideella organisationer via olika
insamlingar. Detta sker oftast

som brollop men dven vid till
exempel dop, fédelsedagar eller nér nagon tar

studentexamen.

Varmt vilkommen att bidra!

Ett konkret och nytankande exempel pa en
insamling ar den som initierades av Pontus

Kozan som den 13 maj sprang Képenhamns
Maraton till forman fér Blodcancerfonden.

Detta eftersom Pontus ville bidra till blod- och
blodcancerforskning efter att hans systerdotter
drabbats av en blodsjukdom. Det ambitiésa malet
med insamlingen var att nd 42 195 kronor, lika
maénga meter som ett klassiskt
maraton, och trots att slutsumman
landade pa strax 6ver 20 000 kronor
kunde vi pa kansliet inte varit
nojdare. Dessutom var summan ritt
passande da Pontus, trots en skada
pa baksidan av laret, anda lyckades
kriga sig igenom halva loppet
(ungefar just 20 000 steg).

Men hur gér det till om man

sjalv vill starta en insamling via
Facebook? Det ar lika delar

enkelt som okomplicerat, dar det
naturliga forsta steget ar att skapa
ett konto pa denna populéra sociala
mediekanal. Darefter loggar man in pa Facebook-
sidan for antingen Blodcancerférbundet eller
Blodcancerfonden (beroende pa vilken av dessa tva
organisationer man vill stotta), klickar pa lanken
starta en insamling upp till héger pa webbsidan

och darefter foljer de angivna instruktionerna om
onskat insamlingsbelopp och varfér man vill starta
en insamling. Sedan dr det bara att sprida ordet till
vanner och bekanta med hopp om att de ér villiga
att skidnka nagra vilbehévliga kronor till férman
for landets blod- och blodcancerberorda.

Vid pennan,
Christian Pedersen



PATIENTRELATERADE MATT 2.0

I slutet av april ringde Elin Sporrong till forbundskansliet och gav ifrdn sig en tung suck i luren.

”Detta kan inte bdda gott”, tdnkte vi innan hon dntligen tog till orda. ”Jag har lite nyheter att

berdtta...” vilket efterfoljdes av en konstpaus som fick oss pd kansliet att befara det vdrsta ”...och
det dr att vi fick bidraget frdn Hedlunds! Kul val?”

Tji fick vi som tvivlade pa att Hedlunds stiftelse
skulle tycka att pilotprojektet Patientrelaterade
Matt (PM), som drivits av Elin hosten 2017 till

varen 2018, inte var vart att fortsatta arbeta med.

Det stod alltsd klart att vi skulle fd samarbeta
med Elin aven under hela 2018, och detta med
projektet som tills vidare gar under namnet
patientrelaterade matt 2.0 (PM 2.0) i brist pa ett
mer kreativt namn. Men hur har det gatt med
spridningen av pilotprojektet PM som ligger till
grund for allting spannande som komma skall?

God respons

"Det dr svart att veta hur manga som tar del

av rapporten via hemsida och blogg men vid

de tillfallen jag har spridit den fysiskt, via
forelasningar och liknande, upplever jag ett
stort intresse. Jag har fatt valdigt fin feedback

i mailladan, bade fran sjukvardspersonal och
medlemmar” sager Elin glatt och berattar sedan
vidare om det arbete med en patientguide som
hon har drivit under varen tillsammans med

Blodcancerforbundet.

Patientguiden ar ett utfall av ambitionen att
tillvarata insikter och kunskap som genererades
genom Blodcancerforbundets forsta projekt.

”Mﬁnga deltagare gav exempel pa otillréicklig
information inom varden, bade gillande

kontaktvagar, rittigheter och den egna diagnosen.

Jag har darfor utformat en guide som patienten

ska kunna bara med sig och ha hjilp utav vid

fragor om patientrattigheter, vart hen bor vinda
sig vid olika tillfillen och hur man kan granska
information fran exempelvis internet. I guiden
ryms ocksa en informationsplan som kan fyllas

i av vardpersonalen, sa att patienten ges tydligt
strukturerad information och ett personligt
beslutsstod, vilka manga i undersokningen
efterfragade”, forklarar Elin pa sitt typiskt lugna
och pedagogiska satt.

En spannande fortsittning

Samtalet glider dérefter in pa kommande projekt,
PM 2.0, och hur Elin ser pa denna satsning som
syftar till att underscka vad varden respektive
patienter vill ska inrapporteras och féljas upp

under patientresan.

"Malet ar att ta fram ett kunskapsunderlag for
utveckling av den patientcentrerade varden.
Det forsta steget utgors av intervjuer med
hematologer, onkologer och sjukskéterskor
pa mottagningar och avdelningar. Tillhér man
nagon av dessa yrkesgrupper kan jag verkligen

rekommendera att man mailar mig”, later Elin

halsa.

Elin har redan fatt over 80 mail fran medlemmar
som vill delta i undersékningen — ett ovantat
stort intresse — och hela projektplanen har darfor
reviderats. Nu har inbokning av telefonsamtal
paborjats och nasta steg ar att hitta lokal och
tidpunkt f6r gemensamma workshoppar

med varden till hésten och intervjuer med

vardpersonal.

”"Det blir spannande att se om vi kan na
samforstand i fragor om vad som bor
inrapporteras av patienten och varfor. Det senare
ar en knivig del av underskningen och kommer
att krava en langre tids analytiskt arbete.”, beréttar
Elin och satter dairmed punkt for ett som alltid

trevligt samtal.
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VAR
VISION

ATT BOTA
CANCER

L4

Genom forskning, innovation och en
Onskan att férbattra livet for patienter
fortsatter vi vart engagemang, med
malet att ta fram nya cancerldkemedel
for patienter 6ver hela varlden.

ONCOLOGY

Takeda Pharma AB, Box 3131, 169 03 Solna. Tel: 08-731 28 00. www.takeda.se
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"GLOBAL SUMMIT " | ATLANTA

Det snoar. Mycket. Stora flingor virvlar runt i luften och Idgger sig pd marken. Skenet frdn
gatlyktorna ger allt en vag orange fdrg. Ett tdcke av sno som reflekterar detta ljus ger staden en
magisk kdnsla. En syn som vi dr ganska vana vid, hdr i Sverige. Men just nu beﬁnnerjag mig i
Atlanta, Georgia. En stad i sydostra USA ddr temperaturen denna tid pd dret oftast ligger pd
15 plusgrader. Inte idag. Undantagstillstdnd rdder, skolbarn har fdtt ledigt, affdren stidnger
tidigare och flygplatsen dr stdngd.

Anledningen? Det finns inte tillrackligt med flera fragor. Syftet ar att ta reda pa vad det ar som
plogbilar och enbart en avisningsmaskin fér alla fungerar och vilka saker som hindrar framgang.
flygplan som ska ivag. Jag tycker det ar ganska Vi diskuterar bland annat hur Internationella
roligt, och tillsammans med mina kollegor fran Lymfomdagen uppmarksammas. Fran lokala och
Bulgarien och Kroatien skrattar vi lite. Aven centrala foreldsningar till att en film har spelats

kollegorna fran Kanada ar lite
forvanade over det kaos som rader.
Som tur ar hittar vi en pizzeria som
har 6ppet och vi kan avsluta var
konferens med en mysig gemensam
middag. I morgon ar det dags

igen for mig att flyga hem. Enligt
vaderprognosen ska det vara +10

grader och sol. Jag hoppas att de

har lyckats rensa bort snén fran
landningsbanorna till dess!

Atlanta som vard

Arets s.k. ”Global Summit” for
Lymphoma Coalition ager rum i
Atlanta. En tvadagars konferens for

varldens alla patientorganisationer |

inom lymfom. I ar deltar det mer

an 30 organisationer fran 25 lander. Kanslan ar in i Kina, samt att kandisar anvands i kampanjer
lika magisk som miljén ute. Alla dessa engagerade som i till exempel Brasilien. I Storbritannien
manniskor som brinner for att forbattra varden upplyste man befolkningen om blodcancer i
for lymfompatienter i deras lander. Och det ar allménhet, genom enkla tydliga budskap via sociala
mycket, valdigt mycket. Under konferensen far vi medier. Det ar fortfarande ett tabu att prata om
veta om flertal projekt som utférdes under férra blodcancer och lymfom drabbas av det stigmat.
aret i olika lander. Jag hipnar av den kraft som En utmaning ér att de flesta ménniskor inte har
visas upp, den entusiasm som utstralas och den talamodet att ldsa hela budskapet, da galler det att
viljan som alla har for att fa uppmarksamhet for vara intressant.
lymfom som sjukdom, informera om riskfaktorer
och symtom samt for att fa pengar fér mediciner Olika samarbeten
och behandlingscentra fran politikerna. Ett annat amne som vi beror ar samarbetet

med politiker och myndigheter. I Serbien har
Konferensen dgnar sig mycket tid at att dela patientorganisationen bearbetat ministern som
erfarenheter med varandra. Vi deltar i manga ansvarar for hélsan. Ett bra samarbete som gav
gruppsamtal, varje grupp diskuterar kring en av mycket insikt i hur man ska méta politiken,

aven om den berorda ministern forsvann vid
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nésta val. Vi diskuterade fragan dartill om
vikten av att patienterna ér vilinformerade
om sin sjukdom. Det pratas om modeller
for att utbilda patienter, och hur man kan
engagera patienterna mera. Forskning visar
att de som ar informerade mar battre, har en
battre dialog med lakarna och vardpersonal,

att de har en mera positiv syn pa sin egen

-

framtid och att de ar mera intresserade och
entusiastiska till att vara med pa studier

och nya ladkemedel. Det finns visserligen
fortfarande lakare som inte gillar att beh6va
forklara mera infér en vilinformerad patient,

men detta fenomen minskar.

Det ar tydligt att patientorganisationer spelar

en vasentlig roll i alla dessa fragor. Darfor
pratade vi dven om vdra metoder om att fa mera
pengar till det vi gor. Det kan verka konstigt

for oss i Sverige, dar vi har ett forbund med

en relativ liten bemanning, som dessutom
bygger pa valdigt mycket volontarsarbete, men

i linder som Storbritannien och Sydkorea har
landernas patientorganisationer flera dussin
betalda medarbetare och dven egen forskning,
De har helt andra typer av samarbeten med
lakemedelsindustrin, med myndigheter och samlar
in medel pa ett professionellt satt. En tanke slar
mig: vad skulle vi i férbundet géra om vi hade 10
miljoner kronor till forfogande, varje ar? Ja, sug

pa den.

Fatigue och nya behandlingar

En viktig nyhet som vi far pa konferensen ér att
det har bedrivits en stor mingd forskning kring
fatigue ("extrem cancertrotthet”). En del som
orsakas av sjalva sjukdomen, en del som orsakas
av vara behandlingar med cytostatika. Bland alla
cancerdiagnoser ar 70-100 % langvarigt trotta
under forsta aret medan 30-50 % lider av denna
fatigue dven flera ar efter. Organisationen Tired
of Cancer har undersékt detta problem och
forvandlat all kunskap till en app - Untire - som
man kan anvanda individuellt for att hantera sin
vardag med fatigue. I appen erbjuds det olika
former av 6vningar och till exempel en dagbok for
att skaffa sig en 6versikt 6ver en langre period. En

app som numera finns aven i Sverige.
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Foretradare ﬁ)'r organisationen Lymphoma Coalition

Det finns annu flera amnen vi blir informerade
om, exempelvis framgangar i Kanada om

hur man ser till att nya lakemedel kommer i
forsakringssystemet, sd att patienter har mojlighet
till att anvanda dessa behandlingar. Vi far en
presentation hur nya kombinationer av lakemedel
blir testade, med hjalp och underlag fran flertal
landers patientorganisationer. De forser studier
och forskning med material, med svar pa enkater
och med egna erfarenheter. En stor del av
konferensen dgnas at att fordjupa samarbetet med
lakemedelsindustrin. Dessa ar samlade eftersom
American Society of Haematology (ASH) har sin
arskongress dagen efter var konferens.

Patienten i fokus

Vi diskuterar i sma grupper dar ett par
representanter fran oss patientorganisationer
pratar med ett fatal representanter fran industrin
om hur viktigt det ar att patienterna blir inbjudna
till studier i en tidig fas, att industrin bor lyssna
mera pa hur bi-effekter av likemedel upplevs,
hur man kan fokusera pa livskvalitet, inte enbart
akademiska resultat. Det bor vara sjalvklart att
patientens intresse kommer férst, det ar ju vi som
nyttjar dessa lakemedel. Eftersom detta samarbete
sker lite annorlunda i olika lander, ar det viktigt
att vi adresserar denna fraga till industrin, som

arbetar over alla dessa granser.

Konferensen ar slut, jag ar trétt och glad 6ver att
ha varit med. Tacksam 6ver att fa dela med mig

min erfarenhet, att ha lirt mig sa mycket.

Ronald van Veen
Ordforande
Blodcancaj’?)'renin genVdstsverige



FORSKNINGSNYTT

Framge‘ingar 1 monoterapi

Den 1 maj 2018 blev tva likemedel inom myelom

respektive kronisk lymfatisk leukemi (KLL)

tillg;’ingliga for svenska blodcancerpatienter.

Den forsta av dessa giller behandling i
monoterapi och ror drabbade med langt
framskridet myelom som tidigare
provat andra behandlingar. ”En trevlig
nyhet” enligt ordférande i Svenska
Myelomgruppen Bo Bjorkstrand,
nagot Blodcancerférbundet instimmer
i till fullo. Laikemedlet, som nu alltsa

ar rekommenderat fér anviandning i
Sverige, har trots allt beskrivits som
”banbrytande” av vilrenommerade
tidningen Dagens Medicin.

Fran och med den 1 maj ingar dartill den forsta
BCL-2-himmaren som godkants i Europa numera
i likemedelssubventionen. Subventionen galler
monoterapi for behandling av KLL hos vuxna
patienter med TP53-mutation eller 17p-deletion
olampliga for BCR-hammare, alternativt dem
utan ovan namnda mutation/deletion men dar
behandling med bade BCR-himmare samt med
kemoimmunterapi inte fungerat. Preparatet,

som enligt Dagens Medicin kommer innebara att
”patienter kommer klara sig betydligt lingre utan
att halsan férsamras”, ingar idag med andra ord i

hégkostnadsskyddet.

Blodcancerforbundet kan inte annat an notera
att pagaende intressepolitiska satsning Inga Fler
Utredningar! borjar ge resultat. Men fastin de
tvd behandlingarna ovan visserligen kan bromsa
forloppen hos sjukdom mycket bra, ger de sallan
riktigt djupa behandlingssvar. For den klara
majoriteten av blod- och blodcancersjukdomar
efterstravar man att trycka ned sjukdomen till
en niva av minimal residual disease (MRD).
Detta eftersom manga forskare anser att detta
behandlingssvar ger bast 6verlevnad pa sikt. Och
for det kravs ofta behandlingar av olika lakemedel.

Dessvérre har nuvarande ordning for prissattning,
trots stor potential, i dagslaget svart att hantera
dessa kombinationsbehandlingar. Vilket i sin

tur ar ytterst beklagligt eftersom en stor del av

kommande behandlingar inom blodcanceromradet

ar just i kombination. Med andra ord aterstar
mycket arbete for forbundet dven efter Inga Fler
Utredningar! som avslutas i och med seminariet
Halsovinster eller halsoforluster? i Almedalen den
2 juli.

Spannande studie i Uppsala
Férutom myelom ar det kanske inom KLL

som mest forskning inom blodcanceromradet
bedrivs for narvarande. En av de mer innovativa
studierna som pagar ar Vision-studien i Uppsala
med hela sex deltagande sjukhus. Malet ar att
undersoka behandling med tva separata preparat
i kombination, for att darigenom ta reda pa om
man lyckats trycka ned sjukdomen till en MRD-
niva. En bedrift man lyckades med i en tidigare
studie driven av professor Peter Hillmen i Leeds
(Storbritannien) och som det gar att lisa mer om

i utgdvanr. 1 av Haema for aret.

Ar du som patient intresserad av att delta i

en klinisk studie ska du ta upp detta med din
behandlande lakare. For mer information om
pagaende kliniska studier som aktivt rekryterar
patienter, sok pd Cancerstudier i Sverige via
Google eller liknande sékverktyg pa Internet.
Du ska darefter kunna navigera enkelt till detta
webbaserade nationella register 6ver pagaende

kliniska studier inom cancervarden i Sverige idag,
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Forbluffande resultat

Studien OptiTrain som drivs av professor Yvonne
Wengstrom vid Karolinska Institutet visar att
traning under pagaende cancerbehandling har
stora fysiska fordelar. Symtom som svar trétthet,
muskelvark, illamaende och sémnsvarigheter
minskade for de cancerpatienter som tranade
jamfort med studiens
kontrollgrupp. Sarskilt
Overraskande var att
effekterna visat halla i sig aven tva ar efter studiens
borjan samt att de tranande patienterna beholl
vikten under behandling. Nagonting som i sin

tur har potential att minska risken for aterfall i
sjukdom.

Dessutom var betydligt firre i triningsgruppen
heltidssjukskrivna tva ar senare vilket tillsammans
med Ovriga resultat fortjanar att uppmaérksammas
enligtYvonne. ”Varden 6verlag bor rekommendera
fysisk, pulshéjande aktivitet istéllet for vila under
behandlingen” klargér hon i en artikel pa SVT.se.
Dock ar inte toktraning vagen att ga, da det gott
och val racker med att pulsen hojs i ungefar trettio
minuter om dagen av den fysiska aktiviteten. "Det
handlar om att ma battre” avslutar Yvonne artikeln
med att mycket riktigt konstatera.

Nya behandlingar pa gang

[ bérjan av april godkinde EU-kommissionen

en utokad indikation for ett lakemedel som
darmed kan ges till patienter med myelom for att
forhindra skelettkomplikationer. Godkidnnandet
baseras pa den storsta lakemedelsstudien i sitt
slag som genomférts inom omradet. Nuvarande
alternativ for behandling med bisfosfonater, ar
forknippade med risk for skador pa njurarna.
Det ar med andra ord goda nyheter f6r de drygt
60 % av dem drabbade av myelom som har eller
kommer att utveckla nedsatt njurfunktion under

sjukdomsforloppet.

Ett nytt preparat som inte finns tillgangligt

i Europa annu, men som for den delen har
godkants av amerikanska livsmedels- och
lakemedelsmyndigheten FDA, ar en selektiv BTK-
hdammare f6r behandling.ay mantelcellslymfom
(MCL). Lakemedlet har av FDA i USA beviljats
paskyndat godkdnnande vilket baseras pa en studie
dér hela 80 % av patienterna nadde 6vergripande
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39 Vdrden bor rekommendera

fysisk pulshdjande aktivitet

respons medan 40 % uppnadde komplett respons.
Preparatet ar en tyrosinkinashémmare dar
indikationen géiller behandling av vuxna patienter

med MCL som fatt minst en tidigare behandling.

Ett sista ldkemedel som omnamns i artikeln
Framgangar i monoterapi” och i dagslaget enbart
99 ar godkant for behandling

mot KLL, forefaller aven

vara mycket lovande vid
MCL. Detta eftersom preparatet ifraga hammar
BCL-2 vilket har visat sig vara effektivt for
maénga patienter berérda av MCL. Overlag ar
utvecklingen av likemedel for mantelcellslymfom
likt inom manga andra blodcancersjukdomar
aktiv med stor potential. Dock giller det att
dessa nya behandlingar dven godkénns av svenska
myndigheter, vilket i dagslaget ar langt ifran
sjalvklart.

Car-T studier x2

Vid behandling med Car-T celler férandras
patientens egna immunceller for att sedan kunna
angripa tumérceller. I en studie som startades
hésten 2017 pa Akademiska Sjukhuset i Uppsala
har man nu valt att inkludera aven barn drabbade
av akut lymfatisk leukemi (ALL). Detta efter att
goda resultat uppnatts pa barn i amerikanska
provningar samt tack vare att man pa sjukhuset
ifraga utfort behandlingen pa tjugotalet vuxna
patienter med ALL.

Aven vid Karolinska

BLI MANADSGIVARE

Universitetssjukhuset i

Solna planeras det for

en studie med Car-T
cellsbehandling pa barn
med ALL. Férhoppningen
enligt studieledare Jonas
Mattsson ar att fa med 15
deltagare i provningen

som vantas dra igang forst

E)

wow. blodeancerforbundet.ss/bll_manadaghare

efter sommaren. Forskning
som tidigare visat pﬁi stor
potential, varpa vi énskar
Jonas stort lycka till.



LANDET RUNT

Myelomdag i Vixjo

Blodsjukas ”Sédra” férening, har haft ett mote med
80-tal patienter och narstaende fran hela Gotaland och
till och med Stockholm. Docent Ulf-Henrik Mellqvist
fran Sodra Alvsborgs Sjukhus i Boras redogjorde for
vad Myelom ar for nagot. En sjukdom som drabbar
600 personer varje ar och oftast efter 70-ars alder.
Ingen siker omgivningsfaktor. Det ar inte Ditt fel utan
bara otur om Du inte ar rokare.

Overlakare Cecilie Hveding
Blimark fran Sahlgrenska i
Goteborg redovisade sedan
for vilka behandlingar som
finns. Hur det ar att leva med
myelom berittade patienten
Tor Lofqvist om med stor

inlevelse och humor. Tor hade
Tor Lofqvist gjort en lista pa fem saker en
déende angrar. Standardiserat vardférlopp och mina
rattigheter som patient redogjorde sjukskoterskan

Cecilia Dahl Hammarstedt fran Sahlgrenska for.

Blodcancerforbundets ordforande Lise-Lott Eriksson
och verksamhetschef Christian Pedersen berattade
dérefter om sitt arbete pa férbundskansliet. Besima
Aho fran Netdoktor avslutade dagen genom att

tala om upplysningskampanjen Blodcancer-koll.se.
Likemedelsforetaget Takeda gjorde aktiviteten mojlig.
En mycket bra dag tyckte alla.

. Arne Lundblad

Ordforande i Blodsjukas Forening i Sodra Sjukvardsregionen

Arsméte i NUS

Relativt nyligen holl Blodsjukas Forening vid NUS sitt
arsmote pa Folkets Hus i Umea. Patientforeningen
for blodcancersjuka och narstaende avhandlade sitt
33:e verksamhetsar. Styrelsen beviljades ansvarsfrihet
for det gangna aret och val av nya styrelseledamoter
genomférdes.

Ewa Jonsson omvaldes till ordférande och Irene
Bergstrom till vice ordférande. Kassor ar Anders
Ortelius och sekreterare Goéran Dahlgren. Ovriga
ledaméter ar Karin Skoglund, Anna Klintbo och

Elin Tjarnstrém. Suppleanter Maria Sperens, Lars
Skagerlind och Carina Backstrom. Ulla Lindkvist
avtackades med blomma och present efter drygt 20 ar

som ledamot i styrelsen.

Kvillens gastforelasare var Anders Ohman, professor
i litteraturvetenskap vid Umea Universitet. Han
talade under rubriken ”Individ och Kollektiv” om
forfattarbyn Hjoggbole som fostrat ett flertal kinda
forfattare som P O Enkvist, Anita Salomonsson och
Kurt Salomonsson.

Anders Ohman berittade sarskilt om forfattaren
Kurt Salomonsson, ett fascinerande levnadsode som
vackte intresse hos dhorarna. Ordférande avslutade
kvallen med att tacka alla deltagare som slutit upp till

féreningens arsmote.

Ewa Jonsson

Ordforande i Blodsjukas Forening vid NUS

Férbundet pa besok i O-vik

Arsmote for Blodcancerforeningen i Ornskoldsvik
holls som vanligt pa BO’s restaurang i Gullanget den
10/4. Sedvanliga arsmétesforhandlingar holls och

till nya styrelsen valdes Ola Jonsson som ordférande
medan det till 6vriga ledaméter valdes Christina
Lindahl, Kerstin Jacobsson, Karl-Anders Jansson, Lars-

Goran Haggstrom och Sven-Olov Hallin.

Ny styrelse valdes i Ornskoldsvik

Vi hade besok av Christian Pedersen fran
Blodcancerforbundet som informerade oss om

den stundande Cancerrehabiliteringsdagen som

ska hallas i Ornskoldsvik den 29/9. Ett antal
forelasningar sker under dagen som alla medlemmar
i Blodcancerforbundet ar vilkomna till. Arsméotet

Lotta Haggstrom

Sokes - ny ordférande till Skaraborg!

Blodcancerféreningen i Skaraborg ar for narvarande

avslutades med gott fika.

pa jakt efter en ny ordférande for att ersitta Marie-
Anne Blondell. Marie-Anne kanner efter drygt tio
ars ordférandeskap att det ar dags att lamna 6ver
detta drofyllda ansvar till ndgon annan, dar du som ar
nyfiken 6ver vad posten som ordférande innebar mer

konkret garna far hora av dig till oss pa

info@blodcancerforbundet.se
Blodcancerforeningen i Skaraborg *
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Arsméte dven i Norrbotten
Blodcancerforeningen i Norrbotten har hallit arsmote
den 17 mars pa hotell Vistet, Sunderby Sjukhus. Métet
inleddes med en god lunch i hotellets matsal varefter
sedvanliga arsmotesforhandlingar tog vid. Deltagarna
pa plats ansag att styrelsen skott sig s bra att man fick
fornyat fortroende att leda foreningen dven for nasta
verksamhetsar.

Bland mycket annat diskuterades hur vi pa olika satt
kan mojliggora kontakt mellan medlemmarna for
utbyte av erfarenheter i sin sjukdom. Foreningen
utreder olika alternativ for att nd malet for de som
onskar ett erfarenhetsutbyte. Slutligen tackade var
ordférande Elly deltagarna och delade ut kepsar och
mossor med foreningsloggan pa till de narvarande.

Fran Stockholm till Bryssel

Jag tror inte att det dr sa manga av vara medlemmar

som kanner till eller ens har hort talas om MPE,
"Myeloma Patients Europe”, dar vi ar medlemmar.
Sjéilv visste jag inte sa mycket om denna organisation
nér jag fick en forfragan om jag kunde och ville dka
pa en sammankomst i Bryssel. Som medlem i MPE
hade Blodcancerférbundet fatt en inbjudan och det lat

intressant och jag tackade ja.

Sammankomsten dgde rum den 20-22 april och

vi var ca 60 deltagare. Det var ett digert program
och det mesta var intressant, bland annat myelom-
relaterade sjukdomar. Den sjukdom som diskuterades
var ”Amyloidos”, som egentligen ar en grupp av
sjukdomar, som jag inte alls kunde nagot om tidigare.
Amyloidos ar relativt ovanligt, men det ar anda ett
antal patienter som har diagnosen. Behandlingen
paminner om behandlingen vid Myelom.

Att pa detta satt traffa och utbyta erfarenheter med
patientféretradare i andra lander ar mycket larorikt.
Man kan konstatera att lika val som behandlingen ar
olika inom Sverige, sa ar den ocksa valdigt olika inom
MPE:s medlemslander.

Elisabeth Johansson

Ordforande i Blodcancerforeningen Stockholm
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Lyckad resa ”i det bla”

Lordagen den 5 maj akte ett 30-tal medlemmar i
Blodcancerforeningen BFSOS pa en busstur runt sédra
Osterg6tland och norra Smaland. Berndt Prytz hade
sammanstallt ett intressant program for dagen. Efter
att alla resenarer hade stigit pa bussen gick farden mot
Tranas for att besoka Gammelby Hultet som ligger en
bit utanfor Tranas, mitt i skogen vid sjon Sommen. Pa
vagen till Tranas fick vi vitsippefrossa, det var stundtals
som om det hade snoat.

Vil framme i Hultet fikade vi och fick sedan en
tvatimmas rundvandring med kunniga guider. Hultet
ar en by med ett 20-tal autentiska hus. Hultets donator
Arvid Jonas, manufakturhandlare fran Trands som
levde i borjan av 1900-talet, har samlat cirka 800

ting fran gangna tider. Som till exempel skickligt
hantverk inom jordbruk, bildhuggeri, pals- och

musikinstrumenttillverkning, skradderi och handel.

Konst, fraimst med anknytning till Tranasbygden ar
rikt foretradd. Byggnader och inventarier berattar
om den gamla bondekulturen frin 1700-, 1800-

och 1900-talen. Hultet ar en plats for eftertanke,
upplevelse och minnen fran barndomen for oss dldre.
Nu fick de lite reklam fran mig,

Direfter gick farden till en golfplats i narheten for

att dta lunch pa golfresturangen. Vi blev bjudna pa en
mycket uppskattad fiskritt. Vi fortsatte bussturen rakt
in i smalandsskogen for att till slut hamna i Berndt och
Kajsa Prytz sommartorp torp "Haggstugan”, en idyll
som de berattat mycket om. Speciellt stolt var Berndt

att kunna visa oss sina hons, som har var sitt namn.

Vad vore en smalandsresa utan att ata ostkaka? Den
givande bussresan avslutades med ostkaka, vispgradde
och kérsbarssylt pa ett ostkakemejeri i narheten av
Tranas. Jag tror och hoppas att alla var n6jda med var
endagstur i ett fagert landskap.

Dieter Riibmannu
Ordforande BFSOS
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www.blodcancerforbundet.se/stodperson
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@ Ta chansen och vinn!

Du som svarar riatt pa haemakrysset och/eller sudokut ar

med i utlottningen av tva trisslotter. Vinnare av forra

numrets téivling finner du péi sidan 17.

Senast den 20e augusti ska 16sningarna vara oss tillhanda. Mark kuverten

”Kryss 2-2018” resp. ”Sudoku 2-2018” och skicka dem i separata

kuvert till:

Blodcancerférbundet, Hamngatan 15B, 172 66 Sundbyberg

Namn:

Adress:

Ort:

8

4
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Lat.oss visa vagen till
dling i hemmet
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Vart team pa Nordic Infucare har en bred erfarenhet av alla olika aspekter

kring subkutan* behandling i hemmet. Det gor att vi kan erbjuda en unik
kombination av medicinteknisk utrustning och kunskap inom immunbrist-

behandling fér bade vuxna och barn. Med hjalp av vara produkter kan du
fa en trygg, saker och enkel behandling i hemmet.

Soft Glide®

* j underhudsfettet

Kontakta din lékare eller sjukskéterska fér information om vara produkter.
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NFUCare

NordicInfu Care AB ® Box 1225 ¢ 131 28 Nacka strand ® 08-601 24 40 * www.infucare.com



