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Celgene
Q

COMMITTED TO IMPROVING THE
LIVES OF PATIENTS WORLDWIDE

Pa Celgene arbetar vi med forskning och utveckling inom lakemedel for
behandling av inflammatoriska sjukdomar och cancer. Inom inflammatoriska
sjukdomar inriktar vi oss pa psoriasis, inflammatoriska ledsjukdomar och
Crohns sjukdom, och inom onkologi fokuserar vi pa multipelt myelom (MM),
myelodysplastiskt syndrom (MDS), kronisk lymfatisk leukemi (KLL), non-
Hodgkins lymfom (NHL) samt cancer i lungor, aggstockar, bukspottkortel och
brost.

Vi satter patienterna framst, och vi stravar efter att utveckla nya och
innovativa lakemedel som gor skillnad. Vart engagemang i att stodja
patienterna ar starkt. Alla som kan ha nytta av foretagets upptéckter ska ha
mojlighet att anvanda dem.

En viktig uppgift for oss ar att upptacka och utveckla lakemedel som
forbattrar livet och gor en pataglig skillnad i manniskors liv. For att férvantade
behandlingsresultat ska uppnas ar det viktigt att vara lakemedel anvands pa
basta satt. Darfor arbetar vi med information och utbildning i nara samarbete
med lakare, sjukskoterskor och andra yrkesgrupper inom varden.

Celgene AB

Kista Science Tower
164 51 Kista, Sweden
Tel +46 (0) 8 703 1600
www.celgene.se

NORDIC 137-01 01/12 SE



FORBUNDSNYTT

Forbundsstamma 25 maj i Skara!

Aterigen samlas Blodcancerforbundet for forbundsstdmma, i ar ar
det Skaraborgsforeningen som star for arrangemanget. Pa stamman
kommer bland annat ny férbundsstyrelse utses.

Sommarstangt

Aven om det kan vara svart att inse det ar snart &r sommaren har
och med den semestern. Under vecka 27 kommer kansliet halla helt
stangt och inga minnesblad skickas ut. Ovriga sommarveckor kom-
mer kansliet att vara bemannat, om an i lite mindre utstrackning.

Dags att soka utbildningsstipendium!

Den 15 maj ar sista dag for att ansdka om utbildningsstipendium ur
Blodcancerfonden! Fonden delar ut stipendier till hematologperso-
nal verksam pa vuxenhematologi. Mer information om kriterier och
ansokningshandlingar finner ni pd hemsidan under Blodcancerfon-
den.

KML broschyr under omarbetning
Den sista av Blodcancerfoérbundet informationsbroschyrer ar nu un-
der omarbetning och kommer da att tryckas.

Enkéat om haravfall

Ni som har ldmnat er e-postadress till kansliet kommer fa en forfra-
gan om att delta i en anonym enkat om era upplevelser av haravfall
vid behandling med cytostatika. Har ni inte lamnat er e-postadress
gar det bra att gora pa info@blodcancerforbundet.se

Tva e-post sjalvhjalpsgrupper bildade

Nu bildas tva sjalvhjalpsgrupper for medlemmar med ET och CNS-
lymfom. Dessa sjalvhjalpsgrupper kommer fungera pa sa satt, att
man har varandras mejladresser och telefonnummer.

Om man har nagot pa hjartat, t ex en fraga eller en kommentar eller
ny information, sa kan man mejla ut detta till gruppen, och en fraga
kan da forhoppningsvis fa svar. Om ni vill bli med i dessa tva eller
bilda andra sjalvhjalpsgrupper kan ni hora av er till kansliet pa info@
blodcancerforbundet.se.

Kansliet

REDAKTORSSPALTEN

“Den som vantar pa nagot gott vantar aldrig
forlange” ar kanske ett uttjatat talesatt, men
for detta nummer av Haema ar det tyvarr
sa. Blodcancerforbundet har gladjande nog
aldrig varit mer efterfragat for deltagande
vid olika moten, diskussioner och intervjuer
an nu. Bade professionen och makthavare
hor allt oftare av sig med forfragningar om
vart deltagande vid mdten om utveckling av
cancervarden. Nu senast deltog jag vid en
traff som Socialdemokraterna hade bjudit
in till dar man diskuterade funktionshinder-
politik i stort och dar ratten till bra och lik-
vardig sjukvard &r en viktig del. Liknande
traffar har aven de borgerliga partierna haft
tidigare. Dessa moten ar ypperliga tillfal-
len for oss att paverka cancervarden, nagot
som ar prioriterat. Dessutom har planering
av Blodcancertraffen i oktober, forberedel-
ser av forbundsstdamman och mycket annat
gjort att ni har fatt vanta pa Haema.

Detta nummer har vi valt att fokusera pa hur
det ar att leva med de i férbundets ovanliga-
re diagnoserna. Min férhoppning att detta
nummer kan sa fron for bildande av natverk
for er.

Hasse Sandberg
redaktor
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LEDARE
KARA LASARE!

Det var en lang och kall vinter i 4r. Kylan kan jag std ut med, men
att gd ut med hunden i blixthalka och dessutom ha ett knid som
borjar bli grinigt, det dr inte roligt. Naja det har kommit ndgra
flytefaglar till min figelsjo i Solna. Jag har sett vintergidck och
krokus sa det blir nog var i ar ocksa.

Det ar en hektisk period pa kansliet nu med drsmoten i foren-
ingarna och forberedelsen for stimman. Det har sina svagheter
att vara patientorganisation, vi ar brackliga och orkar inte all-
tid s& mycket som vi tankt oss. Situationen ute i landet varierar
flera foreningar okar medlemsantal och har mycket aktiviteter
pa gang, medan andra kdmpar for att 6verleva. Jag har varit pa
tre drsmoten, var av tva var roliga tillstdllningar och valbesokta.
Den tredje var i Uppsala dir endast en medlem hade anmilt sig!
Nu hade vi hjilp av hematologmottagningen med att fa kontakt
med ndgra fler. De bildande en arbetsgrupp som skall arbeta med
att fa fram en ny styrelse och vet ni, jag tror att de kommer att
lyckas.

Det ir extra viktigt nu att vi fir aktiva foreningar for vi ar efter-
sokta. Till de Regionala Cancer Centrana (RCC) behovs det folk
till patientrdd och diagnosgrupper, nu finns chansen for alla ni
som vill vara med och paverka, still upp och anmal ert intresse.
Vi har langt gidngna planer pd att bilda nitverk for de som sitter
i de olika grupperna i RCC, si att man kan fa rdd och st6d av
varandra.

Vi har varit aktiva nar det nar det gallt lakemedelsforskrivningen
och papekat att inte alla landsting har tillgang till de nya effek-
tiva medicinerna och att det dr pengarna som styr. Det hir dr en
stor frdga nu och det ar ju inte bara vara grupper som drabbas.
Nya likemedel ar dyra, men ar de dyrare dn mycket annat inom
sjukvarden och dr det alltid bara medicinerna de skall sparas pa?
Det maste komma fram ett nytt system for hur kostnaderna for
vara framtida mediciner finansieras.

Stimman kommer snart och jag har lovat att kandidera for en
period till. Kostnaderna for mediciner blir ett av de fragor som
far prioriteras den kommande mandatperioden.

Nu hoppas jag att vintern slapper sitt tag och varen kan komma
ordentligt.

Kerstin Holmberg

Foto ledare: Roger Wikstréom



Utkastad i en liten eka som driver i en storm pa

Bottenhavet utan aror. Sa beskriver Eivor Backman

hur hon upplever att vara ensam med den ytterst

ovanliga blodcancersjukdomen Hemolytisk anemi

med kdoldagglutininer.

Ensam

utan att veta var_
man ska vanda sig!

Av en slump hittade Eivor en arti-
kel om Hemolytisk anemi med kol-
dagglutininer i tidningen Expres-
sen. Det var en liten viandning for
henne da hon upplever sig valdigt
ensam med sin sjukdom.

— Det var som bingo som att vinna
en miljon. Ett stort problem for mig
ar att jag inte kan vara ute langre
stunder dd min sjukdom innebar
koldagglutination. Det vill siga att
mina roda blodkroppar gar sonder
om de utsitts for kyla, sa kallad
hemolys. Jag skulle girna rora pa
mig mer utomhus men om jag blir
svettig sd kyls man ned och det ar
mycket smartsamt, berdttar Eivor
Backman.

Sjukdomen innebar att man kan fa
besvir med cirkulationen i fingrar,
tar och nisa och att huden kan anta
en morkbla ton.

Nir Eivor sokte vard hade hon tu-
ren att traffa en nyexaminerad la-
kare pa vardcentralen som nyligen
last om just hennes diagnos. Na-
got som medforde att tiden mellan
symtom, diagnos och behandling
var relativt kort. Det visade sig se-
nare att hennes Hemolytiska anemi
med koldagglutininer var symtom
pa att hon hade Waldenstroms ma-
kroglobulinemi.

Jag har vant mig att leva med min
sjukdom. Waldenstroms md vara
jobbigt men for mig ar det Hemo-
lytisk anemi med koldagglutininer
som dr varst. Men jag forsoker ta

det pa det humoristiska sittet, det
gar inte att grava ned sig menar Fi-
VOr.

Att soka fakta och hitta andra som
ar isamma situation ar viktigt. P4 sa
sdtt kan man stotta varandra och ge
tips och rdd. Ett nationellt natverk,
bade for Waldenstromsmedlemmar
och de med Hemolytisk anemi med
koldagglutininer efterlyses.

Just problemet med att inte kunna
utsittas for kold ar ett verkligt han-
dikapp for Eivor som ofta moter
oformaga att forstd hur det ar att
ha hennes funktionshinder.

— Det ir jobbigt att mota oforstdnd
och alla forutfattade meningar om
att jag inte tal kyla. Ofta far jag
hora ”det ar inte kallt”, berattar Ei-
vor, som samtidigt garna forklarar
for sin omgivning om sin sjukdom.
Ett sitt for Eivor att md battre ar
att gora resor till varmare liander,
med en jamnare hogre temperatur
medfor att hon kan leva ett forhal-
landevis normalt liv. Hon forsoker
att dka minst en ging per ar till
virmen pd Kanariadarna eller Te-
neriffa.

Det dr stora skillnader i mojlighe-
ten att fi dka pd rehabiliteringsre-
sor for personer med Hemolytisk
anemi med koldagglutininer.

— Om jag hade bott i Stockholm
hade jag fatt vistas pd rehabilite-
ringscenter pd Gran Canaria, nu
far jag bekosta mina resor sjilv. Jag
kan atminstone fa vara sjukskriven

TEMA OVANLIGARE DIAGNOS

under mina vistelser, berittar Eivor
aterigen pa sitt positiva sitt.
Nitverk och kontakt med andra ar
viktig.

— Jag har kontakt med ett antal per-
soner med Waldenstroms sjukdom
och Hemolytisk anemi med kol-
dagglutininer, vi stottar varandra.
Nir jag laste att den kinda trav-
och TV4 profilen Anders Lindqvist
fatt Waldenstroms tog jag kontakt
med honom. Jag har dven kontakt
med tvd Waldenstromssjuka frin
Stockholmstrakten. Nar vi har va-
garna forbi halsar vi pd varandra.
Jag tycker att det vore intressant
om det kunde skapas ett nidtverk
for oss som har Waldenstroms och
speciellt for oss med Hemolytisk
anemi med koldagglutininer. Det
skulle vara roligt att fa kontakt
med andra och kunna ta del av nya
ron pd omrddet, for det skrivs inte
sa mycket, berittar Eivor.

Om ni vill komma i kontakt med
Fivor och andra som har Walden-
stroms och eller Hemolytisk anemi
med koldagglutininer far ni garna
hora av er till forbundskansliet pa
info@blodcancerforbundet.se eller
08-54640540, si bidrar dom med
att formedla kontakterna.

Hasse Sandberg
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Ornskoéldsviks sjukhus med i forskningsfronten:

Ny
behandling
mot
myelofibros

h
livskvaliteten

ojer

Mellan 40 och 50 fall av den ovanliga blodcancerformen myelofibros upptacks varje ar.

Slumpen har gjort att overlikare
Kjell Lundkvist vid Ornskoldsviks
sjukhus har hand om tvé patienter
med myelofibros som bdda behand-
las med det helt nya likemedlet Ja-
kavi.

— Det ar vildigt sillan man som
lakare far vara med och prova det
forsta likemedlet som nagonsin
utvecklats for en specifik sjukdom,
sager han. Jag ser redan att patien-
terna mar betydligt battre.

Vid dagvardsavdelningen pa det
angermanldndska ldnsdelssjukhu-
set behandlas patienter med alla
de wvanliga cancersjukdomarna.
Verksamheten vixer hela tiden, och
aven patienter med sa ovanliga for-
mer av blodcancer som myelofibros
tas numera omhand har — dven om

de ar sallsynta. Akuta leukemier re-
mitteras ddremot till Sundsvall eller
Umea.

Omfattningen innebir att 3 000
patienter per ar far sin behandling
mellan 8 och 17 - andra tider ar
det tomt och tyst pa avdelningen.
Syftet med att starta en dagvards-
avdelning var att hoja kvalitet och
tillganglighet och samla alla verk-
samheter kring cancerbehandlingar
pa ett och samma stille. Nu har den
uppskattade avdelningen funnits i
snart 15 ar.

SKAPARTRYGGHET

— Vi forsoker skapa trygghet och
kontinuitet, sdger Kjell Lundkvist,
uppflyttad stockholmare som trivs
battre pa det lilla sjukhuset an pa
Radiumhemmet. Vi kan ge patien-

Overlakare Kjell Lundkvist i Ornskoldsvik tvekade inte att lata sina patienter prova det forsta
lakemedlet som nagonsin utvecklats mot den ovanliga blodcancerformen myelofibros. “Jag
ser redan att de mar béttre”, sager han.

terna mer tid och uppmairksambhet,
sager han.

Kjell Lundkvist forklarar att det
nya likemedlet mot myelofibros
innebar att det gar att undvika ben-
margstransplantation, en behand-
ling som varken dr skonsam eller
ofarlig. Framgangen ar sarskilt vil-
kommen vad giller unga patienter.
— Jakavi ar ett ganska kraftfullt
likemedel som forminskar en stor
mjilte och som ocksd minskar arr-
bildningen i benmargen, sager Kjell
Lundkvist. Blodtransfusioner kom-
mer fortfarande att behovas, men
det dr en dvergdende fas for patien-
terna.

FORBATTRAR LIVSKVALITETEN
Att lakemedlet forbattrar livskvali-
teten har han redan sett med egna
ogon. Om det dven forlinger livet
vill han vinta med att uttala sig om.
— Vi kan inte forvanta oss sidana
resultat annu, men de kan komma
pa sikt — det vet vi inte.

Kjell Lundkvist har sarskilt intres-
serat sig for de hematologiska sjuk-
domarna och konstaterar att de
ovanliga formerna av blodcancer
ofta dr mer komplicerade. Har har
han god hjilp av de upparbetade
kontakter som finns med sjukhus
over hela landet.

— Det ar stimulerande nir det gar
att gora nagot bra for patienterna,
siager han. Snabb diagnostik och
snabb bedomning ar det viktigaste
— oavsett om det ar pa ett stort eller
ett litet sjukhus.




"Hogsta vinsten
fa ny behandling

mot min

ovanliga sjukdom”

Nar Kaj Lundberg i Sjalevad strax utanfér Ornskéldsvik

for 30 ar sedan blev sjuk i den ovanliga blodcancerformen

myelofibros var det ingen som visste vad han drabbats av.

I perioder har Kaj under alla sjuk-
domsar varit riktigt illa ute och
ibland s& dalig att han sjalv haft
svart att vaga tro pa livet.

Nu ir han en av de patienter som be-
handlas med ett nytt likemedel mot
myelofibros, Jakavi. Och for forsta
gangen pa linge orkar han vara med
pa dlgjakten.

Nir Kaj Lundberg berittar om sitt
liv. med myelofibros forstir man
varfor overliakare Kjell Lundkvist
vid Ornskoéldsviks sjukhus beteck-
nar honom som “en riktig overle-
vare”. Nar Kaj blev allt svagare, fros
valdsamt och fick mer och mer ont
i magen var det ingen som kopp-
lade symtomen till ndgon form av
blodcancer. Han kdmpade pd med
sitt arbete som svetsare pa en av or-
tens stora arbetsplatser, ddvarande
Higglunds, men 1990 gick det inte
lingre. Vid 46 &rs alder blev Kaj for-
tidspensionar.

Nu gliads han 6ver att ma mycket
battre, men sorjer forlusten av ett
yrkesliv.

— Jag tyckte om att arbeta. Det var
roligt att vara en i ganget och kidnna
att man gjorde nytta.

MISSTANKTE LEVERSJUKDOM
Likarna trodde linge att det var
levern som inte fungerade och Kaj
var under lang tid med om manga
provtagningar. Inte forrdn han
skickades till Umed 1998 stod det
klart vilken sjukdom det handlade
om. Dir gjordes mer avancerade
blodtester och cancerbeskedet fick

han pa sitt hemsjukhus i Orn-
skoldsvik.

— Bilresan hem fran sjukhuset efter
det samtalet var inget vidare. Jag
undrade verkligen hur det skulle gd
for mig.

Samtidigt hade Kaj fatt veta att man
kan leva linge med myelofibros, och
det tog han fasta pa. Nu dr han ett
bevis pa att sa verkligen dr fallet.

— Jag har forstatt att det ar ovanligt
att insjukna nir man r si ung som
jag var, sager Kaj och visar drret han
har over hela buken, ett minne fran
operationen da hans mjalte togs bort.
Forstorad mjalte 4r en vanlig kom-
plikation vid myelofibros. Kajs mjal-
te hade vixt sa den vigde 6,5 kilo
nir den opererades bort 2004.

"SAG UT SOM JAG VAR
GRAVID"

— Jag sdg ut som om jag var gravid
i nionde manaden. Det var helt for-
farligt och jag hade fruktansvirt ont
i magen. Det springde hela tiden.
Hade den nya medicinen funnits
redan di hade jag kunnat behélla
myjalten.

Under aren har Kaj fatt olika cy-
tostatikabehandlingar mot sin sjuk-
dom. Han var ofta trott och kdnde
sig skakig i kroppen. Langa perio-
der fros han sd mycket att han inte
kunde gora annat an ligga inbaddad
pa soffan medan hustrun Anna-Lisa
standigt bytte till nya PET-flaskor
med riktigt hett vatten i. Skulle han
ga till den intilliggande gummiverk-
staden for att prata bort en stund

TEMA OVANLIGARE DIAGNOS

Det kdnns som hogsta vinsten att fa den
hér revolutionerande medicinen mot min
ovanliga sjukdom, sédger Kaj Lundberg i
Ornskéldsvik.

med dgaren, en stricka pa 125 me-
ter, fick han stanna och vila fyra
ganger.

Nu tar han Jakavi i tablettform mor-
gon och kvill och tycker han mar
oandligt mycket battre.

— Kaj skulle ha fatt Jakavi direkt
om likemedlet funnits tidigare, sa-
ger overldkare Kjell Lundkvist vid
Ornskoldsviks sjukhus. Han madde
verkligen inte bra. Jag ansokte hos
Likemedelsverket i viras, men som-
maren kom emellan och stoppade
upp byrakratin.

— Kan det halla sig sa har ar jag jat-
tenojd, siager Kaj. Dagvirden vid
sjukhuset ar toppen och jag kanner
mig helt trygg.

Numera begrinsar sig sjukhusru-
tinerna till provtagning en ging i
veckan. Ibland behover han blod-
transfusion, senaste gangen fick han
atta deciliter.

ORKARVARA MED |
JAKTLAGET

Kaj ar inte lika trott lingre, han or-
kar ta tag i eftersatt underhdll bade
hemma och pd sliktgirden i Ling-
viksmon, fyra mil fran Ornskolds-
vik. Och viktigast av allt — han
behover inte tacka nej till jaktlaget
langre.

— Det ar riktiga kompisar som an-
passar sig helt efter min ork. Jag har
bade sittplats och kamin pa mitt alg-
pass, siger han nojt. Senaste gangen
vi var ute var jag ndra att filla en
bjdasse pa 300 kilo, men den kom
precis utanfor skottlinjen.




TEMA OVANLIGARE DIAGNOS

MYCKET FORENAR
men mycket skiljer oss ocksa at!

Att som Blodcancerforbundet samla ett stort antal diagnoser ar komplext och

utmanande. Det ar nagot som vi delar med Riksforbundet Sallsynta diagnoser. Att

engagera och stotta manniskor med en ovanlig diagnos har vi gemensamt, men

mycket annat skiljer oss at.

Samtliga av Blodcancerférbundets
diagnoser dr enligt Socialstyrelsens
definition sillsynta, att det ska fin-
nas hogst 100 personer per miljon
invdnare med diagnosen. Ndgra
av diagnoserna inom forbundet ar
vanligare férekommande dn andra.
Organisationen Sallsynta diagnoser
bestar av 50 olika diagnosgrupper,
vissa av dem har dessutom under-
grupper. Det som ir gemensamt
for dessa grupper ar att de inte hor
hemma hos ndgon annan funk-
tionshinder- eller patientorganisa-
tion. Manga av medlemmarna har

komplexa och sammasatta funk-
tionsnedsattningar. Nastan alla har
kroniska tillstind som dr obotbara.
Detta kriver en annan typ av or-
ganisation an vad etablerade funk-
tionshindersorganisationer har.
Forutom de direkta foreningarna
for en speciell diagnos finns det
grupp bestdende av enskilda med-
lemmar som inte hittat nigra an-
dra med samma diagnos eller vars
diagnos dr sd sillsynt att det dr for
fa for att kunna bilda en nationell
forening.

Manga medlemmar i Sillsynta di-
agnoser delar blodcancermedlem-
marnas erfarenhet av att tid mellan
symtom och diagnos ar for lang.
Man delar problemet med att funk-
tionshindret/diagnosen ar sa ovan-
lig att primirvirdens kunskaper
brister. De flesta medlemmarna har
en diagnos som hogst en pa 10 000
har.

En tydlig skillnad mellan Blodcan-
cerforbundet och Sillsynta diagno-
ser dr att deras medlemmar har ett
funktionshinder/diagnos som inte
gar att bota.

Precis som for Blodcancerforbundet
ar statsbidrag en viktig inkomstkal-
la och en forutsattning for att bedri-
va verksamheten pa nationell niva.
Dock ar organisationen inte berat-
tigad till lika mycket statsbidrag
som andra organisationer med lika
ménga medlemmar da regelverket
for  funktionshindersorganisatio-
ner forutsitter minst tio regionala
foreningar. En viktig inkomstkalla
for medlemsorganisationerna i
Sallsynta diagnoser ar stiftelser och
fonder. Forbundet stodjer medlems-

foreningar med ett litet bidrag och
arrangerar kurser och moten inom
ramarna for projekt. Riksforbundet
Sallsynta diagnoser har diskuterat
mojligheten att gora som Blodcan-
cerforbundet och ha regionala for-
eningar men i deras fall har man
kommit fram till att det krdvs mer
arbete dn vad det skulle ge tillbaka i
form av okat ekonomiskt stod.

— Sallsynta diagnoser har kim-
pat for att fa till en forandring av
statsbidragen for virdet av att ha
att ha en nationell organisation
som samlar flera mindre diagno-
ser. Ett undantag ar foreningen for
de narkolepsidrabbade som efter
pandemiskandalen far sirskilt eko-
nomiskt stod frdn regeringen med
det tydliga uppdraget att vara en
nationell forening, berittar Maria
Gardsiter, brukarrepresentant i re-
ferensgruppen till Socialstyrelsens
informationsenhet for ovanliga di-
agnoser och tidigare projektledare
for Sillsynta diagnoser.

Forbundet bistar medlemsforening-
arna med tips och rad pa hur man
bedriver verksamhet pa ett billigt
och effektivt satt genom utbild-
ningar i telefonmoten, hemsidor,
hur man soker medel ur stiftelser
och fonder och sociala medier m.m.
Medlemsrekrytering sker som for
ménga andra via sociala medier,
hemsida som ar s6kordsoptimerad
sd att man latt ska hitta sin diag-
nos och sin forening. Dessutom
genomfors temadagar pd vardmot-
tagningar, oftast inom habiliterings-
verksamhet. Flera av foreningarna
genomfor bade sommar- och vin-
termoten. Mycket av verksamheten




genomférs i samarbete med Agren-
ska som dr ett nationellt kompe-
tenscentrum for sillsynta diagnoser
och har fatt ett regeringsuppdrag
att verka for samverkan mellan de
madnga olika samhillsaktorer som
personer och familjer med sillsynta
diagnoser ar beroende av. Centru-
mets huvuduppgift ar att samla,
utveckla och sprida kunskap om
sdllsynta diagnoser och dessas kon-
sekvenser i hela livsperspektivet.
Precis som Blodcancerforbundet
har diagnosforeningarna ideellt ar-
betande stodpersoner. Forutom att
som Blodcancerforbundet ha kon-
taktpersoner som dr inriktade pd
diagnos har de dven specialiserat
sig pd sakfragor sd som skola, kom-
munikation, samhaillskontakter
som till exempel bistindshandlig-
gare, varden och forskningsfrigor.
— P4 s4 sitt kan foreningarna tillgo-
dose behoven, trots att symtom och
behov skiljer sig dt finns behov av
att fa stod och hjalp med sakfragor,
forklarar Maria.

Ett stort omrade som Riksférbun-
det Sillsynta diagnoser foljer ar den
regionaliserade cancervarden med
de sex regionala cancercentren hal-
ler pa att formeras i Sverige. Fram-
for allt ar den nationella samord-
ningen intressant.

— Vi foljer utvecklingen av de regio-
nala cancercentren med spinning
och hoppas virden av medlem-
marna i Sallsynta diagnoser kan fa
en nationellt samordnad, regionali-
serad vard. Det sdkerstiller bittre
vardkvalitet, menar Maria Gardsi-
ter.

TEMA OVANLIGARE DIAGNOS

Hjalp till sjalvhjalp for medlemmar med

Essentiell trombosytos

Blodcancerforeningen i Stockholm
har en lang tradition av sjalvhjalps-
grupper for de vanligare diagno-
serna som exempelvis lymfom,
myelom och AML. Nu ir de dven
pa gang att starta en for de med Es-
sentiell trombosytos (ET).

I sjdlvhjalpsgrupperna samlas man
i grupp med de som har liknande
diagnos. Viktiga lirdomar som de
tidigare sjalvhjalpsgrupperna har
haft 4r att man direkt kommer
overens om tystnadsplikt i s& motto
att det som sigs i gruppen stannar
dar.

— Ursprungsidéen med sjalvhjalps-
grupper kommer sannolikt fran
Anonyma alkoholister (AA) som
i sitt uppldgg anviander sig av en
sten, och dar bara den som har ste-
nen far prata. Det dr ett bra sitt att
ge alla samma utrymme, for delta-
garna ar olika individer dir man
beroende av dagsform och annat
tar mer eller mindre plats. Man far
vara mer formell i borjan, men det
brukar bli mer kafferep, berittar
Kerstin Holmberg medlem i sjalv-
hjalpsgruppen for AML.

Det som flera av grupperna har
tyckt varit ett besvar dr att hitta en
plats for triffarna. Vissa triffas pd
fik dar man kan f4 sitta i fred, andra
lanar lokal av en bostadsrattsforen-
ing ddr ndgon av gruppens medlem-
mar bor. Utifrdn hur folk mir an-
passas gruppens samtalsimne. Ar
det ndgon som har fatt aterfall s3
ar det som star i fokus. Skont att
hora att andra har upplevt samma
som en sjalv.

— Vi kommer att dra igdng i april
eller kanske i maj. Tanken ir att
vi traffas dtminstone tre gdnger per
ar, ndr intresse finns. Sjilv bor jag
13 mil fran Stockholm, men dker
gdrna in for att traffa andra som ar
i samma situation som jag, berattar
Eva Magnusson som har tagit pa
sig att vara sammankallande i sjalv-
hjalpsgruppen for ET.

— Jag dr siker pd att vi kan fa gladje
av varandra. Det som forenar oss ar
var sjukdom men jag ar overtygad

m ...

om att vi kommer att tala om andra
intressanta saker, fortsitter Eva.
Manga blodcancersjuka har ett fan-
tastiskt stod fran sina anhoriga men
de kan inte sitta sig in i hur det ar
att vara sjuk.

— Hur underbar familj jag 4n har s
ar det skont att f3 tala med nagon
som har liknande erfarenheter. Jag
kan fa en forstaelse for min oro och
vad jag kdnner, forklarar Eva.

For att en sjilvhjalpsgrupp ska
fungera vil ska det nog vara en bra
mix av manniskor och en lagom
stor grupp. I dagslaget ar det fem
personer som har anmilt intresse
att vara med i sjalvhjilpsgruppen
for ET och ni som ar intresserade
kan hora av er till forbundskans-
liet pd info@blodcancerforbundet.
se alt. 08-54640540 si formedlas
kontakterna till gruppen.

— Om det skulle bli mdnga som ar
intresserade kanske vi delar upp det
1 tva grupper, siger Eva.

For de som inte kan delta vid fysis-
ka moten med sjilvhjalpsgruppen
kommer vi att prova ndgot nytt, en
sjalvhjalpsgrupp via e-post.

— Jag har goda erfarenheter av na-
got som kan liknas vid en sjilv-
hjalpsgrupp via e-post. Vi ir en
grupp vaninnor som hor av var-
andra via e-post och talar om det
mesta pa detta satt, berittar Eva,
som samtidigt passar pa att bjuda
in intresserade att hora av sig till
forbundskansliet om de vill vara
med i sjalvhjalpsgruppen via e-post.
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NATVERKET MOT
CANCER

Varldscancer
d a ge n den 4 februari

Text och foto: Redaktor Eva K Vinkvist

ILCO Riksforbundet for stomi- och reservoaropererade.

Natverket mot cancer, NMC, anordnade Varldscancerdagen 2013 pa Berns salonger i
Stockholm. Blodcancerforbundet ingar i NMC tillsammans med ILCO Riksférbundet
for stomi- och reservoaropererade, Natverket mot Gynekologisk cancer, Svenska
hjarntumorforeningen, Lungcancerforeningen Stédet och Svenska 6demforbundet.

Katarina Johansson, samordnare
for NMC oppnade Virldscancer-
dagen med att halsa alla vilkomna
och informerade om temat for da-
gen, Priset for min cancer. ”Rattig-
heter som stdr i lagen nonchaleras
och mdanga patienter fir vare sig
kontaktsjukskoterska eller vard-
och rehabiliteringsplaner”, sade
Katarina.

Med temat och resultatet av den
nya patientundersokningen som
NMC gjort som bakgrund, avloste
programpunkterna varandra. Alla
sedda ur olika perspektiv.

Dagens moderator var Anne Lund-
berg och hon med att informera om
att cirka 30 landsortstidningar skri-
vit om den nya patientlagen pd sina
debattsidor just denna dag. “Det
ar viktigt att det kommer pa prént
da var tredje svensk drabbas under
livstiden av cancer. Svensk cancer-
vard ar varldsledande men kan bli
battre”, menade Anne.

Priset for min cancer — ur patient-
perspektiv var forsta punkt. Det
var representanter fran de forbund
som ingdr i NMC som tog plats pa
podiet for att diskutera resultatet av

patientundersokningen.

Det ar ett EU-projekt som startade
2009 med uppfoljningsenkiter
2010 och 2012 i Sverige. Man vill
kartlagga vilka sociala och ekono-
miska konsekvenser en cancersjuk-
dom innebdr och eventuella skill-
nader inom EU. Rekryteringen har
skett genom bannerannonsering,
press och utskick till patientorga-
nisationer och skett genom online-
undersokning. De flesta som svarat
finns inom aldersgruppen 41-64 ar
med relativt jamn spridning oOver
landet. Det fanns frigor inom ar-
betsliv, forsikring och varden. I
resultatet kan vi bland annat utldsa
att cirka 40 % har haft sex likare
eller fler under behandlingstiden
och enbart cirka 50 % har erbju-
dits en kontaktsjukskoterska/koor-
dinator. Detta ar inte bra, menar
de medverkande och vad beror det
pa? En av deltagarna under dagen,
Nils Conradi, Regionala Cancer-
centrum RCC Vist, siger att han
inte dr forvanad men att det gér att
bli mycket battre genom att orga-
nisera arbetet bittre. Manga menar
att det ar organisationen det ar fel

pad men om man organiserar arbetet
battre sa kommer man tillrdtta med
mycket, sdger ocksd Nils Conradi.
Det ar viktigt med en kontaktsjuk-
skoterska som kan lotsa patienten,
folja upp, utvardera, ser komplika-
tioner som kanske inte patienten ar
medveten om m.m. Det ska dnda
papekas att gruppen kontaktsjuk-
skoterskor okar pa flera sjukhus.
Naégot oroande ar att ndstan 70%
sager sig inte ha fatt nagon skriftlig
véard/behandlingsplan av sin likare.
Det ar viktigt att under resans ging
ha ett papper att ga tillbaka till, ef-
ter besoket hos likaren. Patienten
ar oftast blockerad vid besoket och
da behovs en tidsplan for behand-
lingen att ga tillbaka till.

Inom arbetslivet och forsakrings-
omradet diskuterades vikten av att
fa en flexibel sjukskrivningsperiod.
I dag har vii Sverige 25, 50, 75 eller
100 % sjukskrivning medan man i
en del andra lander har mer flexi-
bel period. Detta kan i allra hogsta
grad underldtta for tillfrisknandet
och rehabiliteringen. NMC har pla-
nerat ett mote med Forsakringskas-
san i detta drende.
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F3 patienter erbjuds mojligheten att
ingd i en klinisk studie. Varfor? Det
kan bero pa olika faktorer. Till ex-
empel att det opererande sjukhuset
inte gor nagra kliniska studier eller
att man inte har tid att hjilpa pa-
tienten som ingdr i en studie och da
erbjuder man inte det. Manga som
ingdr i en studie upplever det mycket
positivt. Dar kan varden bli battre.
Kliniska studier ar viktiga for att
man ska kunna se vad olika likeme-
del ger for resultat bland annat.
Priset for min cancer — ur anhorig-
perspektiv var nista punkt. Nya
ordféranden for Anhorigfonden
Arja Leppdnen, berittade att fon-
den idr en insamlingsstiftelse. Den
startade 2008 och forvaltas av Nat-
verket mot Cancer genom en egen
styrelse for fonden.

Syftet dr att samla in pengar till stod
for anhoriga. Det ar cirka 50 000
personer som drabbas av cancer
varje ar och det innebar cirka 760
anhoriga/dag. Stodet kan sedan ske
genom att stodja forskning kring an-
horiga till cancerpatienter och efter-
levande, stodja anhoriggrupper och
informera om problematiken kring

anhoriga och deras behov. De anho-
riga dr en stor resurs i cancervarden
och de behover uppmarksammas.
Monika Nystrom, anhorig som
ocksd bloggar om sina erfarenhe-
ter, berattade darefter om hur hon
och hennes familj paverkades da
hennes man drabbades av obotlig
cancer. Monikas man dog i hennes
armar pa deras brollopsdag 2009
och hon lat oss fa ta del av en be-
rattelse om sjukdom, karlek, barn,
sorg och dod pa ett fangslande sitt.
Hon valdes till lyssnarnas sommar-
vard 2011 efter sitt sommarpro-
gram. Du kan hora hennes berit-
telse pa: http://sverigesradio.se/sida/
avsnitt/57660?programid=2071
Priset for min cancer — ur samhalls-
perspektiv. Bengt Jonsson, profes-
sor emeritus talade kring dmnet:
”Pris, kostnad och virde — nya
utmaningar for cancerviarden”.
Nar man pratar om priset pa like-
medel s& maste man ocksa titta pa
overlevnad, livskvalitet och hur vi
virderar virdet av nya, effektivare
likemedel. Idag dr det stor diskus-
sion om priset endast, man mdste
se helheten. Dyrare likemedel kan

ocksd ha mindre biverkningar.
Roger Henriksson, chef for RCC
Stockholm/Gotland  talade om
“Framtidens  cancerbehandling”.
Idag édr overlevnaden i brostcancer
efter fem ar 6ver 90 % mot 60 %
ar 1960. Hela tiden sker utveckling
av nya mediciner.

Anders Thulin, projektledare natio-
nell nivastrukturering i RCC sam-
verkansgrupp informerade om vad
det innebar. Att samla kompetens
pa vissa stillen ger battre vard och
underlag for kliniska studier, vilket
i sin tur innebdr att dyr investering
anvinds mer effektivt.

Det ar viktigt att patienter far till-
gang till second opinion och det
maste tas fram former som ar lat-
tillgangliga for patienten. Multidis-
ciplindra konferenser, som man an-
vander sig av inom cancervarden,
kanske i framtiden kan ersitta en
second opinion.

Dairefter foljde en fragestund om
vad RCC har lyckats med och vad
som 4r svarast att genomfora. Pri-
mart dr att arbeta for ett gemen-
samt mdl som prevention och jim-

lik vard.
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Klas
Bulow

Klas Biillow, hedersordforande i
Blodcancerforeningen i Vastsve-
rige, avled den 21 februari 2013
i hemmet i Hovads. Om ett par
ménader skulle han ha firat bade
sin 74-arsdag och 20-drsdagen
av sin benmargstranplantation.
Klas invaldes 1993 i styrelsen
for Foreningen for Blodsjuka
inom Vistsvenska Sjukvards-
regionen, som foreningen hette
da och som var en av Blodcan-
cerforbundets ddvarande sex
regionala foreningar. Samma
ar genomgick Klas, som en av
de allra forsta vid Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, en allogen
benmairgstransplantation — en
transplantation av benmairg fran
en extern donator. Metoden var
sa ny att Sahlgrenska rekvirerat
assistans frin Huddinge i form
av Dr Berit Lonnqvist, som till-
sammans med Dr Inger Braide
genomforde transplantationen.
Nar han avgick som ordforande
vid foreningens arsmote 2012
hade Klas séledes tillhort foren-
ingens styrelse i 19 ar varav 14
ar som ordforande. Detta gor
honom till en av de mer uthal-
liga bland Blodcancerférbundets
regionala ordférande. Under sin
tid som ordférande medverkade
Klas aktivt till bildandet av tva
nya foreningar, namligen Ska-
raborg och Halland, som knop-
pades av fran den Vistsvenska
foreningen.
Klas kommer att minnas med
saknad och tillgivenhet av
manga. Hundratals dr de patien-
ter och anhoriga som Klas givit
trost, styrka och kunskap i svira
stunder. Manga ar de skoterskor
och likare som genom Klas for-
medling blivit bittra rustade att
mota patienter, anhoriga och de
olika myndigheter som ar en del
av sjukdomens vardag. Blodcan-
cerforbundet kommer att min-
nas Klas for hans oraddhet och
klokhet och engagemang for pa-
tientkollektivets basta.
Forbundsstyrelsen och Styrelsen
for Blodcancerforeningen
1 Viistsverige.

NOTISER

Funktionsnedsatta l6per
fordubblad risk att do i cancer
Funktionsnedsatta som fir cancer
har simre chans 4n andra cancer-
patienter att 6verleva. Det dr en av
slutsatserna i Socialstyrelsens arliga
lagesrapport, som ocksd visar att
det finns kompetensbrister inom
hemtjansten.

Kalla: Socialstyrelsen

Ny typ av gen som reglerar
cancerhdmmare identifierad
Forskare vid Karolinska Institu-
tet har identifierat en ny sd kall-
lad pseudogen som reglerar den
cancerhimmande genen PTEN.
Forhoppningen ar att denna pseu-
dogen ska kunna styra PTEN s3 att
cancertumoren blir extrakinslig for
cellgiftsbehandling och dven forhin-
dra utveckling av resistens. Fynden
publiceras i vetenskapstidskriften
Nature Structural and Molecular
Biology och kan fa betydelse for
framtida utveckling av cancerldke-
medel.

Kalla: Onkologi i Sverige 1-2013

Assar Gabrielssons pris for 6kad
kunskap om samband mellan
immunférsvaret och cancer
Assar Gabrielssons pris 2013 ges
till Johan Aurelius for sin forskning
om sambandet mellan kroppens
immunsystem och cancer. 1 sina
studier har han visat att behandling
som stimulerar vita blodkroppar
kan leda till mindre risk for aterfall
i leukemi, blodcancer. For resultatet
i sin forskning far Johan Aurelius ta
emot Assar Gabrielssons pris och
en prissumma pa 50 000 kronor.
Det ar kint att kroppens immunfor-
svar spelar roll vid cancersjukdom,
bland annat genom att kidnna igen
och doda tumorceller. Detta utfors
till exempel av vissa typer av vita
blodkroppar, si kallade lymfocy-
ter. Okad kunskap om sambanden
mellan immunsystemet och cancer-
sjukdom ar viktig for att forstd hur
cancer uppkommer och paverkar
immunsystemet, vilket kan leda till
nya och bittre behandlingsmetoder.
“Resultaten frdn denna forsk-
ning kan i framtiden bidra till ut-
vecklingen av Dbittre behandling
av patienter med leukemi”, siger
professor Eva Forssell-Aronsson,
verkstillande ledamot i Stiftelsen
Assar Gabrielssons fond.

Kalla: placera.nu

Lagre utbildade far sémre resultat
av cancervard

Patienter med tjock- och dndtarms-
cancer med en lagre utbildningsniva
far inte i samma utstrackning den
diagnostik och behandling som So-
cialstyrelsen rekommenderar. Dess-
utom 4r resultatet av varden samre
an for dem med hogre utbildning.
Samma tendens finns inom brost-
och prostatacancervarden.

- Patienter med en mindre gynn-
sam socioekonomisk situation kan
behova uppmirksammas for att de
ska fa den vird och behandling de
behover, och for att virden ska bli
mer jamlik, sdger Socialstyrelsens
utredare Goran Zetterstrom.

Kaélla: Socialstyrelsen

Lund f&r centrum
for vard i livets slutskede
For forsta gangen fir Sverige ett
centrum for forskning kring vard
i livets slutskede. Satsningen pd 20
miljoner kronor sker i Lund och ett
av malen ar att varden skall forbatt-
ras for dem dér det inte lingre finns
ndgon botande behandling och for
dem som ar i livets slutskede.
Publicerat: mandag 11 februari

kl 17:16, Nyheter P4 Malmohus

Blodcancerfonden medfinansierar
studie som kan sparamiljoner och
lata patienter slippa biverkningar
Patienter som lider av kronisk mye-
loisk leukemi (KML) kan fakraftigt
minskade biverkningar — samtidigt
som sjukvirden kan spara miljo-
ner. Detta kan bli mojligt genom en
storre europeisk studie, dar svenskt
deltagande nu mojliggors genom
medfinansiering frdn Blodcancer-
forbundet.

Kalla: Onkologi i Sverige

Ny teknik kartlagger
sjukdomsorsak i Gver 4 000 fall
av blodcancer och maojliggor
skréaddarsydd behandling
En studie som presenterades i tis-
dags pa den vetenskapliga kongres-
sen American Society of Hemato-
logy visar att ny analysteknik skulle
kunna anvindas for att heltickan-
de karaktirisera enskilda patienters
blodcancertyp, vilket skulle kunna
mojliggora skraddarsydd behand-
ling.

Kalla: Onkologi i Sverige




Utlottning
av varbocker

Nu har vintern dntligen
slappt sitt hdrda tag over
storre delar av Sverige och
vi kan njuta av varens forsta
varmande solstralar. Varfor

inte gora det med en god bok?

Haemaredaktionen lottar
darfor ut tva bokpacket med
olika innehill.

Paket 1: Deckare

Paket 2: Drama

Skicka vykortet till
Blodcancerférbundet, Box
1386, 172 27 Sundbyberg.
Mark vykortet med varbok
och vilket du helst vill ha. Vi
vill ha vykorten senast den 20

mayj.
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Paket 1 deckare Paket 2 Kryss Sudoku
Christina Lundblad Harriet Nordstrom Alf Sjoberg Sofie Fransson
Lidvagen 10 Anggatan 23 Markegangsgatan 84 Paradv. 19
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Paket 1 deckare Paket 2 Kryss Sudoku
Ida Axén Eva Sollvander Rose Marie Falk Lars Eric Persson
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Blodcancer foreningen i Ornskoldsvik

Den 4 december 2012 hade foren-
ingen i samarbete med Novartis ett
medlemsmote.

Ett 40 tal medlemmar hade letat
sig till BOs restaurang. Det bjods
pé lite mat med forsmak av julen.
Lotteriforsaljning med ett stort
prisbord sd manga fick med sig fina
vinster hem.

En foreldsning av overlikare Kjell
Lundkvist som berdttade om ndgra
kroniska blodsjukdomar och om
en ny medicin som nyligen blivit
registrerat likemedel. Katharina

Tedenby och Christina Lindahl
sjukskoterskor pa dagvarden redo-
visade frdn EHA (europeisk hema-
tolog kongress) i Amsterdam vilken
blodcancerforeningen bidragit med
stipendiet.

Det har blivit en tradition for for-
eningen att ha ett medlemsmote i
anslutning till 1:a advent och att
forena lite nytta med noje och trev-
lig samvaro.

Styrelsen i blodcancerforeningen
i Ornskoldsvik.
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Vi soker

forildrar och

familj%r som vill medve I‘ka
I en ny tv-serie

om foraldraskap!

Har du tankar om hur underbart och svart det ar att vara forélder eller
barn? Skulle du kunna tanka dig att dela med dig av din vardag, dina
erfarenheter och ditt familjeliv i ett tv-program?

Vi letar sarskilt efter familjer med erfarenhet av nagon form av funktions-
nedsattning, hos barn eller vuxna, eftersom vi &r trotta pa den ensidiga
mediebilden av méanniskor med funktionsnedsattning.

Ska du fa barn? Eller ska ditt barn rent av flytta hemifran? Eller ska tva
familjer bli en ny? Har du lust att beratta om stora och eviga @mnen som
livsval, skuldkanslor, oro, kérlek, kaos, drommar, ilska?

Eller nagon annan kansla som ibland véller fram och gor foréldraskapet
extra utmanande?

UR producerar under 2013 en serie som ska ge kraft och kunskap till
foraldrar om allt som ror relationer och familjeliv, hur de an ser ut. Vi vill
gbra en serie dar manga roster hors - barns, pappors, mammors, oavsett
alder! Barn till nagon ar man ju hela livet. Och férélder aven till vuxna
barn.

| den har serien ligger fokus pa fordldraskapet och det som férenar, inte
det som &r avvikande. Sedan har varje manniska sin egen historia. Det &r
den vivill héra!

Intresserad?

Maila: familjen@ur.se
Ring: 08 - 784 45 98 eller 070 - 84 15 497
Per Karlsson Researcher

Efter behandling av cancersjukdom ar det vardefullt att
f4 mojlighet till rehabilitering som underlattar dtergdng
till vardag och ibland arbetsliv. Att uppna en sa god
livskvalitet som mojligt &r ett viktigt mal.

Vi erbjuder ett tva veckors rehabiliteringsprogram
som anpassas individuellt och innehaller fysik aktivitet,
information och samtal inklusive avspénning och
mindfulness. Bra méjlighet att méta andra méanniskor
med liknande erfarenheter. Vacker natur ger avkoppling

och mojlighet till &terhdmtning.
I RédaKorset

Réda Korsets Sjukhus

Mer Information pa
www.rks.se
eller tel. 08-791 14 18

Kampen

mot KWVI
vidare.

Besok garna natverket for KML pa www.cmlearth.com

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

L gar

TAS200902:67




Ryssar ar sana
som gillar bjorkar

av Olga Grjasnowa
- Weyler forlag

Olga Grjasnowa ar en ny bekant-
skap for oss i Sverige och Ryssar ar
sana som gillar bjorkar dr hennes
debutroman.

Ryssar ar sdna som gillar bjorkar
handlar om Majsa som kinner sig
rotlds. Vem dr hon och vad vill
hon? Hon har en massa sprik i ba-
gaget men forstir dnda inte nagon-
ting eller hur hon ska uttrycka sig.

P34 baksidestexten star det att det
har ar en utvandrarroman, invand-
rarroman och samtidsroman. Och
det ar sa ritt. Aven sa ritt i tiden.
En ung rotlos kvinna som dr fodd
i Azerbajdzjan, uppvuxen i Tysk-
land, 4r judinna och pd grund av
karlekssorg flyr hon till Mellanos-
tern. Det handlar om att rota sig
men ocksa att hitta sig sjalv.

Olga Grjasnowa skriver bra. Spra-
ket flyter fint och och tecknar en
bild av en ung rotlés kvinna som
letar efter ett liv som passar henne.
Eller ddr hon skulle passa in.

Betyg 4

BOKRECENSION OCH RECEPT

Karin Berg tipsar
om bra bocker

Miss Peregrines
hem for
besynnerliga barn

av Ransom Riggs
— Rabén och Sjogren.

Miss Peregrines hem for besyn-
nerliga barn av Ransom Riggs ar
en ungdomsbok aldern 12-15 men
passar alla dldrar.

Det handlar om 16-drige Jakob
vars farfar dor och efterlimnar ett
gang mystiska foton pa barn. Skro-
nor om dessa barn som hans farfar
berittade dr Jakob uppvuxen med.
Men ingen har riktigt tagit hans
farfar pa allvar. Var det sant det han
berdttade om det ddr barnhemmet
pa on utanfor Wales kust? Jakob
vill s3 gdrna ta reda pa sanningen
att han dker dit med sin pappa. Och
han moéts av ndgot och nigra han
aldrig trodde skulle existera.

Miss Peregrines hem for besynner-
liga barn dr spannande och vilskri-
ven. En riktigt stracklasare for hela
familjen!

Betyg 4

Jordnotssmor

Jorsnotssmor gor jag varje fredag
till helgfrukosten. Det ar bade nyt-
tigt och gott istdllet for vanligt smor
pa smorgasen.

Du tar 500 gram jordnoétter som du
mixar tillsammans med 2 matske-
dar olja.

Sedan lagger du over det i en burk.
Haller ca tva veckor i kylen. Dock
brukar véra ta slut under helgen!

Rt

Smakakor
- Bra att ha infér
ovantat besok!

Det hir ar ett grundrecept och se-
dan kan man ligga till en fyllning
av vad som helst. Jag brukar kopa
mork choklad och hacka till lagom
stora bitar som jag knadar in i de-
gen.

Grundrecept 25 smdkakor
2,5 dl vetemjol

0,5 dl potatism;jol

1 dl florsocker

150 gram smor ( ej smallt)
vatten ca 1 msk.

Blanda allt torrt i en bunke. Tarna
smor och nyp ihop allt. Hall i vat-
ten och knéda ihop till en deg. Ligg
in i kylen och lat vila i 1h.

Vid utbakning kan du kndda in
chokladbitar i lagom storlek. Se-
dan rulla de till smd bollar som du
trycker till latt med fingret. Ugnen
ska vara pa 175 grader. Inne ica 15
minuter.

Fardigt!
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Den ST OF STA

Den 12-13 oktober ar det
dags for Blodcancerforbun-
det att arrangera Svensk
Blodcancertraff. Ett arrang-
emang som blir det storsta i
forbundets historia och som
riktar sig till samtliga med-
lemmar. Vi hoppas att traffen
kan samla 350 deltagare pa

Svenska massan i Goteborg.

Blodcancerforbundet har under
aren varit framgangsrikt med att
sprida information i form av diag-
nosforelasningar, ofta i samarbete
med négot eller nagra likemedels-
foretag. De har dock framst rik-
tat sig till de medlemmar som har
Blodcancerférbundets vanligare di-
agnoser. Alla medlemmar och alla
diagnoser ar lika viktiga for forbun-
det, men mojligheten att genomfora
diagnosforeldsningar hidnger ihop
med ett antal saker. Dels ska en sa-
dan traff samla tillrackligt manga
ahorare, det ska helst forekomma
ny forskning pd omrédet samt gair-
na finnas samarbetspartner i form
av likemedelsindustri som kan bi-
dra med stod till arrangemanget.

— Det ar mycket roligt att vi pa

detta satt ger mojlighet for med-
lemmar, oberoende av diagnos, att
traffas. Jag hoppas att den svenska
blodcancertriffen kan vara ett for-
sta steg for att bilda diagnosnit-
verk, menar forbundets ordférande
Kerstin Holmberg.

Eventuella diagnosnitverk ska inte
vara konkurrenter till lokalfoéren-
ingarna utan kan istillet vara ett
vilkommet komplement.

— Blodcancerforbundets verksam-
het bygger pa vara lokala foren-
ingar som gor ett fantastiskt arbete,
med att sprida information, skapa
samhorighet mellan blodcancerpa-
tienter och inte minst vara en del
av de organisationer som ligger pa
makthavarna att utveckla cancer-
varden. En organisation med minst
tio lokala foreningarna ar en forut-
sattning for att Blodcancerforbun-
det ska fa statsbidrag. Diagnosspe-
cifika nidtverk skulle kunna bidra
med specialkunskaper om de spe-
cifika diagnoserna, forklarar For-
bundssekreterare Hasse Sandberg.
Det 15-tal diagnoser som samsas i
forbundet har mycket som sarskil-
jer men manga fragor ar diagnoso-
vergripande.

— Forutom att ge forutsdttningar
att lira mer om sin diagnos kom-
mer blodcancertriffen att belysa ett
antal fridgor som vi tror kan vara
intressanta och gemensamma for

ménga i forbundet, berittar Kerstin
Holmberg.

For Blodcancerforbundet ar det
viktigt att s& manga som mojligt
kan delta vid Blodcancertriffen,
men en viss anmalningsavgift ar vi
tvungna att ta ut.

— Det kommer kosta 500 kronor per
person att delta och dd ingar alla se-
minarier, kost och logi. Forbundet
tittar dven pa forutsdttningar att del-
finansiera resorna. Det aterstir dock
att se hur framgangsrika vi ar pa att
fa lakemedelsforetagen att stotta oss
innan vi kan ta beslut om detta, for-
klarar Kerstin Holmberg.
Forvantningarna pd blodcancertrif-
fen dr hoga. For att kunna erbjuda ett
sd brett utbud av foreldsningar som
mojligt, bade diagnosspecifika och
mer allmidnna, kommer det att ge-
nomforas fyra parallella seminarier.
— Det kommer stilla stora krav pa
att anmalningarna blir korrekta s
att vi vet vad varje deltagare vill
delta pd och kan planera efter det.
Vi kommer darfor att anvanda oss
av ett internetbaserat anmalnings-
system. For er som inte har mojlig-
het att anmila er via Internet kom-
mer det finnas mojlighet att ringa
upp nagon i arbetsgruppen som
hjilper er, berattar Hasse Sandberg.
S4 boka in den 12-13 oktober i era
almanackor for tva informativa och
trevliga dagar om blodcancer!




Jag hade féormanen att

tilldelas stipendium fran
Blodcancerforbundet for att
kunna delta i 17:e European
Hematology Association
Congress, som i ar gick av

stapeln i Amsterdam.

Pa torsdag morgonen sparkade
det ambitiosa och mycket vilord-
nade programmet igdng. Efter en
placering som remissbedomare pa
hemkliniken med mycket funde-
ringar kring jarnbristparametrar i
inkomna remisser, var det vildigt
larorikt att lyssna pa symposiet om
behandling av anemi och jirnba-
lans hos patienter med cancer och
kronisk sjukdom. Mekanismerna
kring funktionell jarnbrist forklara-
des, jarnbehandling och blodtrans-
fusioner diskuterades. Symposiet
om leukemirelaterad immunosu-
pression gav ny forstaelse kring 1.2
och histamin-behandling. Intres-
sant svensk presentation av Fredrik
Bergh Thoren fran Goteborg.

Fredagens ”Education Sessions” ar
alltid en hojdpunkt, sé dven i ar. For
min del var dock poster sessionen pa
kvillen kongressens absoluta hojd-
punkt. Jag deltog dar med min pos-

ter om fertilitet hos patienter som
overlevt mer dn 5 ar efter AML-be-
handling. Overlevnaden vid AML
har forbattrats kraftigt for yngre
patienter, och vi i Vistvarlden bil-
dar ocksd familj allt senare, vilket
skapar en vixande grupp patienter
for vilket detta ar aktuellt. Jag och
mina medforfattare fran Karolin-
ska Universitetssjukhuset i Solna
hade sammanstillt enkater utskick-
ade till samtliga langtidsoverlevare
efter AML som behandlats inom
Mellansvenska  Leukemiguppens
omrade 1973-2003. Bland de kvin-
nor som varit i fertil dlder vid di-
agnos hade ca 40% forsokt fa barn
efter avslutad behandling. Endast
ca en tredjedel av dessa lyckades
bli gravida. Hur vi bést ska hjilpa
denna grupp ar en viktig utmaning
som krdver samarbete mellan he-
matologer och fertilitetsmedicinare.
Det var mycket intressant att hora
alla internationella kollegors fragor
och synpunkter pa var studie, samt
hora om handliaggning av detta pa
olika hall. Fertilitet efter cancer-be-
handling dr definitivt en fraga som
vickt allt mer uppmarksamhet de
senaste dren, dven internationellt.

P4 lordagen holls sessionen om
Quality of Life, mycket vilbesokt,
vi var manga som inte fick plats i
salen utan fick folja med péd skarm
utanfor. Olika typer av sociala nit-

verk for patienter diskuterades,
man sneglade pa t.ex. ”Patients like
me”, ett amerikanskt facebook-
liknande socialt verktyg for patien-
ter. Sarskilt vardefullt for dem med
ovanliga diagnoser, dar det kan
vara langa geografiska avstand till
narmaste patient med samma diag-
nos, och svart att fa till sedvanliga
traffar. Man betonade ocksd att
patientens och doktorns uppfatt-
ning av livskvalitet, besvar och bi-
verkningar inte alltid 6verensstam-
mer, och att PRO, Patient-Reported
Outcomes, d.v.s. skattningsskalor
for patienter har en viktig plats.
Amnet kommer att ha en utokad
plats vid ndsta EHA, som gar av
stapeln i Stockholm nista ar.
Sondagen gav okad kunskap om
myelom och amyloidos-behand-
ling, samt limnade plats for en
trevlig avslutande lunch med kol-
legor. Direfter bar det av tillbaka
hem till Sverige, ett plan fullt av he-
matologer som ser fram emot EHA
i Stockholm nasta ar!

Jag vill passa pa att framfora ett
stort tack till Blodcancerfonden
som bidragit till att gora denna resa
moijlig!

Elsa Branvall,
ldkare, Hematologiskt Centrum,
Karolinska Universitetssjukbuset

i Solna.
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Blodcancerforbundets foreningar

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

BLODSJUKAS FORENING

PA GOTLAND

Staffan Mehler

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

BLODSJUKAS FORENING |
SODRA SJUKVARDSREGIONEN
Anita Myrkvist

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

BLODCANCERFORENINGEN
SKARABORG

c/o Christina Bergdahl

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

BLODCANCERFORENINGEN
VASTSVERIGE

c/o Leif Lachonius

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

BLODCANCERFORENINGEN

HALLAND

c/oThereseTellgvist

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

e

" Sfiftelsen

Lydiagarden

BLODCANCERFORENINGEN | SYDOSTRA
SJUKVARDSREGIONEN

c/o Kjell Quarfot

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

BLODSJUKAS FORENING |
OREBROREGIONEN

Monika Knutsson

Ringgatan 26, 703 42 Orebro
Plusgiro: 19 21 34-5, tel: 019-611 19 15

BLODCANCERFORENINGEN

| STOCKHOLMS LAN

Lise-lott Eriksson

Stockholm, Box 1386, 172 27 Sundbyberg
Plusgiro: 67 75 69-6, tel: 0730-29 95 67

BLODCANCERFORENINGEN |
UPPSALA SJUKVARDSREGION

c/o Sussi Hellblom

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

BLODSJUKAS FORENING

I VASTERNORRLAND

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

BLODCANCERFORENINGEN
JAMTLAND/HARJEDALEN

Torsten Andersson

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

BLODCANCERFORENINGEN

| ORNSKOLDSVIK

c/o Marie Lindgren

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

BLODSJUKAS FORENING VID NUS
c/o Berndt Backman

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

BLODCANCERFORENINGEN

I NORRBOTTEN

Margot Rosenberg

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

Finn Dig sjalv - finn vigen till Lydiagarden

specialdesignat program fdr cancerrehabilitering

+ kunskap om cancer
= samtal, enskilt och i grupp
» fysisk aktivitet

« kreativ och kulturell verksamhet

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

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

VILL DU VETA MER OM MULTIPELT MYELOM?

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

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

WWW.MM-INFO.SE

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

JC-110330-1

Janssen-Cilag AB
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De tva forsta 6ppnade ratta I6sningarna av Haemakrysset
och sudokut vinner vardera tva stycken trisslotter. Vinnare
till forra numrets tavling finner du pa sidan 13.
Senast den 20 maj ska losningarna vara oss tillhanda.
Mark kuverten "Kryss 1-2013" resp. “Sudoku 1-2013"
och skicka dem i separata kuvert till
Blodcancerforbundet, Box 1386, 172 27 Sundbyberg.
LOSEN SUDOKU #4 ¢ 2012
* *%* *k*k *kkk
NAMN:
ADRESS:
ORT

Ett Sudoku fran AB RIGNELL-ZANDER
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AVSANDARE & RETURADRESS
Blodcancerforbundet
Box 1386

172 27 Sundbyberg

®ID 89 gy
Vordefy

Hjalp oss att stodja forskningen!
Blodcancerfonden
Pg: 90 04 21-9

www.blodcancerforbundet.se




