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Forbunds- & Affarsutvecklingsansvarig, Blodcancerférbundet

Det ar inget fel med framatanda. Framforallt i en ideell patientor-
ganisation dar medarbetarna motiveras av viljan att forandra och
forbittra livet for sina medlemmar snarare in att tjana pengar. A
andra sidan kan det bli sa att man siktar lite for hogt - latt hant nar
man inte ar langre @n 168 cm — och i kombination med en (naja)
ungdomlig entusiasm riskerar man att ta sig vatten 6ver huvudet.

Just detta var jag ndra att gora under
20161 och med ett minst sagt ambitiost
mal om att fran férbundets hall enskilt
tdcka alla védra diagnoser. Under 2017
kommer Blodcancerférbundet i stor-
re utstrackning att ha nagot farre men
storre projekt, som i dagslaget emeller-
tid ser ut att utmynna i minst lika manga
medlemsaktiviteter som i ar!

Detta fokus pa diagnoser snarare an
att sprida vdra arrangemang runtom i
landet belyser jag gdrna mer ingdende.
Krasst sett sa ar det bade enklast och
mest logiskt att ldgga event pa den ort
ddr vi har vart kansli, som i detta fall ra-
kar vara Stockholm. Vi ar trots allt ett
litet forbund med begransade medel,
bade vad géller tid och pengar. Att fa
sponsring for arrangemang utanfor
Stockholm &r dessutom en utmaning

Redaktdren har ordet b 3

eftersom majoriteten av vara samar-
betspartners har sina huvudkontor i
landets huvudstad. Fastdn min forsta
tanke med alla vdra arrangemang &r
"hur ska jag se till att detta inte hamnar
i Stockholm igen", sa blir det ofta just
sa. Vilket 4 andra sidan &r en positiv sak
med tanke pa hur livskraftig och driven
Blodcancerforeningen i Stockholm dr.

Med det sagt sa dr jag valdigt stolt Gver
vad Blodcancerférbundet har lyckats
uppna i ar. Att jobba for en patient-
organisation med en enda diagnos
att ta hansyn till, och ddr malgruppen
dessutom i manga fall &r relativt homo-
gen, hade varit betydligt enklare. Att fa
arbeta for ett forbund som vart, med sa
vitt skilda sjukdomar, dr & andra sidan
bade mer spannande och framférallt
en storre utmaning. | ar har vi dessut-

Aras den som dras bor » 12

om lyckats tdcka in samtliga diagnoser
pa ett eller annat satt, vilket kdnns val-
digt brai magen. Och ndsta ar kommer
bli dnnu béttre, det kan jag lova redan
nu, och med de orden vill jag 6nska alla
vara medlemmar en riktigt God Jul och
ett Gott Nytt Arl &
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2016 bérjar gd mot sitt slut. Ett ar med
mycket aktiviteter for patienter och
intressepolitiskt ~ paverkansarbete ~ for
Blodcancerférbundet. Det dr enormt
inspirerande att fa vara en del av allt det
arbete som pagar pa Blodcancerforbun-
det. Inom hematologin sker en fantastisk
medicinsk utveckling och granserna flyt-
tas hela tiden framét for vad som dr med-
icinskt majligt. Tack vare nya behand-
lingar och lakemedel lever idag manga
blodcancerpatienter med sin cancersjuk-
dom som en kronisk sjukdom. Med ratt
behandling och stdd kan manga leva ett
fullvardigt och relativt gott liv med sin
sjukdom. Men utmaningarna for samhal-
let och sjukvarden ér stora.

Lakemedelssystem och tillgdnglighet i
varden &r langt ifran anpassat till det mo-
derna samhdlle vi lever i eller hur halso-
och sjukvarden ser ut i dag. Inte heller ar
systemen sakrat till den framtida utveck-
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IEdare LISE-LOTT ERIKSSON

ling som sker inom medicin, medicintek-
nik och digitalisering. Sverige maste ska-
pa ett system som méter den fantastiska
medicinska utveckling som pagar just nu.
Vi maste skapa ett system som sakrar ti-
dig och jamlik tillgang till vard och lake-
medel men samtidigt innebdr incitament
for utveckling av nya behandlingsformer
med hdégt medicinskt varde med en sa
god livskvalitet som mojligt for patienten.
Nyligen tillsatte regeringen en utredning
om framtidens system for finansiering,
subvention och prisséttning av ldkeme-
del. Det &r inte en dag for tidigt. Patienter
med kronisk cancer & en ny och vixande
patientgrupp. Beslutsfattare och sjukvar-
den maste satsa och forstd de nya utma-
ningar som uppstar.

Ofta fors en debatt om "nya dyra ldkeme-
del"inom cancervarden. Argument fram-
fors att nya dyra lakemedel "riskerar att
tranga ut annan viktig vard". Ofta gller
diskussionerna ett lakemedel for en liten
grupp allvarligt cancersjuka patienter el-
ler kombinationsterapier med flera lake-
medel som tillsammans visar sig ge en
mycket god effekt, men en hég behand-
lingskostnad. Likvédl sker en kostnads-
okning inom andra delar av hélso- och

& 7 Haema blodcancerforbundet
. # Hamngatan 15B, 172 66 Sundbyberg
: g Besoksadress Hamngatan 15B
% 4% Telefontid mandag—fredag 9.00-12.00
A, o
Skap g\

Telefon 08-546 405 40

Bankgiro 5435-7025

e-post info@blodcancerforbundet.se
Hemsida www.blodcancerforbundet.se

Blodcancerfondens bankgiro 900-4219

Redaktor Christian Pedersen, 070-273 89 72
christian@blodcancerforbundet.se

Ansvarig utgivare Lise-lott Eriksson,
070-776 44 43

Korrekturldsare Elsa Pedersen

Annonsbokning Blodcancerférbundets kansli
070-273 89 72, info@blodcancerforbundet.se

Grafisk produktion och tryck Agrenshuset,
Bjasta 2016

Utgivning 4 nummer/ar

Upplaga 3 400 ex
Prenumeration Via medlemsskap eller 200 kr
helar

Teknisk information

Papper: SilverBlade Silk 100 gr

Bilder levereras i 300 dpi eller hogre.

Text levereras digitalt via e-post eller i bifogad
Word-fil till info@blodcancerforbundet.se

Nasta nummer mars 2017
Manusstopp hamanr 1, 17 februari 2017

Gl6m inte att meddela adressandring eller
om medlem avlidit. Tack for din hjalp.

Omslagsbild: se.freeimages.com

sjukvarden som borde bekymra allt mer.
Oron &r snarare ett budgeteringspro-
blem &n ett kostnadsproblem. Ett system
som i grunden skapats for att begransa
kostnader snarare dn att premiera inno-
vation och kostnadseffektivitet.

Det dr bra att regeringen i sina direktiv ar
tydliga med att nya likemedelssystemet
skall vara anpassat for framtidens halso-
och sjukvard. Systemen maste praglas av
enkelhet och tydlighet for samtliga be-
rorda parter och sétta patientens jamlika
tillgang till lakemedel i centrum. Lakeme-
delsanvdndningen skall vara kostnadsef-
fektiv ur ett samhllsperspektiv. Det &r
ocksa bra att direktiven lyfter fram anvan-
dandet av nya innovativa lakemedel som
har stor betydelse for medicinsk forsk-
ning och Sverige som innovationsland.
Processer behdver dock forenklas och
effektiviseras snarast for att mojliggéra
att patienterna tidigare fér tillgang till nya
|dkemedel och modern behandling. Can-
cersjuka patienter har inte tid att invdnta
langa och tidsédande utredningar.

2017 &r ett nytt ar med nya mojligheter.
Med detta vill jag onska alla lasare en
God Jul och Ett Gott Nytt Ar!
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"Det arrange-
rades manga
temadagar

| i samband
med blodcan-
cermanaden
september”.

Temat for arets sista utgdva av Haema dr "Temadagar”, vilket kdnns ganska naturligt med
tanke pa de manga foreldasningsdagar som Blodcancerforbundet har arrangerat under hosten.

Den forsta av dessa gick av stapeln
den 27 augusti i och med Landsméte
Myelom, som ocksa var drets storsta
foreldsningsdag i forbundets regi med
180 nyfikna deltagare. Sedan dess
har vi hunnit avverka arrangemang-
en Svenska MDS- & AML-Dagen (10
september), Framtidens Blodcancer-
vard (15 september), Internationella
KML-Dagen (24 september), Natio-
nella KLL-Dagen (8 oktober) samt
Upplysningsmote Nedre Norrland (22
oktober).

Under denna tid har Blodcancerfor-
bundet dven haft det stora nojet att

samla vara lokalordféranden i Stock-
holm, vilka tillsammans med styrel-
sen ndrvarade pa en "intressepolitisk
workshop" den 15 oktober med syf-
tet att jobba konsekvent med samma
fragor av betydelse for vara medlem-
mar. Dessutom valdes Forbunds- &
Affdrsutvecklinsgansvarige ~Christian
Pedersen in i den intressepolitiska
organisationen Natverket Mot Can-
cers styrelse i slutet av oktober. Med
andra ord sd har vi flyttat fram vara
positioner vad géller att upplysa samt
paverka politiker och andra viktiga be-
slutsfattare om fragor som ligger vart
forbund varmt om hjartat.

Men detta nummer handlar som sagt
om de temadagar Blodcancerforbun-
det har anordnat de senaste manader-
na. Vi vet att foreldsningar i kombina-
tion med social samvaro uppskattas av
vara medlemmar, och hoppas att de
kommande sidorna kan paminna er
som gatt pa nagon av vara temadagar
under hdsten om en angendm upple-
velse. For er som inte kunnat nérvara
pa en temadag dr var forhoppning att
ni kan finna lite glddje av att lasa om
dessa istéllet. Detta nummer dr fram-
forallt till for er! &

Vinliga hilsningar, Blodcancerférbundet

VART GEMENSAMMA MAL:
BESEGRA CANCER.

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

Med forskning och gemensamma
insatser forstar vi cancersjukdomarna
och deras forlopp battre och kan
darfor utveckla nya behandlingar som
férandrar och forbattrar cancervarden.

obbvie



T v: Overlikare Olga Stromberg fick 4ran att inleda Landsméte Myelom.
T h: Jennie Jackson och Klara Karlsson talade om kontaktsjukskoterskans roll.

LANDSMOTE MYELOM

Knappt hade sommaren tagit slut innan det var dags for Blodcan-
cerforbundets storsta temadag for aret i och med "Landsmdte My-
elom”. 180 deltagare fran hela landet hade anmilt sitt intresse
pa forhand, och fore arrangemanget gick av stapeln hann Blod-
cancerforbundet dessutom tridffa Nadia Elkebir fran International
Myeloma Foundation. Dagen darpa var det dags for ett spannande
och i efterhand mycket lyckat myelommaéte i centrala Stockholm.
En kul och intensiv helg vi garna gér om!

Fér Blodcancerférbundets represen-
tanter bodrjade Landsmote Myelom
egentligen dagen fére sjdlva arrange-
manget med en trevlig middag tillsam-
mans med Nadia Elkebir fran den inter-
nationella organisationen International
Myeloma Foundation (IMF). Malet
med moétet var att ta reda pa hur IMF
kunde hjélpa oss pa férbundet fram-
6ver, och det visade sig att de hade
en hel del att erbjuda! Till skillnad fran
andra internationella organisationer var
IMF ndmligen villiga att lagga pengar pa
en temadag om myelom, och de hade
dessutom kontakter med internationel-
la |dkare, varpa vi redan nu kan flagga
for en ny temadag med internationell
karaktdr om myelom under mars ma-
nad 2017 (se baksidan av tidningen for
mer information).

Aven om det 4r spannande att blicka
framat, sa handlar denna artikel om
temadagen den 27e augusti. De forsta
deltagarna borjade trilla in redan vid
halv-nio tiden for registrering, kaffe,
frukost och mingel. Drygt en och en
halv timme senare vdlkomnade For-
bundsordférande Lise-lott Eriksson i
sedvanlig ordning de nyfikna ahérarna
till Landsméte Myelom, som darefter
fick lyssna pa Nadia berétta lite kort om
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IMF. Sedan var det dags for dverldkare
Olga Stromberg att sétta tonen for da-
gen genom en féreldsning som beskrev
sjukdomen myelom pa ett relativt Gver-
gripande plan. Olga berdttade bland
annat om de olika typerna av myelom,
hur sjukdomen utvecklas, symtom och
avslutade med att ndmna den initiala ut-
redningen av diagnosen.

Efter en kortare paus var det sedan dags
for overldkare Hareth Nahi att tala om
behandling av myelom enligt det nya
nationella vardprogrammet som utkom
under sommaren 2016. En intressant
aspekt som lyftes fram av Hareth var
det faktum att dessa vardprogram latt
kunde bli utdaterade mycket fort, del-
vis beroende pa att processen med att
tafram demtogtid, men dven pa grund
av att forskningen inom vissa diagnoser
(som myelom) gick sa fort fram att in-
formationen snabbt blev foraldrad. Ett
véldigt bra initiativ med en god tanke
bakom, men som behover filas pa lite
grann rent processmdssigt om det ska
ha nagon reell effekt i varden av my-
elompatienter och inte bara se snyggt
ut pd papperet.

Detsamma giller i allra hogsta grad till-
gangen till kontaktsjukskoterskor. En-

ligt lag har vardtagare rtt till en egen
kontaktsjukskéterska, som bland annat
ska ansvara for att uppratta en individu-
ell vardplan &t varenda cancerpatient i
Sverige. Nér en enda kontaktsjuksko-
terska ansvarar for sa manga som 3 000
patienter, en realitet som de samord-
nande kontaktsjukskéterskorna Jennie
Jackson och Klara Karlsson belyste i sitt
foredrag strax innan lunch om kontakt-
sjukskéterskans ansvar och uppdrag,
g6r & andra sidan detta mal omgjligt att
uppna. Med tanke pa att manga delta-
gare inte ens visste om att detta med
kontaktsjukskoterska existerade, sa
kandes programpunkten bade relevant
och férhoppningsvis givande.

Lunchen bestod av lax, smardtter och
framférallt trevligt umgange. Sedan
intog Hareth Nahi aterigen scenen for
att diskutera forskning och framtida
behandlingar inom myelom. Overld-
kare Nahi malade upp en positiv fram-
tidsbild for dem med myelom, och var
tydlig med att klargora att detta &r ett
dynamiskt omrade dar det efter nagra
ars stillhet numera sker mycket span-
nande forskning. Hareth atfoljdes av
psykosociala sjukskéterskan Jeanette
Winterling som héll en mycket upp-
skattad foreldsning kring psykosociala
faktorer av att leva med myelom. Jea-
nette pratade om vad det innebdr att
fa myelom, vanliga problem vid sjuk-
domen, hur det &r att vara ndrstdende
till en myelompatient samt psykosocial
rehabilitering.

Landsmé&te Myelom avslutades med att
Monica Zetterman delgav sin resa med
myelom. Monica konstaterade myck-
et riktigt att varden maste bli battre pa
bemotande av patienter, och paminde
deltagarna om att hélso- & sjukvarden
enligt egen utsago ska bygga pa respekt
och patientens rétt till sjdlvbestdmman-
de. P4 det hela taget ett intensivt men
véllyckat arrangemang tack vare alla
duktiga féreldsare och nyfikna dhérare.
Stort tack till er, och val mott ndsta gang
vi ses i mitten av mars! ¢

Vénliga halsningar, Blodcancerférbundet
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FRAMTIDENS BLODCANCERVARD

PETER LUNDSTROM OCH CHRISTIAN PEDERSEN, Blodcancerférbundet

Pa Internationella Lymfomda-
gen den 15 september bjod
Blodcancerforbundet in till ett
rundabordssamtal om blodcan-
cervarden i Stockholm.

Ella Bohlin (KD), Petra Larsson (S),
Kjell Bergfeldt (Regionala Cancercen-
trum (RCC), Eva Kimby (professor i
hematologi), Christina Karlsson (Lake-
medelsindustriféreningen (LIF) och Li-
se-lott Eriksson (Férbundsordférande)
deltog under rundabordssamtalet som
borjade med att Eva Kimby i ett kort
inledningsanforande konstaterade att
utvecklingen inom blodcanceromradet
har gatt fort framat det senaste decen-
niet, vilket i sin tur har skapat nya forut-
sattningar for blodcancervarden.

Fastdn det framst var Stockholm som
stod i fokus den 15/9 sa diskuterades
situationen i hela landet. Emellertid &r
det just i Stockholm som ett uttalat och
mycket ambitiést mal gillande halso-
& sjukvarden 6verlag har framforts. "I
Stockholm finns en uttalad ambition att
vara ledande i landet och erbjuda en
vard i vérldsklass, men har finns fortfa-
rande mycket att forbattra” sa Lise-lott
och fick medhall av Eva Kimby som
bara kunde instdmma och ndmnde att
situationen sdllan &r battre ute i landet.
Ella Bohlin i sin tur héll med om att can-
cer i manga fall &r ett kroniskt tillstand
efter Evas redogérelse om blodcancer.
Hon understrék vidare att dessa fra-
gor pa intet satt ar specifika for Stock-
holm och att malet maste vara en god
och jamlik vard i hela landet. Ella var
ocksa forvanad bade over den daliga
tillgangligheten i landet samt det fak-
tum att inte alla har tillgang till en egen
kontaktsjukskéterska. "Det dar RCC:s
uppgift att félja upp och se till att de
regionala cancerplanerna foljs upp”
fortsatte Ella och namnde 4ven att det
handlar lika mycket om pengar och re-
surser som kompetens, organisation
samt kontinuitet.
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T v: Férbundsordférande Lis-ott Eriksson och modertorn Fredrik Hed.
T h: Kjell Bergfeldt fran RCC instruerar de 6vriga paneldeltagarna.

Kjell Bergfeldt holl med om att den
nuvarande situationen inte var hallbar,
men poidngterade att detta dr en verk-
samhetsbaserad problematik som RCC
inte rdr Over utan att I6sningen maste
komma genom att varden infér nya
arbetssatt. " Nar det gller exempelvis
tillgdnglighet och patientbemétande ar
jag radd att det pa flera hall inte funge-
rar battre idag an for tio ar sedan. Ock-
sa ifriga om individuella vardplaner
rader fortfarande stor variation. Jag &r
dvertygad om att den otrygghet som
detta skapar hos patienterna faktiskt
okar trycket pa varden — att obesvarade
fragor ledertill fler oroliga patienter och
fler samtal "

Aven Petra Larsson uttryckte upprord-
het dver den bristande tillgéngligheten
i varden. "Det dr jatteviktigt att patien-
ter kan fa vard ndr det passar dem. Jag
hade aldrig kunnat sitta i langa telefon-
koer pé jobbet". Digitaliseringen namn-
des som en potentiell del av [6sningen
pa problematiken kring tillganglighet.
Lise-lott Eriksson ondgjorde sig & pa-
tienternas vdgnar over att varden tycks
vara den sista sfdr dar e-post inte kan
anvandas — dnnu ett hinder for de pa-
tienter som, om de rétta forutsattning-
arna funnits pa plats, hade kunnat vara
produktiva och bidra till skattebasen.

Vad géller tillgang till nya behandlingar
sa menade Kjell Bergfeldt att RCC och
Sverige har kommit langt vad géller
funktionella former for introduktion
av nya lakemedel, nagot som Christi-
na Karlsson fran LIF instimde i. Foga

forvanande var ekonomiska aspekter
av stor betydelse som knappast ldr bli
mindre — inte minst med tanke pa att
behandlingar inte séllan bestar av mer
an ett (kostsamt) lakemedel. For att ge
ett aktuellt exempel paminde Lise-lott
Eriksson om NT-radets avradan att fo-
reskriva tilligg av en ny proteasom-
hdmmare vid myelom, trots att detta
tillagg i kliniska studier visats férdubbla
den progressionsfria 6verlevnaden
hos patienter.

Kjell Bergfeldt klargjorde da att peng-
ar sdllan dr nagot problem om man
bara kunnat sékerstdlla nyttan av be-
handlingen. "Det som blir dyrt &r nar
vi behandlar hundra personer trots att
det bara &r tjugo som faktiskt ar hjalp-
ta av det. Hittar vi bara rétt patienter
kommer ingen att motsatta sig kost-
naderna. Men det dr inte bara lakeme-
delskostnaderna som okar, utan ocksa
antalet personer som lever med cancer.
Ménniskor som dessutom lever langre
an tidigare och far fler behandlingslin-
jer och langre uppféljningar. Det inne-
bar att det behdvs manga fler lakare
och sjukskoterskor pa alla nivaer”.

Métet avslutades med att Petra Lars-
son klargjorde att politiker inte kan
gora allt, varpa hon sedan ater tog till
orda. "Men vi politiker har ett ansvar
for att se till att landstinget &r en attrak-
tiv arbetsgivare sa att manniskor vill ar-
betaivarden och att de vill stanna kvar,
dar tror jag att vi kan géra mycket: Per-
sonalbostdder och forbattrade arbets-
tider for att ndmna ett par exempel”. ¢
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Internationelia KML-dagen

Tva dagar efter det att Kronisk Myeloisk Leukemi (KML) officiellt
uppmarksammades virlden over sa arrangerade Blodcancerfor-
bundet Internationella KML-Dagen.

Orsaken till att vi firade KML i efterskott
var helt enkelt for att vi ville gora det
ordentligt. Med detta i dtanke limpade
sig lordagen den 24 september alldeles
utmarkt for att anordna denna temadag
i Géteborg.

P4 tagresan till "Lilla London" kunde
Blodcancerférbundets representant inte
annat dn férundras dver hur manga det
var som ldste bocker. Orsaken visade sig
vara enkel, det var namligen bokmassa
pa gang i Goteborg, dessutom i form
av Nordens storsta kulturarrangemang!
Inne pa Scandic Crown hotell i hjartat
av ett for dagen soligt Goteborg var
det emellertid fodelsedagsbarnet KML
som géllde. De drygt 60 deltagarna som

hade anmilt sig pa forhand moéttes av
wraps och kaffe vid ankomst tidig efter-
middag fér denna halvdag bestaende av
totalt tre foreldsningar.

De tva forsta foredragen holls av lo-
kala lakaren och KML-experten Hans
Wadenvik fran Sahlgrenska Universi-
tetssjukhuset. Hans forsta foreldsning
gav en tillbakablick pa historien kring
diagnosen, som framst handlade om
framgangssagan  kring  tyrosinkinas-
hdmmarna vilka lanserades i borjan av
2000-talet. En livsomvélvande forand-
ring for patienter med KML, och ett
stralande bevis pa hur framgangsrik
blodcancerforskning  potentiellt  sett
kan vara. Efter en kortare paus fortsat-

te sedan Hans med att tala om diagnos,
behandling, uppfoljning och framtiden
kring KML. Gott om tid for fragor gavs,
och Dr. Wadenvik fortjdnar berém for
att ha gett ett vanligt, lugnt och profes-
sionellt intryck under dagen.

Den sista foreldsningen under efter-
middagen stod KML-patienten Caroli-
ne Zettergren for. Hon delgav sin unika
historia kring sjukdomen och pratade
bland annat om fragor som sjalvbild och
att handskas med ett blodcancerbe-
sked. Mest uppskattat var dock delen
av Carolines foredrag som berérde hen-
nes kamp att fa barn som KML-patient.
Detta lyckades hon ocksd med tack
vare en brinnande 6nskan att fa barn i
kombination med lite djavlar anamma.
En inspirerande berdttelse som ocksa
fick avrunda dagen efter att Blodcan-
cerféreningen i Vistsverige tackade
deltagarna for att de kommit. @

Vid pennan Blodcancerférbundet

suenska MDS- och AML-dagen

Den 10 september arrangerade Blodcancerférbundet Svenska
MDS- & AML-Dagen pa Elite Stora Hotellet i hjirtat av Orebro.
Drygt 50 deltagare struntade blankt i att sommaren tillfilligt hade
kommit tillbaka till Sverige med stralande solsken och temperatu-

rer utomhus pa upp till 25 grader.

Inte heller brydde de sig om att det
dagen till dra arrangerades "Race Day"
i den gamla skostaden med svenska
Formel-1 féraren Marcus Ericsson som
huvudattraktion.

Och varfor skulle de nar Svenska MDS-
& AML-Dagen stod pa menyn den
10/9? Deltagare fran hela Sverige, samt
aven ett hyggligt par fran vart grannland
i vast, hade tagit sig till Orebro for att
delta i arets temadag om Myelodysplas-
tiska Syndrom (MDS) och Akut Myelo-

Vi soker nya Stﬁdp&!"&ﬂl’t&f inom;
Akut Lymfatisk Leukemi (ALL)
Aplastisk Anemi

Mantelcellslymfom (MCL)
Myelofibros
Waldenstréms Sjukdom

isk Leukemi (AML). Fére lunch avver-
kades tva separata foreldsningar kring
de tva diagnoserna. Bada med samma
upplagg som inkluderade sjukdom, be-
handling och forskning. De lokala lakar-
na Dr. Bengt Rasmussen samt Dr. Bertil
Uggla talade om MDS respektive AML,
och gott om tid fér fragor fanns fran en
vetgirig publik.

Efter lunch berdttade Kristina EkI6f,
verksam pa Karolinska Universitetssjuk-
huset Huddinge, om kontaktsjukskoter-
skans roll. Precis som vid "Landsméte
Myelom" sa var det beklimmande att se
hur manga av deltagarna som inte ens
hade hort talas om begreppet "kontakt-
sjukskoterska”. Detta trots att alla blod-
cancerpatienter har ratt till en egen in-
dividuell kontakt med varden. Svenska
MDS- & AML-Dagen avslutades sedan

med att MDS-patienten Bo Karlsson
delgav en gemytlig och fascinerande
patienthistoria om dennes tioariga kamp
med MDS. Bo bevisade att det gar att
ha glimten i 6gat dven ndr man talar om
tunga och jobbiga dmnen, och fér detta
tackar vi honom (och sjélvklart dven de
andra foreldsarna) hjartligt!

Stort tack ocksa till Blodsjukas Férening
i Orebroregionen fér ett gott samarbe-
te. Monika Knutsson, ordférande i var
lokalférening i Orebro, later hélsa att
det var en mycket givande dag med
duktiga foreldsare och tilligger avslut-
ningsvis att manga medlemmar i Blod-
sjukas Forening uttryckte sin uppskatt-
ning av dagen och programmet. ¢

Vénliga hlsningar, Blodcancerférbundet

Lise-lott Eriksson tackar av Bertil Uggla.
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NATIONELLA KLL-DAGEN

Den 8 oktober var datumet som Blodcancerforbundet hade valt for att uppmarksamma blodcancerdi-
agnosen Kronisk Lymfatisk Leukemi (KLL). Programmet for dagen hade spikats redan innan sommaren,
och vi var pa forhand mycket nojda dver att ha fatt till en sa pass intressant agenda. Med all ritt, da det
visade sig att foreldasarna inte bara var valrenommerade inom sina respektive falt utan ocksa duktiga pa
att formedla kunskap pa en passande niva. Nagonting som ar langt ifran sjilvklart alla ganger.

Mattias Mattsson har ordet i panelen.

Det var ett fullspackat schema som bor-
jade med registrering vid halv-tio tiden
och avslutades forst strax efter klockan
fyra. Nationella KLL-Dagen bestod av
fem foreldasningar som komplettera-
des med en paneldiskussion. En aning
mycket kan tyckas, men a andra sidan
ar KLL en komplex diagnos som kan ha
vitt skilda sjukdomsforlopp, varpa det
finns mycket att diskutera. Dessutom
betecknas diagnosen ofta som en form
av lymfom, vilket det ocksa mycket
riktigt ar. Detta bérjade 6verldkare Jea-
nette Lundin (Karolinska Universitets-
sjukhuset) dagen med att konstatera i
det inledande féredraget "Skillnaden
mellan KLL och Lymfom". Férutom
att klargora att KLL ar ett lagmalignt
lymfom sa foreldste Jeanette allmant
om bade ldgmaligna och hégmaligna
lymfom, och satte en hog standard for
resterande del av dagen.

Denna fortsatte med att den tidiga-
re psykosociala sjukskéterskan Ma-
rie-Louise Lagheim berdttade om
psykosociala faktorer i sin forelasning
"Livet med KLL". Hon tog upp viktiga
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dmnen som fatigue, chemo brain (cyto-
hjdrna), depression och hur man bast
hanterar dessa. Marie-Louise atfoljdes
av Overldkare Mattias Mattsson (Aka-
demiska Sjukhuset) som hade tagit
turen fran Uppsala ner till Stockholm
med syftet att g in lite mer pa djupet
vad géller KLL. Mattias talade bland
annat om olika behandlingsalternativ,
vilka lakemedel som finns tillgéngliga
idag, hur diagnosen stélls och ndr man
ska sétta in behandling. Efter en god
del fragor fran publiken var det dags
for en nagot forsenad lunch som sedan
atfoljdes av en hogst emotsedd panel-
diskussion.

| panelen satt forutom Mattias Matts-
son dven eftermiddagens tva plane-
rade foreldsare: Inga-Lill Lellky (Ord-
forande for "Cancerkompisar") samt
Cecilia Olsson (Ordforande fér "Sjuk-
skéterskor i Cancervard”). Som vantat
fick Mattias i egenskap av ldkare de
flesta fragorna fran nyfikna deltagare,
men han gjorde ett utmarkt jobb med
att svara lugnt och pedagogiskt pa
dessa. Efter paneldiskussionen var det

saledes dags for Inga-Lill att stélla sig pa
scenen for att tala om programpunkten
"Livet som ndrstaende”. Inga-Lill var
tydlig med att man som nirstaende
hade all rétt i vérlden att uppmarksam-
mas, och att dven den som stod vid
sidan av gick igenom en kris. "Ibland
dnskade jag att han skulle dé6" berét-
tade hon bland annat om sina kénslor
kring hennes makes cancerdiagnos,
och brot ddrmed manga tabun om vad
man som narstaende far kdnna.

Nationella KLL-Dagen avslutades se-
dan med att onkologisjukskéterskan
Cecilia Olsson héll ett anférande om
"Patientrattigheter”. Den nationella
cancerstrategin, patientlagen, kontakt-
sjukskéterskans roll och det nationella
vardprogrammet kring KLL behandla-
des av Cecilia som summerade dagen
med att konstatera att kontaktsjuksko-
terskan har stor potential att forbattra
cancervarden. Vii publiken kunde inte
annat dn halla med, om dn nagot for-
strétt da en lang och intensiv dag hade
tagit ut sin ratt.

Blodcancerférbundet vill med detta ta
tillfdllet i akt och tacka bade deltagarna
samt foreldsarna for en vildigt upply-
sande dag. KLL ma egentligen vara tre
diagnoser i en med tanke pa hur olika
sjukdomsférloppen kan te sig, men i
vanlig ordning &r det mer som férenar
an som skiljer, vilket kan vara viktigt att
podngtera. Alla dr vi manniskor av kétt
och blod som vill leva sa pass bra och
vélfungerande liv vi bara kan givet de
forutsattningar vi har blivit tilldelade.
Férhoppningsvis med stod av andra
som vet hur det kdnns. ¢

Fran oss pa Blodcancerférbundet
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Dr. Holger Karbach héll i tva intressanta foreldsningar under dagen.

UPPLYSNINGSMOTE
NEDRE NORRLAND

Liakaren Holger Karbach holl tva innehdllsrika, intressanta och upp-
lysande foreldasningar kring blodcancerdiagnosen myelom respekti-
ve stamcellstransplantationer den 22 oktober i Ostersund. Men det
som motet framforallt gav var en livskraftig, driven och engagerad

ny ordférande i Blodcancerforeningen Jamtland och Harjedalen!

Védret i centrala Jamtland var langt
ifrain vdlkomnande den 22 oktober
- Blodcancerforbundets representant
mottes till och med av sno pa flygplat-
sen — men inne p& Scandic Ostersund
City var det bade varmt och gemytligt.
Och dessutom ldrorikt, tack vare Dr.
Holger Karbach som pa sin fritid tog
den ldnga resan fran Ornskdldsvik till
Ostersund med syftet att sprida kun-
skap till vara medlemmar. Och som han
gjorde det! Dr. Karbach gav ett mycket
professionellt och trevligt intryck, och
tog sig dessutom gott om tid att svara
pa fragor fran nyfikna deltagare.

Fran Blodcancerférbundets perspektiv
var det véldigt givande att héllaen tema-
dag i just Ostersund for att pa sa vis
kunna stétta var nygamla lokalférening
i regionen. Métet ledde i sin tur till att

Har du inte uppgett
din e-post adress till
forbundskansliet?

Skicka i sana fall gérna
denna till oss pa;

info@blodcancerforbundet.se

vifick en ny lokalordférande i Jamtland/
Harjedalen, Marie Nordlander fran Ost-
ersund, vilket sjalvklart ar otroligt glad-
jande for hela var verksamhet. Men
vem dr da denna 30-ariga unga kvinna
som numera basar 6ver var minsta for-
ening, och hur kommer det sig att hon
valde att bli ordférande trots sin ringa
alder? Vilater Marie sjélv beratta.

"Efter min sjukdom sa vill jag dela med
mig av mina erfarenheter. Det har varit
en tuff resa, men tack vare min install-
ning sa upplever jag att allt gick 6ver
forvantan. Jag vill kunna peppa andra
patienter i mitt omrade och jag vill dven
vara en kontaktperson for de patienter
som kanske upplever att de inte kan gora
sin rost hord" berattar Marie vars fram-
sta intressen i livet ar traning, friluftsliv
och matlagning. Det var just i samband

FORBUNDSKANSLIET
FLYTTAR TILL NYA
LOKALER!

Ny adress;
Hamngatan 15B
172 66

Sundbyberg

med trdningen som Marie, vars sambos
innefattar bade pojkvannen Oscar och
katten Sydney, som hon forst markte att
nagonting var fel i kroppen.

"Infér I6parsdsongen 2015 bérjade min
traning inte ge nagra resultat. Jag blev
tréttare och trottare och jag slutade mer
eller mindre trdna eftersom jag inte or-
kade. Under sommaren upptackte jag
flera knolar pa halsen och efter manga
om och men sa fick jag den 8e septem-
ber 2015 beskedet att jag drabbats av
Hodgkins lymfom. | mars i ar fick jag
min sista cellgiftsbehandling och kan-
ner mig nu friskare dn nagonsin” later
Marie gladeligen halsa.

Vad géller framtida mal for lokalfére-
ningen i landets centrala delar, sa har
Marie en klar bild dver framtiden. "Mitt
mal dr att skapa en god féreningsanda
och att det ska vara ett ndtverk med
god sammanhallning, laganda och ge-
menskap. Jag vill att trevliga fikatraffar
eller viktigare méten ska blandas med
skratt och allvar. Tack vare den gemen-
skap jag har i min familj sa gick min
sjukdomsresa smidigt och flera ganger
hade vi faktiskt valdigt kul. Jag hoppas
att detta kan smitta av sig i Blodcancer-
foreningen Jamtland och Harjedalen".

Vi 6nskar Marie all lycka till med detta
viktiga arbete! @

Vénliga hlsningar, Blodcancerférbundet

STORT TACK FOR
DIN GAVA

till Blodcancerfonden
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”STonGn“PP nl.l."— ny facebook-grupp!

Sedan borjan av november 2016 finns det en grupp pa Facebook dven for dem paverkade av blod-
cancerdiagnosen Akut Lymfatisk Leukemi. Gruppen ifraga heter "Stodgrupp ALL (Akut Lymfatisk
Leukemi)" och gar att hitta genom att skriva just detta i sokmenyn som Facebook-anvindare. Syftet
med denna stangda grupp ar att skapa ett forum dar landets "ALL:are" kan matas for att diskutera
stort och smatt om egna erfarenheter av Akut Lymfatisk Leukemi.

Blodcancerforbundet har hjalpt till
med att starta "Stédgrupp ALL" och
kommer att fortsétta skéta om driften
av denna tillsammans med adminis-
tratoren och ALL-bloggerskan Hanna
Bylund. Det &r dock inte en officiell
grupp for forbundet dven om vi starta-
de denna tillsammans med just ndamn-
da Hanna, som aven driver den upp-
skattade bloggen "Kriget i min kropp".
Forutom drabbade ar sjélvklart dven
narstdende vadlkomna till gruppen,
bade familjemedlemmar men dven
vanner. Och att psykosocialt stod ar
viktigt haller Hanna med om;

"Jag tycker inte det finns ett tillrackligt
stod dnnu, dven om vi dr pa god vag.
Det ar trots allt en dodlig sjukdom vi
har att géra med som kastar manni-

skors liv upp-och-ner. Av erfarenhet
vet jag vilka enorma behov man har
av psykisk hjdlp tillbaka efter cancer”
sdger Hanna, som dven kommer att
hjalpa Blodcancerférbundet med ett
projekt under varen 2017. Malet ar att
kunna anordna fyra stycken "stodmo-
ten" under nésta ar for dem paverkade
av ALL, och att det finns ett behov av
fysiska moten tycker dven Hanna;

"Férutom kuratorer, psykologer och
psykoterapeuter sa ar det valdigt gi-
vande att trdffa andra som har sam-
Det hjélper en att inte kdnna sig sa
ensam i sin sjukdomsdiagnos” kon-
staterar Hanna, som slar huvudet pa
spiken. Just kdnslan av att vara ensam
i sin diagnos dr nagonting som &r van-

ARAS DEM SOM ARAS BOR

Blodcancerférbundet delade den 6 oktober ut 10 000 kr till Panagiotis Baliakas
for arets avhandling under Svensk Forening for Hematologis "Fortbildningsda-
gar" pa Uppsala Slott. Panagiotis avhandling, som tre ledande forskare inom
hematologin i Norden bedémde vara den mest lovande bland érets nydispu-
terade hematologer, handlade om att omvardera prognosen fér patienter med
Kronisk Lymfatisk Leukemi (KLL). Blodcancerférbundet representerades av
Férbunds - och Affdrsutvecklingsansvarige Christian Pedersen som forutom att
dela ut sjélva priset aven héll ett kortare tal. Grattis till Panagjotis, och lycka till
med ditt fortsatta viktiga arbete framéver!

Den 27 oktober & andra sidan samlades ett 20-tal personer i hematologimot-
tagningens fikarum pa universitetssjukhuset i Linkoping for att hedra Anita
Bertilsson, som utndmndes till drets hematologisjukskoterska 2016 av HEMSIS
(Hematologisjukskéterskornas egen organisation). Det holls tal och en repre-
sentant fran HEMSIS delade ut diplom och laste upp den langa motiveringen
till varfor just Anita blev drets hematologisjukskoterska. Blodcancerféreningen
BFSOS representerades av kassoren Jerker Pernrud och ordféranden Dieter
Rihmann. Vi framforde var stora tacksamhet till Anita och den 6vriga persona-
len. Anita uppvaktades med en blomma och mottog 10 000 kr pa ceremonin
som avslutades med kaffe och tarta.

BFSOS och Blodcancerférbundet
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Tipsa
gdrnaom
denna
stod-

grupp pa
Face-
book.

ligt bland de mer ovanliga diagnoser
Blodcancerférbundet  represente-
rar. Minns bara travprofilen Anders
Lindqvist som i drets andra utgava
av Haema uttryckte att han tyckte att
det saknades stéd ndr han fick sin di-
agnos. Det &r just det Blodcancerfor-
bundet vill andra pa genom att arrang-
era dessa stédméten, vilket Hanna ser
fram emot;

"Otroligt spannande, det dr ndgot sa-
dant hdr jag har véntat pa. Cancern
har berévat mig flera ar da jag hade
kunnat skaffa familj, resa och gora kar-
ridr. Nu dr jag heltidssjukskriven och
inser att sjukhuset dr min arbetsplats.
Sjukdomen mitt jobb. Jag har rakat ut
for otroligt manga komplikationer ef-
ter behandling och éntligen far jag en
majlighet att anvdnda all min erfaren-
het, kunskap och forstaelse till nagot
fint. Bloggen &r ett redskap for just
det medan stédgruppen kommer att
komplettera den bra. Och stédmote-
na kommer att ge mig chansen att fa
stotta manga fler".

Vi pa forbundet ar jatteglada over att
denna grupp har startats, da vi har
markt att liknande Facebook-grupper
har varit valdigt uppskattade vad galler
manga andra av de diagnoser vi repre-
senterar. Denna stodgrupp pa Face-
book &r dessutom bara startskottet pa »
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Det var manga lander representerade i Belgrad pa de tva konferenserna.
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Fredagen den 11e november lamnade Forbundsordfdorande Lise-lott
Eriksson och Forbunds- och Affarsutvecklingsansvarige Christian
Pedersen snokaoset i Sverige for att bege sig till Belgrad i Serbien.

Syftet med resan var att narvara pa
MPN Horizons om Myeloproliferativa
Neoplasier respektive CLL Horizons
om Kronisk Lymfatisk Leukemi, vilket
vi hade fatt mojlighet till tack vare goda
kontakter med de tva internationella
patientorganisationerna MPN  Ad-
vocates Network samt CLL Advocates
Network.

Solen sken nir vi landade pa Nikola
Tesla-flygplatsen i Belgrad och det var
uppemot 15 grader varmt utomhus.
For oss forbundsrepresentanter var
det dock bara att direkt ge sig in i het-
luften inne pa hotell Crowne Plaza dar
konferenserna dgde rum. Pa den forsta
sessionen av CLL Horizons - "Biologj,
diagnos och prognos av KLL" - bor-
jade professor Chris Fegan med att
konstatera att vi alla skulle ha KLL om
vi i genomsnitt levde i 150 dr. Sessio-
nen ifraga bestod av tre foreldsningar

P ett storre projekt under 2017. Slutma-
let med projektet ifraga dr som namnts
ovan att arrangera ett antal "stédmo-
ten" for dem paverkade av ALL. Mer
information om dessa méten kommer
i borjan av ndsta ar, men for dig som
ar nyfiken redan nu gar det jttebra
att kontakta oss via mail pa christian@
blodcancerforbundet.se fér mer infor-
mation. Och ni andra far girna sprida
ordet kring bade Blodcancerférbun-
dets kommande stddméten och den
nystartade Facebook-gruppen! ¢

Vénliga halsningar, Blodcancerférbundet

som behandlade huruvida KLL &r en
diagnos eller fler, prognostiska faktorer
samt hur KLL diagnostiseras. Forutom
professor Fegan foreldste Dr. Ben Ken-
nedy fran England samt Dr. Kostas Sta-
matopoulos fran Grekland under den-
na forsta del av eftermiddagen med ett
medicinskt fokus.

Samtidigt pagick en liknande "medi-
cinsk session” i rummet intill dar MPN
Horizons drog igang vid halv-tva tiden.
P4 MPN Horizons forsta del diskutera-
des vilka sjukdomar som ryms i diag-
nosgruppen, kvinnor i samband med
MPN-diagnoser och den grundldggan-
de biologin av MPN. Eftermiddagen
avslutades sedan med en gemensam
"Advocacy Session” som berérde hur
man grundar och skoter om en pa-
tientorganisation. Foretrddare fran en
nystartad organisation pa Irland delgav
tillsammans med en mer etablerad eng-
elsk organisation sina erfarenheter och
upplevelser kring att starta och drivaen
patientorganisation. Mycket ldrorikt!

Dag tva, som bdrjade 08.30 och av-
slutades forst vid 18-tiden, bestod av
tvd individuella medicinska sessioner
om MPN respektive KLL i kombination
med en gemensam respektive en indi-
viduell "advocacy session". De forsta
sittningarna som berérde medicinska
aspekter kring de olika diagnoserna
handlade om diagnostik vad giller
MPN. Det mest intressanta har beror-
de MPN10, en app med stor potential
for lakare men som tyvarr inte anvands
tillrdckligt i dagsldget, varken i Sverige

eller internationellt. Samtidigt pagick
liknande foreldasningar om KLL som
framst belyste psykosociala faktorer
kring att leva med KLL. Exempelvis pa-
talades det att hela 25 % av dem med
en KLL-diagnos drabbas av depression
under sin livstid samt att patienter som
aktivt soker stod bade har mindre ang-
est och hogre livskvalitet dverlag.

Dérefter delades alla deltagare in i
fyra grupper som var for sig deltog
pa nagra korta seminarier kring olika
teman. "Fundraising”, att arbeta med
lakemedelsindustrin, planering av pa-
tientmoten och "peer-to-peer support”
behandlades pa drygt tva timmar inn-
an det var dags for lunch. Efter en god
lunchbuffé var det aterigen dags att ta
plats i vara respektive konferensrum
for annu nagra medicinska foreldsning-
ar. Inom MPN behandlades nuvarande
behandlingar, transplantationer och
hantering av biverkningar. Pa CLL Ho-
rizons foreldstes det istallet om kliniska
studier, behandling av hogrisk-patien-
ter samt forsta linjens behandlingar.
Sedan delade de narvarande deltagar-
na sina basta metoder for paverkan pa
konferensens tredje "advocacy ses-
sion”, som ocksa avrundade dagens
program.

Den tredje och sista dagen borjade
forst klockan nio med samma upp-
liggg som dagen dessforinnan. Pa
MPN-konferensen stod framtiden och
kliniska studier inom MPN i fokus med
foreldsningar rérande kommande be-
handlingar, de olika stegen av kliniska
studier samt immunterapi. | konferens-
rummet bredvid dédr CLL Horizons pa-
gick talades det dven dar om kliniska
studier. Emellertid diskuterades det
framst hur man kan involvera patienter
och patientorganisationer i detta vik-
tiga arbete med att ta fram nya medi-
ciner. Diérefter avhandlades en sista
unison foreldsning om marknadsforing
och sociala medier innan tiden var
kommen att packa vdskorna och bege
sig hem till Sverige igen. &

Varma halsningar, Blodcancerférbundet
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Att leva med en kronisk cancerdiagnos tar pa krafterna, och ofta finns det daligt med stod
att fa fran en vdlmenande men ofdrstaende allmanhet nar sjukdomen inte syns pa utsidan.
"Du ser ju sa frisk ut" har manga av vara medlemmar sakerligen hort, da det inte

visas utat att energireserven dr pa vag att ta slut, ett begrepp som inom cancer-
omradet kallas for "Fatigue”. For att kunna beskriva detta fenomen pa ett

handbegripligt sitt introducerades "Skedteorin” av amerikanskan Christine /
Miserandino i borjan av 2000-talet.

Skedteorin &r tankt att vara ett hjélp-
medel for alla som lever med en
"osynlig" sjukdom. Den bygger pa en
metafor som gar ut pa ett antal skedar
som representerar ens energi. Friska
manniskor kan ha hur manga skedar
som helst, medan den som &r kroniskt
sjuk enligt teorin har ett begransat an-
tal. Miserandino anvander sig av 12
skedar, givet att du som kronisk patient
inte ar forkyld och har sovit bra. Dessa
skedar gar sedan at under dagen for
varje aktivitet man atar sig, dar fler ske-
dar gar om aktiviteten dr mer kravan-
de. Néar skedarna tagit slut sa ar ocksa
dagen 6ver for den kroniskt sjuke, och
det enda sittet att fa ny energi ar ge-
nom att dterhdmta sig genom vila.

Visst gar det att "lana" skedar fran mor-
gondagen om man vill orka mer idag,
men dd kommer man att orka dnnu
mindre dagen dédrpa. Och tank om du
dessutom skulle raka ut for en forkyl-
ning? Det handlar alltsd om att verkli-
gen planera sin energiférbrukning och
besluta vad som ar viktigt att prioritera.
Dessutom krévs det aterhdmtning for
att fa vardagen att ga ihop. Om man
standigt lanar skedar fran morgon-
dagen sa kommer forradet av energi
att ta slut, vilket ar att likstdlla med ut-
brandhet. Det kan vara svart fér manga
att acceptera denna nya livssituation,
framforallt nar omgivningen forviantar
sig att man ska gora allting som man
gjorde forr. Men det ar helt enkelt inte
majligt, och inte heller nagonting du
som ndrstdende ska krdva av en kro-
niskt blodcancerdrabbad.
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Alla ér violika, och alla hanterar vi situa-
tioner som dessa pa annorlunda sétt.
Vissa viljer att skdra ner lite grann pa
alla aktiviteter man tidigare utforde.
Fem hemlagade middagar i veckan blir
fyra, det gar ndgra dagar langre mellan
det att kladerna tvittas, sondagsfikat
med vénnerna prioriteras bort en gang
i manaden, de dagliga promenaderna
blir till vardagspromenader och sa vi-
dare. Andra vdljer att ta bort en aktivi-
tet helt och hallet for att istdllet kunna
skota om de andra sysslorna som man
gjorde tidigare. Exempelvis skulle de
hemlagade middagarna helt ersattas av
fardiglagade ratter, for att pa sa vis ha
orken att ha en val fungerande vardag.

Néar du lever med en kronisk blodcan-
cerdiagnos kostar allting skedar, vare
sig det handlar om att kliva upp ur
sdngen eller ta sig till jobbet. Dessutom
har man alltid ett underskott av skedar,
ibland farre ibland fler, men alltid ett
underskott. Da &r det inte konstigt att
man inte orkar med allting som omvarl-
den krdver av en och maste tacka nej
till mycket spannande som man tidiga-
re upplevde. Vid dessa tillfllen 4r det

[

!

Det giller att halla koll pa sina
skedar — pa gott och ont.

langt ifran réttvist att som frisk person
undra varfér en nérstdende "blivit tra-
kig" eller "inte ldngre vill umgas”. Det
beror enbart pa att denne person helt
enkelt maste vara sparsam med sin en-
ergi - hen har helt enkelt inte lyxen att
vara frikostig med sina skedar.

Som ndrstdende dr det alltsd viktigt
att forsoka satta sig in i den andres si-
tuation och vara forstaende fér hur
det faktiskt ligger till. Nar ni val traffas
sa ska du inte tdnka pa att det dr mer
sdllan dn tidigare, utan istdllet tinka pa
vad din van eller familiemedlem har pri-
oriterat bort for att kunna umgas med
dig. Det dr ett bevis pa att du ar vard
X antal skedar, som istéllet kanske hade
gatt at till att leka med barnbarnen eller
cykla till jobbet. Férutom att vara for-
stédende kan du dessutom lana ut ndgra
av dina egna skedar genom att hjdlpa
till med sysslor i vardagen som att sta-
da eller skjutsa barnen till skolan. Det
skadar inte att friga, och som patient ar
det aldrig fel att ta emot lite valbehévlig
hjdlp. Det fortjanar du namligen! @

Frén oss pa Blodcancerférbundet
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4 Cytohjdrna dr en vanlig biverkning av cytostatikabehandling.

Till ett av vara kaféer i Stockholm kom en kille: fortviviad,
frustrerad och gratande sahan "Jag ar korkad. Jag ar korkad!"
Han upprepade det flera ganger, var verkligen desperat och
kdnde en hoppldshet dver att inte klara av sitt jobb och sitt
liv. Han kdnde inte igen sig sjalv, och kunde inte heller berat-
ta om situationen for nagon familjemedlem eller ndrstéende,
utan kdnde att han maste hdlla masken.

Sjélv minns jag tydligt den kvall jag var pa vag hem fran jobbet
och kom till den tunnelbanestation dér jag skulle ga av. Taget

L8 — ANNE-CHARLOTTE BENNERSTAM
lotta@blodcancerforbundet.se
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Rehabcenter Mésseberg
Rehabcenter Sfdaren

Rehab for livet

Rehab handlar hos oss om aterhamtning, att
utvecklas och skapa nagot nytt. Ditt skraddar-
sydda program kan innehalla t ex vattengym-
nastik, mindfulness, tid for reflektion, samtal
med andra och féreldsningar. Och viktigast av
allt — du far vardefull kunskap med dig hem.

Las mer pa www.brackediakoni.se
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Att manga delar av oss blir paverkade nar man far cytostatika, ar nagot vi alla
vet. Vi som har blivit behandlade vet att dven hjarnan paverkas. Detta ar nagot
som dven sjukvarden konstaterat och erkint pa senare ar. Vi har sikert alla rakat
ut for tillfallen nar vi inte fungerar som vi brukar — det dr nat som inte stimmer.

stannade och ... jag satt kvar. Sméatt chockerad konstaterade
jag att kroppen inte reste sig. Jag och kroppen var inte samma
enhet. Det tog ett bra tag att dvertyga kroppen, rent av skalla
pa den, for att den skulle resa sig. Jag kom av sa smaningom
och eftersom jag da bodde vid slutstationen sa kom jag av vid
ratt station.

Ett annat tillfdlle var férra sommaren da jag skulle skriva en
bildtext och ange féremalet pa bilden. Just nér jag skulle skri-
vaordet var det borta. Trots att jag sdg prylen pa bilden kunde
jag inte fa fram ordet. Satt ju vid datorn sé jag googlade pa
synonymer och efter ett bra tag hittade jag ordet: hammock.
Sedan &r det gangen ndr brorsan och jag var pa Folkoperan,
vi skulle se Rigoletto. Nar man gar pa operor kan det vara bra
att hakollat handlingen innan, vilket jag inte hade hunnit. Min
bror viskade handlingen i 6rat pa mig. Frustrerad: dettakan ju
jag! Varfor dr det bortblast nu? Verdis Rigoletto dr en typope-
ra ndr man ldser musikhistoria sa jag kunde det, men hittade
inte kunskapen i huvudet...

Vad ar det som hander i hjarnan? Man kan se hjarnan som en
dators harddisk, dar allt finns sparat och genom att ldsa inne-
hallsforteckningen och folja stigen till gomstallet sa hittar man
guldskatten: den egna kunskapen. Liksom i datorn ar detta
nagot som sker automatiskt i oss i vanliga fall. Efter cytostati-
kan verkar delar av innehallsférteckningen blivit raderad och
delar av stigarna igenvéxta. Guldskatten ar gémd, men hur
gor man for att hitta stigarna och trampa upp dem igen?

Forskningen har nog inte riktigt hunnit sa langt @n sa att de
har nagra direkta svar. De tips jag har hort ar i stil med kors-
ord, sudoku och sant. Inte vet jag om det hjélper, minnesfors-
karna har ju olika asikter om det. Sjélv har jag forsokt forkovra
mig i kunskap i ndrheten av det som ar borta och jag tycker att
jag hittat tillbaka till vissa minnesskatter. Att ldsa en bok eller
se en film om dmnet gor att man, i alla fall jag, hittar de dam-
miga kunskapernas gémslen. Kanske sker det inte direkt nar
det blivit raderat, hjdrnan behéver kanske lite vila innan den
orkar satta igang och gréava fram sina rikedomar. Hela krop-
pen genomgar en jobbig process med cytostatikan och det dr
fantastiskt att den klarar det. Sjdlvklart behéver hela kroppen,
dven hjdrnan, dterhdmtningstid.

"Kropp och sjal dr som ett dktenskap; de dr en enhet dven om
de grélar ibland”

- Hildegard von Bingen, en nunna som levde pa 1100-ta-
let.
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BLODCANGER

Att sprida kunskap om blodcancer ar ett av Blodcancerférbundets viktigaste mal med var verk-
samhet. Fortfarande rader stor forvirring bland allmanheten om vad blodcancer omfattar, och ofta
likstalls begreppet felaktigt med akut leukemi. Detta var ocksa grunden till den upplysningskam-
panj pa Twitter som vi sjosatte den 1 september och som pagick hela blodcancermanaden septem-
ber. Men medan #attlevamedblodcancer framst hade som mal att 6ka kinnedomen om hur det ar
att leva med en blodcancerdiagnos, sa har var kommande upplysningskampanj med myelom som

exempel ett delvis annat syfte...

Tillsammans med Netdoktor kommer
Blodcancerforbundet i bérjan av 2017
att sjosétta en upplysningskampanj om
blodcancerdiagnosen myelom. Malet
med kampanjen &r att utbilda myelom-
patienter och deras ndrstaende via en
plattform for e-lirande. Genom en
"myelomskola” med fem utbildnings-
steg hoppas vi kunna oka kadnnedo-
men om myelom, hur den diagnosti-
seras samt vilka behandlingsalternativ
som finns. Sjdlva "e-skolan" kommer
att bestd av fem kortare lektioner om
myelom. Dessa fem steg kommer att
bestd av bakgrund, symtom, under-
sokningar/diagnostik, behandling och
uppfoljning/prognos.

Kampanjen har emellertid dven som
mal att sprida kunskap om blodcancer
i allmdnhet och myelom i synnerhet
till gemene man. Parallellt med platt-
formen for e-larande kommer du som
véljer att delta i detta spannande pro-
jekt saledes att fa mojlighet att svara pa
en kortare enkdt om dina upplevelser
som paverkad av myelom. Innehallet
och datan fran kampanjen kommer att
samlas och analyseras av Netdoktor for
att sedan spridas till allménheten. Detta
kommer Netdoktor att vara hogst be-
hjdlpliga med genom att kommunicera
via organisationens vélbesokta hemsi-
da, deras sociala medier samt via aktivt
PR-arbete gentemot de stora medie-
kanalerna. Sjalvklart med god hjélp av
forbundskansliets representanter.

| en perfekt vérld hade kampanjen
tillsammans med Netdoktor haft ett

&
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Drabbad av myelom? Da dr du varmt
vialkommen att delta i Blodcancerkollen

mer omfattande fokus pa blodcancer
an "bara" myelom. Realiteten dr dock
som sa att det ar en fraga om att fa till
stand sponsring, i kombination med att
"blodcancer” ar ett vildigt brett omra-
de som técker diagnoser med vitt skil-

da behandlingar. Férhoppningsvis kan
kampanjen bidra till att sétta blodcan-
cer pa kartan, oka forstaelsen for vad
som dr viktigt for blodcancerpatienter
& ndrstaende, belysa de problem som
existerar inom dagens blodcancervard
samt en gang for alla klargora att akuta
leukemier bara dr nagra av de manga
olika blodcancerdiagnoser som finns.
Fastdn dven de sjalvklart dr viktiga diag-
noser for oss pa forbundet! ¢

Vénliga halsningar, Blodcancerférbundet
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FLEXIBEL

Blodcancerforbundet har under 2016 triffat representanter for
samtliga riksdagspartier for att lyfta fragan kring flexibel sjukskriv-
ning. | vart tycke dr det nuvarande sjukskrivningssystemet alltfor
fyrkantigt och byrakratiskt for vara medlemmar i arbetsfor alder,
vilket i sin tur bland annat leder till samhallsekonomiska forluster.
Detta har vi ocksa framfort till vara politiker pa riksniva, och blev
darfor valdigt glada over att hora att man i Vastsverige lanserat ett
pilotprojekt inom flexibel sjukskrivning.

En av dem som deltar i detta projekt
ar Lars Ivarsson, en snart femtioarig
KLL-patient som bor drygt tio mil norr
om Goteborg tillsammans med sin fru
ochtvd barn. Lars har ndstan halva livet
arbetat som deltidsbrandman och de
sista femton aren som heltidsanstalld
inom raddningstjansten. Han sokte
vard pa grund av trotthet forra aret och
trodde att det var borrelia som detta
berodde pa, men det visade sig alltsa
vara Kronisk Lymfatisk Leukemi (KLL).
Behandling med cellgifter paborjades i
februari 2016 och Lars atervande dar-
efter till jobbet i september. Och detta
gjorde Lars som en del av projektet
kring flexibel sjukskrivning som han
fick reda pa genom ett informations-
blad vid ett besok pd hematologen.

"Jag tyckte det verkade vara en bra
|6sning men hade vid det tillfllet ing-
en aning om vad som véntade under
behandlingen och gjorde ingenting
mer med den saken just da" berdttar
Lars. "Nér sedan behandlingen pa-
bérjades och jag blev sjukskriven sa
kontaktades jag av en handldggare
pa forsakringskassan som pratade om
flexibel sjukskrivning och undrade om
jag ville delta, en fraga som jag var lite
fundersam over. Hon skickade over
information till mig att ldsa och dven
delge till arbetsgivaren sa att alla par-
ter visste vad som géllde. Nar min chef
och jag pratade om detta sa tyckte vi
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att det var en bratanke och vi var bada
villiga att prova".

Lars fortsétter med att beritta att han
har jobbat mer dn 40 timmar vissa veck-
or sedan projektet inleddes. Overlag
tycker han att systemet dr valdigt bra
aven om det finns utrymme for forbatt-
ring. "Det dr lite krangligt med hur man
rapporterar, men det dr 4 andra sidan
Forsakringskassan medvetna om och
jobbar med. Nar jag har skickat in mina
tider i rapporten sa skickar jag ocksa en
lista till min handldggare som hon har
kollat mot och den har jag dven vidare-
befordrat till arbetsgivaren for l6neun-
derlag. Hade det inte varit for den hjalp
och det stod som jag har fétt fran henne
skulle jag nog avslutat flexibla sjukskriv-
ningen och bara haft en vanlig" sager
Lars som dr noga med att podngtera att
hans handldggare pa Forsakringskas-
san varit ett stort stod genom detta.

Men vad &r det dd som &r sa bra med
flexibel sjukskrivning enligt Lars? Vi
later honom sjdlv berétta. "Forst och
framst att kunna jobba pa tider som
passar ihop med sjukdomen. Fér mig
har det varit bra att kunna "flexa” da
man vissa dagar i samband med be-
handling mar s daligt att man bara vill
ligga still, medan man andra dagar mar
bra och kan jobba full tid. Férdelen for
mig dr att min arbetsgivare har gett mig
uppgifter som fungerar att l6sa fran

Q_\ |

Det gar att hitta balansen mellan jobb
och sjukdom om samhillet ger en ritt
forutsattningar.

hemmet i stor grad. Att tillbringa for
mycket tid pa arbetsplatsen dar dven
ambulansen finns kan ju innebéra en
viss risk for smittor nar man har nedsatt
immunférsvar”.

Men dven i Vastsverige, som ligger
langt fram vad gdller detta med flexibel
sjukskrivning, sa gdller det att ha koll pa
sina privata sjukférsakringar och dem
man far via jobbet. " Jag har haft pro-
blem med min forsakring eftersom det
inte fanns ett alternativ for flexibel sjuk-
skrivning ndr den tecknades. Proble-
met fran borjan var att det bara finns ett
fast procenttal om hur man kan jobba
-25,50 eller 75 procent - och utan méj-
lighet hoppa upp och ned. Detta ledde
till att jag rdknades som arbetande och
da fick sdmre ersdttning totalt jamfort
med om jag varit helt sjukskriven och
tagit ut forsakringen”.

For Lars del l6ste sig dock detta efter
diskussion med arbetsgivaren som
lovade att betala mellanskillnaden sa
linge han ldmnade en komplett redo-
visning. Detta 6fte har de ocksa hallit,
men alla vara medlemmar har dessvar-
reinte lyxen av att ha en lika férstaende
arbetsgivare som Lars. Det kan alltsa
vara klokt att lagga alla kort pa bordet
innan man vdljer ett flexibelt sjukskriv-
ningsalternativ, vilket vi pa férbundet
hoppas kommer att sjésattas i hela Sve-
rige inom en snar framtid. Manga av
véra arbetsféra medlemmar vill nim-
ligen arbeta, bara de far majlighet att
gora detta pa (delvis) egna premisser
och till forman fér samhéllet i stort. @

Vénliga halsningar, Blodcancerférbundet

h®ma nr 4 2016



Min stora trygghet sedan jag diagnostiserades med myelom ar min man Jack. Han har funnits vid min
sida hela tiden, kanske inte kroppsligt men genom att stotta mig igenom allting jag fatt ga igenom. Hans
satt att tackla det hela var att lasa pa om allt han kom 6ver om sjukdomen, medan jag tyckte att det
som hander det hander. Sedan vi traffades har det varit vi tva mot varlden, fastdn jag de senaste dren
har haft det lite extra jobbigt. Men han har hela tiden varit min stora trygghet tillsammans med barnen.

LIVET EFTER 40

En gang innan jag ldmnade sjukhuset
sé pratade en skoterska om det viktiga
att "toja sig". Hon pratade bade om ka-
kar och de nedre regionerna. Det finns
namligen risk for sammanvaxningar i
munnen och i vaginan. Men det var i
stort sett det enda hon sa som var rela-
terat till sex, och jag tankte inte mer pa
detda. Intimitet dr inte nagot man lagger
nagon storre vikt vid under de tuffaste
manaderna, inte heller nar man kom-
mer hem. Men sen ndr det forvantas av
en att livet ska aterga till det normala sa
kanske den biten ocksa ska inga... Och
det dr inte det lattaste ndr slemhinnorna
ar torra som Saharadknen.

Hur som helst var det regel att Linké-
ping skickade sina patienter till KK i
Linkdping, sa jag kom ocksa dit och fick
traffa en helt underbar lakare. Hon och
jag kunde prata om vad som helst, hon
visste vilka behov vi frin hematologen
har. Jag hade beréttat om torrheten och
att det kdndes trangt. Innan jag skulle
ga dérifran bad hon mig vanta lite, sa
kom hon tillbaka och plockade upp en
dildo ur fickan. Jag holl pa att sétta i hal-
sen! Hon borjade skratta och sa "Det
ar inte jamt vi delar ut de har, men jag
tycker du ska ha den hér och anvdnda
den. Det ér en del av férspelet kan jag
tycka". Hon var vildigt dppen och rak
vilket jag gillar, annars far man aldrig
svar pa sana har saker.

For en del mediciner man far ska foras
upp i vaginan, och de tog sonder mig
inuti. Da hittade hon andra alternativ
som var var mildare, men man maste
vaga sdga ifran istéllet for att ndja sig el-
ler tro att det ska vara pa ett visst sétt...
Och & man ganska skor, sa vill man ha

sa bra saker som mgjligt. Min lakare
hade skrivit ut kvinnliga hormoner for
detogju slutioch med cellgifterna. Sen
skrev hon ut manliga hormoner! For att
jag inte hade nagon lust, och ldkaren
sa "Vi provar denna gelén istéllet” som
var fér man egentligen. Apropa man sa
har min man har varit vdldigt forstaende
till att jag inte velat ha sex ndr man matt
som man gjort. Men sen nar tiden hun-
nit passera ett tag ar det latt att bara "lata
bli" eftersom orken inte finns dar. Det
gjorde jag ocksa men sa pratade vi om
det, att vi bara ar strax dver 40, och kom
fram till att vart sexliv inte skulle ta slut
bara for jag inte orkade anstranga mig.

Sa jag skarpte till mig — vi borjade ha
roligt igen men pa en niva som jag kla-
rade av med mina torra slemmhinnor.
Och faktiskt sa blir det lite sa, att ju mer
sex vi har desto béttre blev slemhinnor-
na. Men det dr ingen som sager att det
maste vara sex fullt ut i den bemarkel-
sen, utan man kan dven néja sig med
att kela och gosa eller kora oralt. Oralt
var ju perfekt ndr det var sa skért och
man dnda ville, sa det &r en bra start det
ocksa. For det kanske &r just det som &r
tillrackligt for en del just nu. En viss peri-
od kunde jag inte lata nagon ta i mig for
huden gjorde sa ont och sant spelar ju
ocksd in. Vi har ocksa barn hemma som
ar 11 och 16 ar nu och det gor ocksa det
lite svarare att vara mer naturlig" till "Vi
har dven barn hemma som @ 11 och 16
arnu och det gor det lite svérare att vara
naturlig. Tjejen som &r 11 dr dessutom
pa oss hela tiden, dven nér vi vill vara
sjdlva, och sa blir det att man spanner
sig (jag gor det i alla fall). Innan jag vet
att hon helt sdkert inte hér nagot.

\ F_.i"._h :

Utan har och fullproppad med kortison.

Nussist nérjag var pa KK-undersokning i
Linkdping sd sa lakaren att jag hade gatt
ihop ldngst upp vid livmodern. Inte fatt
sammanvaxningar utan det hade blivit
tajtare- hon mitte och det forklarar en
del. Men det dr sant som kan bli och
man far jobba med det. "For att helt en-
kelt inte bli &nnu mindre" var svaret pa
den fragan...Sa till er som dr mitt uppe
i behandling eller eftervard: glom inte
att varda karleken ocksa! En kram tillen
borjan kanske kostar otroligt mycket
kraft och ork. Men forsok att ge den for
din partners skull, han eller hon langtar
efter den. De dr sa duktiga pa att vara
vart stod. Nu kanske det dr dags att for-
soka borja leva lite tillsammans igen. ¢

Varma kramar Mia Kojander
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STATSMINISTERN pa besok i Umea

Snart &r vi inne i julmanaden. Sa har i
slutet av november kan man inte tro det
ndr man ser pa vadret. Har vid Vaster-
bottens kustland ar det regn och rusk,
men i ldnets inland och fjélltrakter lyser
dock snén upp i vintermdrkret. Hosten
har fyllts av olika aktiviteter i forening-
en, som cafétriffar, anhorigtraffar och
styrelsemdten. Patient och Narstaen-
deradet vid Cancercentrum Norr har
aven haft sina méten, dar bland annat
en utbildning i Palliativ vard anordnades
i slutet av september for medlemmar i
patientforeningarna.

Under hosten har Landstinget i Vaster-
botten bildat ett lokalt patientrad inom
linet med representanter for "cancer-
foreningar". Jag finns med som blodcan-
cerrepresentant. Dar har vi bland annat
dryftat inférande av Standardiserade
Vardférlopp i lanet, kontaktskoterskeut-
bildning och deras arbetsbeskrivning. Vi
har dven deltagit i ldnets Primarvardsda-

gar i november och visat att vi patient-
foreningar finns. Dessutom kom sjélvaste
statsministern pa besok till Umed den 18
november, och uttryckte dd en dnskan
om att fa traffa ett par patienter som var-
dats pd den lokala hematologjavdelning-
en. | egenskap av tidigare AML-patient
fick jag en pratstund pa ca 15 minuter
med honom. En intresserad statsminister
med manga fragor och létt att prata med,
dven om vi var papassade av allt fran sa-
kerhetsvakter och presstill landstingsfolk
och andra socialdemokrater.

Nu arbetar vi framat december med
julaktiviteter for patienter och personal
pa Hematologen, luciafirande och jul-
lunch. Tack till alla Ni medlemmar i for-
eningen som gor det majligt fér oss med
denna verksamhet. Vi tar gdrna emot
nyakrafter i styrelsearbetet — hér av Dig!
Till sist 6nskar vi alla ldsare av Haema en

riktigt God Jul och Ett Gott Nytt Ar.
Styrelsen for Blodsjukas Férening vid NUS
Ewa Jonsson

Det blickas framat i ”

Arsmétet for 2016 holls pa Scandic
hotell i Vdsteras och vid métet valdes
2 nya medlemmar in i styrelsen. Hanna
Fredholm fran Uppsala valdes till vice
ordférande och Lars-Olof Berkelund
fran Vasteras till ledamot. | samband
med arsmoétet holl journalisterna Marie
Martel och Jan Johansson en spdnnan-
de foreldsning om den stora och dra-
matiska branden som intréffade i Norra
Vdstmanland under 2014. Dom fick
sjdlva fly fran sin bostad och har dven
skrivit en bok om dessa dramatiska da-
gar. | juni anordnades en utflykt till jarn-
vagsmuseet i Gavle dér skadespelaren
Peter lller under en vandring genom
museets samlingar gav liv dt kdnda och
okédnda personer ur jarnvégshistorien
Det var en mycket spannande, intres-
sant och rolig enmansforestallning i en
unik milj. Vifick oss alla ett gott skratt.
Avrets julbord kommer att héllas i Upp-
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Uppsala”

sala pa Eklunds Hof vardshus och i Fa-
lun pa Geschwornergarden.

Arsmotet for 2017 kommer att hal-
las under mars manad i Falun och en
kallelse kommer att skickas ut till alla
medlemmar. Vara planer for 2017 ar
att anordna foreldsningar om det re-
gionala arbetet med min vardplan,
kontaktskoterskerollen,  forkortade
vantetider och information kring vard-
programmet cancerrehabilitering. Vi
planerar dven att halla en medicinsk
foreldasning i samarbete med férbun-
det och var hematologklinker. Var
forenings geografiska omrade ar val-
digt stort och vi i styrelsen ar alltid lika
tacksamma for ytterligare forstarkning
i vart arbete.

Vi vill 6nska alla vara medlemmar en
god jul och en bra start pa det nya ret.
Visyns pa arsmétet i Falun!

Med varma halsningar, Styrelsen

T6IIst:orps i.n—tizlust.rirﬁuse.um i Gnosjo.
Sensommarutfard
TILL GNOSJO

Lérdagen den 20 augusti 2016 akte
Blodcancerféreningen  Halland  pa
bussutfdrd. Gnosjo var malet for dagen
och 21 medlemmar hade valt att félja
med. Forsta stoppet var Tollstorps In-
dustrimuseum dar vi vi vdlkomnades
med formiddagsfika. Var kunnige gui-
de visade oss sedan runt pa museet. |
en autentisk miljo fick vi se tillverkning
av vispar, honsglaségon, musfdllor,
harnalar och sakerhetsndlar. Firden
gick sedan vidare till Restaurang Ké-
ket i Gnosjo for gemensam lunch. Efter
lunchen besokte vi "Gnosjo Hjalper”,
en av Sveriges stérsta och mest val-
skétta secondhand-butiker (en otrolig
mangd varor pd tre vaningar).

Sista besoket for dagen blev Hylténs
Industrimuseum. Besoket var som att
trdda in i en metallfabrik dar tiden statt
still i 80 ar. Det var ocksa ett levande
museum, och dven har fick vi lyssna
till en mycket kunnig guide. Det fanns
dessutom férsaljning av produkter till-
verkade pa gammalt vis som exempel-
vis skolklockor och mortlar, och dven
hér blev vi serverade eftermiddagsfika.
P4 ditresan och pa vagen tillbaka hade
vi ordnat med lite fragesport till de del-
tagande medlemmarna. Vadret visade
sin basta sida denna dag, ett ytterligare
plus. Stdmningen var hdg i bussen ndr
vi akte hem och alla var mycket néjda

med utfarden.
Inger Persson, sekreterare i
Blodcancerféreningen Halland
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Manga medlems-
aktiviteter |
OREBROREGIONEN

Téank vad tiden fullkomligt springer
ivag! Otroligt nog sa dr det snart
december ochjulen star fér dorren. Har
i Orebro har vi under hésten anordnat
foreningsmoten dar fokus har legat pa
att informera om vad som &r pa gang i
var region och pa vara hematologiska
mottagningar.

Hur gar det med inforandet av stan-
dardiserade vardforlopp (f.n. AML och
Myelom), din individuella vardplan,
cancerrehabilitering och kontaktsjuk-
skéterskans roll? Detta anser vi dr vik-
tigt for vara medlemmar att fa kunskap
om for att kunna paverka sin egen vard,
inte minst med tanke pa hur nationel-
la cancerstrategin nu tar form pa véra
sjukhus och patientlagen som bérjade
galla1januari 2015. Lagen som dr tankt
att stirka och tydliggora patientens
stilining, integritet, sjalvbestimmande
och delaktighet.

Vart forsta medlemsmote med detta
program dgde rum den 29 septem-
ber. pa Mélarsjukhuset i Eskilstuna. Vi
blev till slut 10 entusiastiska deltagare
som motte upp. Monika Knutsson,
foreningens ordférande, halsade alla
vdlkomna och berdttade om var verk-
samhet. Sen tog kontaktsjukskoter-
skan Yvonne Martin 6ver som foreldsa-
re och gav oss valdigt bra information
om kvillens program. Efterat svarade
Yvonne Martin och dverldkare Bassam
Alyass pa fragor och de beréttade dven
hur de kommer implementera och ar-
beta med inférandet av detta i Eskilstu-
na. En harligt positiv anda infann sig
under kvéllen, och det ska bli valdigt
spannande att folja Eskilstuna fram-
éver. Ndr jag nu skriver detta i mitten av
november ser vi fram emot vart nasta
foreningsmote for medlemmar, anhori-
ga och ndrstaende som &r planerat till
den 26e november pa Naturens hus i »

e GLADA
HALSNINGAR

En riktigt God Jul och ett Gott Nytt Ar dnskar vi till de vriga BIodcancerfbrenmg—
arna, Blodcancerférbundet och alla medlemmar i Sverige. Vi som hélsar ar
Blodcancerféreningen i Norrbotten, och sjalvklart hélsar vi ocksa till alla vara
medlemmar i landets nordligaste lokalférening. Ett nytt ar med nya utmaningar
och idéer vantar, och det ser vi verkligen fram emot.

Vid pennan Elly Granlund

FIKAR MED GELIKAR och mycket mer i Stockholm

Soéndagen den 3 juli akte vi pa batut-
flykt med Artipelag som mal. Det var en
spannande batresa genom Stockholms
skdrgards smala prang. Med M/S Gus-
tavsberg VIl fran 1912 som &r byggd for
resan sa var det inga problem. Konst-
hallen i Stockholms inre skargard, Arti-
pelag, tog emot oss i vackert vader och
med goda laxrosor till lunch. Pa inter-
nationella Lymfomdagen 15 september
hade vi ett medlemsmote. Lymfom &r
den cancertyp som ligger pa 8e plats
ndr det giller antal insjuknade per ar
och drabbar arligen uppemot 2 500
personer. Vi startade som vanligt med
mat & prat innan Marzia Palma tog vid
och forelaste for vara medlemmar.

"Vifikar med gelikar" — 6ppna kafékval-
lar for dig som &r blodcancerberérd — ar
en ny satsning i foreningen i Stock-
holm. Oavsett diagnos och alder, och
om du sjélv har en diagnos eller om en
narstaende har det, dr du vdlkommen
till dessa fikakvallar pa vart stamlokus
Rérstrands slottscafé vid St Eriksplan.
Fem onsdagskvallar i oktober och no-
vember var det 6ppet for fika & prat.
Vi hade satt olika diagnoser som tema

» Orebro. Ingrid Alkebro, specialist-
sjukskoterska i onkologi och samord-
nare i cancerradet Region Orebro lan,
kommer hélla i foreldsningen dar temat
ar detsamma som vi hade i Eskilstuna.
Spénnande!

Vid pennan Monika Knutsson

r - |’
M/S Gustavsberg Vi fran 191 2.

for respektive kvall. Nar detta skrivs har
oktoberkvdllarna passerat och det var
manga som kom och det blev bra sam-
tal. "Vi fikar med gelikar" ser vi som en
vidareutveckling av véra kaféer fér nar-
staende och for dig som ar upp till 50.
Dessa kaféer har givetvis ocksa rullat pa
under hosten.
| bérjan pa december blir det julbord,
numera traditionellt eftersom det &r
tredje aret. Vi har fatt byta lokal da det
dr sa manga medlemmar som vill kom-
ma. | ar blir detiden vackraKristinehovs
malmgard fran 1700-talet, som ligger
pa Sédermalm. Utdver medlemsakti-
viteterna sa arbetar vi givetvis vidare
inom RCC, Patient- och Narstaende-
radet. Sjalvhjalpsgrupperna fortsatter
med sina tréffar och de stédbehévande
som kontaktar oss i Stockholm férsoker
vi matcha med de stddpersoner som &r
utbildade och givetvis har tystnadslof-
te. Vi har i dr ocksa besékt hematolo-
giavdelningarna pa de fem sjukhusen i
Stockholm och beréttat om féreningens
existens och vad vi sysslar med.

Fran oss i Stockholm
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fram fick vi ga en stig med I6vtrad runt
och dver oss. Vi méttes av konstverk
pa stolar och i trad och det kdndes lite
magiskt. Val framme méttes vi av ett
hus likt sagan om Hans och Greta. Ute
pa garden fanns ett fint litet honshus
inklatt i I6v. Inne i sitt hus har konstna-
rinnan malat alla sina vdggar med mo-
tiv fran Kinnekulles alla kyrkor. Birgitta
berittade vad som inspirerat henne
sedan hon var barn. Hon kaserade om
Clas Bjerkander som var prast i Svens-
torp pa 1700-talet och var ldrjunge till
Linné . Hon visade gammalt material
hon hade som t.ex. gamla rakenska-
per och fotografier. Hon laste en dikt
och grét en skvitt eftersom hon &r en
underbar kdnslomanniska. | ateljén le-
der hon malarkurser ddr var och en far
mala efter sin egen kansla. Vi drack kaf-
fe och at ankaggsvafflor bakade pa ett
recept fran 1700-talet. Eftermiddagen
gick fort och vi ldmnade stugan med
varmt hjdrta och kanske dker nagon av

oss ditigen.
Gott Nytt Ar fran alla oss i Skaraborg!
Hélsningar fran Marie-Anne Blondell

Utflykter | SKARABORG

Blodcancerféreningen Skaraborg gjor-
de i slutet av augusti en medlemsresa
till Ateljé Svenstorp dédr Konstnarinnan
Birgitta Andersson bor. Vi hyrde en
buss for att sa manga som majligt skulle
kunna félja med eftersom vi har med-
lemmar som bor i hela Skaraborg och
en del saknar bil. Bussen hdmtade upp
medlemmar i Stenstorp, Falkoping,
Skara och Lidkoping medan nagra
medlemmar kérde egen bil. Nar vi kom

Medlemsmote i LINKOPING

Drygt 30-talet medlemmar fran sydostra sjukvardsregionen trotsade oktobervad-
ret och kom till kvallsforeldsning med Per-Anders Hedman, processledare for stan-
dardiserade vardférlopp i Region Ostergétland. Med hjalp av bildspel forklarade
Per-Anders det centrala och det regionala uppdraget att forkorta vantetiderna for
manniskor med misstankt eller bekraftad cancer och skapa en mer jamlik vard i lan-
det/regionen. Mycket viktigt 4r att patienterna hittas och utreds i tid.

Ndr en patient ska utredas idag skickas remisser i flera led mellan vardcentraler, spe-
cialistvarden och de enheter som utfor t ex rontgen och provtagningar. Det tar tid.
For att snabba pa processen har Region Ostergétland infért en enhet som samord-
nar utredningarna. Enheten kan kontaktas direkt av distriktslékare eller andra spe-
cialistlakare for patienter som uppvisar "klara symtom". Efter remiss ringer enheten
patienten for att boka de undersokningar som behdvs och i forekommande fall dven
tid hos specialistvarden. Flera insatser kan goras parallellt i stéllet for i en kedja. Det-
ta sparar tid och patienten behover inte befinna sig i "vanteldge" nér livet ar som
svarast.

Per-Anders avslutade presentationen med att visa en bild pa en rangerbangard for
att bildligt visa fordelen med eningang, dr patienten kommer direkt in pa rétt "spar"
i vardapparaten. Han ser sin enhet i en framtid som en "virtuell akutmottagning”.
Under foreldsningen stélldes och besvarades manga fragor. Kvallen avslutades med

gemenskap kring dukade bord.
Dieter Riihmann, ordférande i BFSOS
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UTFLYKT TILL
CITADELLET

Vi i Sédra brukar arrangera en
sommarutflykt for vara medlem-
mar till olika intressanta platser
dar vi traffas och umgas samtidigt
som vi far ett stimulerande avbrott
ivardagen. | &r blev det till Citadel-
let i Landskrona som dr en gammal
fastning med spannande bygg-
nadsverk. Solen sken lagom till
var utflykt och gjorde rattvisa at de
vackraomgivningarna. Féstningen
ligger med utsikt mot Oresund.
Vi hade bokat en guide som i sin
egenhandigt gjorda drakt - mo-
dell ar 1370 - berdttade om detta
gamla slott med en mycket brokig
historia. 22 medlemmar lyssnade
pa guiden, kdnde historiens ving-
slag och ryste nér vi besokte celler
och fangelsehalor dér fangar fick
stanna pa livstid. Men vi log ocksa
at historier som nar Tycho Brahes
tama dlg slutade sina dagar med
en kraftig baksmalla och brutet
ben efter att ha druckit en tunna ol
pa en vild fest pa slottet.

Det var med djup kunskap och
engagemang som vi fick berdttat
for oss hur den danske kungen lat
bygga slottet pd 1500-talet som
egentligen mest var en fastning. |
nagra hundra ar forsokte anlagg-
ningen anpassa sig till krigskon-
stens utveckling. Pa 1600-talet var
det Nordens modernaste fastning.
Mot krigsteknikens modernisering
var det snart nog hopplost for ett
alderstiget Landskrona Citadell att
forsvara sig. | stéllet blev anldgg-
ningen ett fingelse pa 1800-talet.
Efter guidningen promenerade vi
till den narliggande restauranten
pa Hotell Oresund dar vi at ge-

mensam lunch.
Lars Knutsson
Blodsjukas Férening i Sodra
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Krysset
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De tva forsta 6ppnade ritta 16s- 8|5 3
ningarna av Haemakrysset och | _
sudokut vinner tva trisslotter var.
Vinnare av forra numrets 3 6 2|1
tavling finner du pa sidan 17. 5190 8
Senast den 24 februari ska |6sningarna vara oss tillhanda. 117 0
Mérk kuverten "Kryss 4-2016" resp. "Sudoku 4-2016"
och skicka dem i separata kuvert till 7 1
Blodcancerforbundet, Hamngatan 15B,
172 66 Sundbyberg. 8 913
NAMN: 4 3 g
ADRESS: 8 2 g E
ORT 4 7 2
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POSTTIDNING B
AVSANDARE & RETURADRESS
Blodcancerforbundet

Hamngatan 15B

172 66 Sundbyberg

BLI MANADSGIVARE

www.blodeancerforbundet.se/bli_manadsgivare

BLI MEDLEM!

Fyll i talongen nedan for att ansluta dig till var
hérliga gemenskap péd Blodcancerférbundet

Namn Fodelsear

Adress

Internationellt Expertméte Myelom
Gastfireldsare Dr. Rafat Abonour [LISA)
Lordagen den 18e mars 2017
Hotell Sheraton (Tegelbacken &, Stockholm)
hnmﬁlapﬂuia 08 546 40 540 (09-12 vardagar)

=

MPN-DAG i Stockholm
25e februari
Sheraton (Tegelbacken 6)
Kl. 09.00 - 15.30

Myeloproliferativa
Neoplasier

Anmilan via 08 546 40 540
(09.00-12.00 vardagar)

e Blodcancerfondens

en
betalar portot

plusgirokonto dr numera
ett bankgirokonto!

QO NCE Q.
Rostadress o(f‘ R, [n)
Blodcancerforbundet o) 1’{-}
Telefon wd ™
SVARSPOST & Z
e-post - -
20676570 Y ~
| vilken férening 6nskas medlemskap? 174 20 Sundbyberg = %

Diagnos

Typ av medlemskap
3 Patient 1 Anhorig

1 Stodjande

Onskas medlemstidningen Haema

QJa O Nej

Q0
[ L
Msicap st

Skank en gava till
BG 900-4219




