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Committed to improving the lives

of patients worldwide
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Forbunds — och Affarsutvecklingsansvarig

Jag ma vara en relativt empatisk manniska som dessutom valde att speciali-
sera mig inom marknadsforing under mina studier, dar detta med att "forsta
individens behov" printades in i skallen pa oss studerande djupare dan Chal-
lengerhavet*. Da dr det inte mer dn naturligt att jag aktivt arbetar for att
forsta vara medlemmars situation, utmaningar och vardag.

Och det forsoker jag ocksa géra i mitt
jobb pa Blodcancerférbundet, for att
darigenom kunna besvara fragan "hur
kan jag bast hjdlpa dig som medlem i
vart férbund?”. Detta dr enligt mig sjalv
hela syftet med mitt jobb, men inte alltid
det lattaste ndr man representerar drygt
dussinet olika sjukdomar. Fokusgrupper
med medlemmar, samtal med enskilda
patienter, meningsfulla utbyten med an-
dra patientféreningar, ldsa bloggar och
ga med i diagnosspecifika grupper pa
Facebook ger mig dock en inblick i hur
det ar att leva med en specifik blod- eller
blodcancersjukdom, samt hur vi pa for-
bundet bast kan se till att tillmotesga vara
medlemmars unika behov.

Det ar mitt huvudsakliga mal med job-
bet! Men att dven min egen kropp skulle
ge sigin i leken trodde jag inte, men sen

ar val detta med drivkraft i mangt och
mycket en inneboende egenskap... Folj-
aktligen bérjade kroppen bryta ner mina
roda blodkroppar, varpa blodvdrdet
sjonk till 115 och jag slungades in i var-
dens djungel med hematologen som sis-
ta hallplats. | och med detta fick jag ocksa
en liten inblick i hur utmanande, tidskréa-
vande och forvirrande cancervarden kan
te sig for manga utav vdra medlemmar.
Jamfort med er patienter som laser detta
var min korta men médosamma resa ge-
nom sjukvarden knappt ens en droppe i
havet, men det gav mig dnda insikten om
att det finns mycket att forbattra, och en
storre forstaelse for vilka dessa saker ér.
Men ni som patienter vet mycket battre
an jag vad som framst maste géras batt-
re, varpa ni alltid dr vdlkomna att hora av
er till mig med era synpunkter och kloka
asikter. Jag lovar att lyssna! &

* Challengerhavet ar den djupaste delen av vérldshavet.
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Detta nummer handlar om motiva-
tion. Ett liv med Blodcancer inne-
bar stor pafrestning for bade kropp
och sjil. Pagaende eller upprepade
behandlingar med mer eller mindre
svara biverkningar. Att ibland tap-
pa orken och vara vig att ge upp ar
hogst naturligt. Men vad ar det da
som gor att vi inte ger upp och hittar
motivationen pa nytt? Alla finner vi
nog motivationen att kdimpa vidare
pa olika satt. Det finns naturligtvis
inga givna svar.
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KARA LASARE

LISE-LOTT ERIKSSON

Personligen &r jag pa vag att ge upp och
tappa motivationen néstan varje gang jag
tar interferonbehandling och mar daligt
i flera dagar. Men det som nu ger mig
styrka och motivation att fortsatta med
behandlingen ar MPN-dagen vi nyligen
arrangerade i Stockholm. Det tydliga
budskapet att interferonbehandling har
en sa god langtidseffekt. Ett stort tack
Peter Johansson, Mats Merup och Gun-
nar Birgegard for era mycket givande f6-
reldsningar och att ni gjorde MPN-dagen
sa lyckad!

Jag hoppas verkligen att allt fler av er
kdnner bade styrka och motivation att
orka vidare med hjdlp av alla de aktivi-
teter Blodcancerférbundet arrangerar
bade for er med sjukdomar och alla nar-
stadende. Att ni kdnner gemenskap och
stod i varandra.

En annan dimension av motivation
handlar fér mig om paverkan. Det sker
idag mycket stora framsteg inom forsk-
ningen kring flera blodcancersjukdomar.

Hzema blodcancerférbundet
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Mycket handlar om immunterapi i kom-
bination med annan behandling. Under
tre dagar har jag varit i Kdpenhamn pa en
konferens med "Global Myeloma Associ-
ation Foundation". Det som engagerade
mig framst var en foreldsning av Dr Rafat
Abonour fran Indiana, USA. Till vintern
forvantas mycket goda forskningresultat
kunna presenteras kring kombinations-
behandling vid multipel myelom. Kom-
binationsbehandlingen innebar extremt
héga kostnader under en kortare period
pa ca 4-6 manader men forvintas daref-
ter innebdra mycket langa behandlings-
fria perioder eller i basta fall till och med
en "botande" behandling. Hur kan vi
motivera beslutsfattare att inse och forsta
de samhillsekonomiska vinsterna av en
sadan behandling i en tid av begriansade
ekonomiska resurser? Det blir ndsta ut-
maning for Blodcancerférbundet!

Med detta 6nskar jag er alla en god
ldsning och manga skéna sommarhals-
ningar. ¢
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alltid det

ar vi daliga dagar da livet

anns tungt och man helst av allt vill lig-
ga kvar i singen och stanna kvar dar tills
morkret aterigen faller. Just darfoér har
arets andra utgava av Haema ett sdrskilt
fokus pa "Motivation"! Var férhoppning
dr att kunna inspirera vara lasare att fin-
na motivationen via flertalet inspirerande
reportage och artiklar géllande dmnet
ifraga. Vart mal ar helt enkelt att vara en
plattform for vara medlemmar att sporra
och engagera varandra. Vid de tillfallen
varden sviker och rehabiliteringen kdnns
hoppl6s har vi alltid varandra, vilket i sig

iema
MOTIVATION

Ett satt att aterigen fylla vardagen med
mening — pa sina egna premisser och
ett steg i taget — ar att engagera sig i
Blodcancerférbundets verksamhet. For-
bundskansliet i Sundbyberg ar alltid
tacksamma for den hjalp de kan fa, och
detsamma géller i allra hogsta grad vara
fjorton lokala foreningar runtom i landet.
Just DU kan namligen gora skillnad for
andra som befinner sigi en liknande situ-
ation, och férhoppningsvis genom detta
dven sjdlv fa mycket tillbaka for ditt enga-
gemang. Det skadar inte att prova pa om
inte annat, da nya intryck i kombination

med ett aktivt liv dr det basta sattet att se
till att inldrningsférméagan inte férsamras
med aldern.

Detta har hjarnforskaren Jenny Nyberg
bevis for, vilket hon redogor for pa sida
8. Pa bladen dessférinnan finner du ett
reportage med travprofilen Anders Lind-
qvist samt eldsjdlarna Nelly Trott och
Matti Andersson. Dessutom gar det att
ldsa om vara sjalvhjalpsgrupper, hur ar-
bete kan fungera som inspiration samt
dven hur man kan finna motivationen att
skéta om sig sjdlv ndr livet kdnns tungt...
trevlig lasning! @

Nya BCF-
produkter

Uppdaterade
Diagnosbroschyrer

NY WEBBSHOP UNDER JULI MANAD!

www.blodcancerforbundet.se/webbshop

Exklusiva canvastavlor

Och mycket mer...




ANDERS
LINDOVIST

CHRISTIAN PEDERSEN, Blodcancerférbundet

Anders Lindqvist dr en speciell manniska. Inte nog med att denne trevliga
herre har en lang och framgangsrik karriar inom travvirlden bakom sig, han
ar dessutom en av de relativt fa svenskar som idag lever med diagnosen
Waldenstroms Makroglobulinemi. Utav samtliga sjukdomar som Blodcan-
cerforbundet representerar sa dr "Waldenstroms" en av de ovanligaste. Just
darfor blev vi pa forbundet vildigt glada over att fa kontakt med Anders
over Twitter, da vi hade mycket att tala med honom om.

2006 diagnostiserades TV-profilen och
travtranaren Anders Lindqvist med
Waldenstroms Makroglobulinemi (ock-
sa kallad Waldenstroms Sjukdom), en
ovanlig blodcancerform som ar dopt
efter den svenske ldkaren inom intern-
medicin, Jan Waldenstrom, som ocksa
upptdckte sjukdomen ifraga. "Nar jag
fick diagnosen var det jobbigaste att det
fanns ratt lite information om sjukdo-
men" sdger Anders innan han fortsatter;
"Nu 4r jag en nyfiken person, sé jag laste
allt jag kunde hitta. Tyvarr var det manga
ganger ingen rolig lasning, da mycket
av informationen var gammal skapmat
dér nya ron och behandlingar inte fanns
med. Dessutom var det en nackdel att
bli sjuk i ett land med ett sprak man inte
behdarskar till 100 %, framforallt med alla
medicinska termer som man inte kdnde
till sen innan"”.

Sedan bérjan av 90-talet bor Anders
namligen i Frankrike, nirmare bestamt
i Grosbois diar han har sin berémda

traningsanldaggning. Men hur foddes
egentligen dennes karlek till travspor-
ten? Forutom att vara en unik kombina-
tion av manga olika saker, dar kunskap
i matematik och god analytisk férmaga
ar till god hjélp, lockades Anders av det
faktum atttravimangt och mycket hand-
lar om att 16sa problem. "Bara att umgas
med héstar ger dessutom en enorm kick
som &r svar att forklara for den som inte
upplevt hdsten pa nara hall" konstate-
rar Anders innan han tilligger. "Plus sa
ar det den underbara kdnslan man far
ndr man tranar hastar och kédnner att
de forbattras. Lopkorning ar den ulti-
mata "kicken", adrenalinet dr som vid

bungyjump eller fallskarmshopp sa gott
som varje gang!”.

Anders erfarenheter fran travvarlden var
dven till god hjdlp ndr han fick reda pa att
han numera hade en standig foljeslagare
i livet, namligen Waldenstroms. "Travet
hjalpte mig definitivt med min diagnos.
Ge aldrig upp, var positiv och tro pa dig
sjlv &r tre saker som géller bade for tra-
vet och att ta sig an min sjukdom. Dess-
utom kom jag i kontakt med en man i
Umea som hade levt med Waldenstréms
i flera ar. Det gav mig mycket att kunna
prata med nagon som kande till sjukdo-
men, och nog hjilpte det att jag ar en
obotlig optimist" sdger Anders med sin
karakteristiskt vanliga ton.

Just att bibehalla positiviteten genom sin
sjukdom har varit Anders storsta killa
till motivation sedan han diagnostisera-
des med Waldenstréms for drygt 10 ar
sedan. "Givetvis hade jag hellre sluppit
sjukdomen, cellgiftsbehandlingen var ett
helvete, men jag har nu fatt en &nnu mer
positiv livssyn. Manga klagar pa massor
av saker, sjalv dr jag ratt néjd med bara
det faktum att orka stiga upp pa morgo-
nen. En fordel till &r att innan jag blev sjuk
sa var jag en arbetsnarkoman. Nu orkar
jag inte jobba lika hart och delegerar
battre” klargér Anders innan han avslutar
med att konstatera att han numera njuter
mera av livet!

Att inte behéva kdnna att man dr ensam
i sin sjukdom 4r nagonting som verkar
spanna 6ver alla diagnoser Blodcan-
cerforbundet representerar. Att hitta
andra patienter som kan ge stoéd, goda
rad och praktiska tips om sin specifika
blodcancerform 4r alltsa ndgonting som
efterfragas, vilket dven Anders tyckte
saknades ndr han fick sin diagnos. Det-
ta dr ocksa skalet till att Blodcancerfor-
bundet, tillsammans med medlemmen
Susanna Ohrn, startade en sluten Face-
book-grupp for skandinaver med Wal-
denstréms. Du med en personlig relation
till denna ovanliga sjukdom &r mer 4n
vilkommen att soka pa "Waldenstroms
Makroglobulinemi (Skandinavien)" pa
Facebook och anstka om medlemskap i
denna grupp! ¢

INTRESSERAD AV ATT LARA DIG MER OM
WALDENSTROMS MAKROGLOBULINEMI?

| sana fall rekommenderar Blodcancerférbundet att du loggar in pa www.iwmf.com

Har finns gott om information om just Waldenstroms, dar det dessutom gar att

Oversitta sidan till svenskal
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VAD SPORRAREN |

INSPIRATIONSKALLAS

CHRISTIAN PEDERSEN

Nelly.trott@gmail.com » www.nellytrott.com « www.mamamusik.se

Nelly Trott frain Malmo kadnner ni kanske redan till saisom Blodcancerfor-
bundets personliga bloggare och forbundets egna "bdastis". Matti Anders-
son kan a andra sidan stolt kalla sig en foretrddare for Blodcancerfonden, i
och med dennes lyckosamma och pagaende insamlingar till forman for den
fond som Blodcancerférbundet disponerar 6ver. Tva inspirationskallor med
andra ord, men vad dr det som egentligen driver dem att hjalpa andra?

NELLY TROTT

Nar Nelly fick sin AML-diagnos i 2009
var hennes motivation att ta sig an den-
na okdnda sjukdom tre saker; musik,
livet och hopp. "Jag var helt enkelt inte
redo att ga bort, jag élskar livet for myck-
et dven om det dr svart ibland. Men min
prognos sag bra ut, och darfor levde
hoppet! Jag fick citroner och behdvde
bara tequila och salt sa var drinken klar”
sager hon skdmtsamt med en harlig
skansk dialekt. Under sjdlva behandling-
en var emellertid motivationsfaktorerna
av en annan karaktdr; "Kunskap! Det var
viktigt for mig att fa forsta sa mycket som
mojligt och fa svar pa mina fragor. Att fa
utlopp for mina kénslor och férsoka se
det som en erfarenhet var ocksa viktigt"
klargor Nelly varpa dmnet flyter in pa
hennes aterfall nagra ar senare, ett be-
sked hon mérkligt nog fick den 28e maj
vilket ocksa rakar vara den internationel-
la "Blodcancerdagen”.

"Det var svarare att hitta motivation nar
jag fick aterfallet, men jag kdnde mig
trygg eftersom inget lingre var nytt.
Dessutom hade jag ldrt mig att njuta av
livet pa ett annat sétt och kunde halla hu-
moret uppe trots mitt aterfall. Aven har
var musiken en stor motivation, framfor-
allt olika lattexter” sager Nelly bestamt.
Den framsta kéllan till motivation har
emellertid varit konsten; "Den har hjélpt
mig att bearbeta mina kénslor. Konst
har dven formagan att fa andra att upp-
marksamma viktiga organisationer, som

till exempel Blodcancerférbundet och
Tobiasregistret. Det kdnns bra att kunna
utnyttja min egen situation och konst for
att hjdlpa andra”.

Nelly har bland annat erbjudit sig att
donera ett antal av sina tavlor till oss pa
Blodcancerférbundet, som har fatt lov
att sdlja dem till ett kraftigt reducerat
pris via var kommande nylansering av
webbshoppen. Just nu har hon emel-
lertid ett annat projekt i sikte, namligen
utstéllningen "Aterfall" pa Vattentornet
i Pildammsparken, Malmé. Overskottet
fran utstdliningen kommer oavkortat att
gé till just Tobiasregistret, en ideell orga-
nisation som verkar for stamcellstrans-
plantationer. Nelly later hilsa att alla som
vill naturligtvis & vélkomna, och slar
dven hdr ett slag for det vanliga tryckeri-
et Supersize.se. "Jag kanner mig lyckligt
lottad eftersom jag blev sponsrad av Su-
persize, och utan dem hade jag inte haft
mojligheten att trycka min konst pa can-
vastavlor da ekonomin rasade ihop efter
sjukhusrakningar” avslutar Nelly vart kor-
ta men mycket trevliga samtal.

MATTI ANDERSSON

Matti Andersson ar mannen bakom "Liv-
radd Men Levande", den stodkonsert till
férman for Blodcancerfonden som in-
bringade drygt 30 000 kr till fonden. En
del av dessa medel har aterinvesterats
som delfinansiering till en St6d-CD, dar
drygt hilften av intakterna ska ga till just
Blodcancerfonden. Och sa dr det en film

pa gang ocksa om Mattis kommande be-
handling fér blodcancersjukdomen My-
elom, vilket Matti diagnostiserades med
i januari 2016. Det som motiverar Matti
att fullfélja alla dessa projekt ar kort och
gott tanken pa ny musik och nya musik-
konserter. Och sa forstas mojligheten att
fa konkretisera sin vision av hur det kom-
mer att bli nadr val en konsert har premi-
ar...musik for hela slanten helt enkelt!

Inom musiken finns det dock mycket att
motiveras av vilket Matti mycket riktigt
papekar. "Jag drivs av att arbeta fram en
ny repertoar. Hitta musik genom att leta,
lyssna och ta stéllning till vad som ska
passa i en turné" papekar han och passar
pa att ngmna sin kommande turné med
violinisten Nisse Sparf som denne tanker
sjosétta vintern 2016. "Dels motiveras
jag ocksa av att skriva arrangemang for
fiol och dragspel. Det ar ett oerhért pri-
vilegium att fa férbereda noter for en av
Sveriges basta och trevligaste violinister.
Jag har just nu sju, atta verk eller latar pa
gang som jag har hittat i mina hdgar och
som vi inte har spelat tidigare. Dessa be-
hover skrivas om och arrangeras, sa att
de lampar sig for var duo”.

Men den starkaste drivkraften kommer
fran att 6va pad allt som Matti enligt egen
utsago "hittar och skriver arrangemang
av" innan han fortsatter sin utliggning;
"Det dr nog den starkaste drivkraften;
mina dagliga 6vningar, mina dagliga
ovningspass. Att efter att ha dtit frukost
och borstat tdnderna, i lugn och ro fa
6va pa mitt dragspel. Det dr som en ri-
tual, en helig oas som jag njuter av varje
dag. Att redan kvéllen innan fa tanka ut
vad jag ska 6va pa och hur jag ska l6sa
de problem som uppstatt pa vagen. Att
fa knyta an precis dér jag slutade dagen
innan. Att uppleva flodet, kontinuiteten
av Ovningsprocessen. Att uppleva hur
kroppen, hianderna, huvudet och fing-
rarna svarar pa mina forviantade reak-
tioner. Att kdnna att jag presterar bdttre,
att den foregaende dagens 6vningspass
tydligt paverkar dagens. En langtan efter
den perfekta upplevelsen, dir upplevel-
sen och prestationen &r i total balans
Den langa kedjan av 6vningsdagar i mitt
liv. Som en oédndlig kedja dar varje dag
ar en lika viktig lank. En karleksforklaring
till musiken och livet. Vackra, néstan po-
etiska ord av en livsbejakande och trev-
lig man! Vi dnskar bade Matti och Nelly
lycka till med de kommande spannande
ataganden bagge har i sikte, och upp-
manar vara medlemmar att folja dessa
mycket noga. ®



HALL KNOPPEN | TRIM
VIA KROPPEN

CHRISTIAN PEDERSEN, Blodcancerférbundet

Fordelarna med ett aktivt liv ar manga, och vem &r jag att bestrida detta? Till exempel sdgs ett aktivt fysiskt liv
forlanga livslingden och motverka depression, vilket later rimligt i mina 6ron. Men att dven halla hjarncellerna
pa tarna genom att dagligen utmana dem hade jag aldrig tankt pa, fastdn fordelarna med att gora just detta
tydligen dr minst lika manga och betydande. Och hiar dr det faktiskt sa att ett aktivt liv hjilper till att halla
dven huvudet pa skaft, da motion har en positiv paverkan pa "hjarnhdlsan”. Det fastslar om inte annat Jenny
Nyberg, doktor i Neurovetenskap vid Goteborgs Universitet.

Jenny forskar bland annat om hur hjérnans
hélsa paverkas av fysisk kondition, vilken
hon har gjort i mer dn 15 ar. Just fysisk
aktivitet har ndmligen visat sig ha manga
positiva effekter pa hjarnan, dar en god
fysik dessutom har potentialen att minska
risken for olika sjukdomar. Att vara klar i
skallen &r enligt oss pa Blodcancerférbun-
det viktigt, det tror vi alla manniskor haller
med oss om, varpa kopplingen mellan ett
aktivt liv och hjdrnans hélsa vackte vart in-
tresse. Om inte annat sa tanker vi oss att
denna koppling kan vara en drivkraft for
vara medlemmar att vara fysiskt aktiva,
naturligtvis i den man det ar majligt for
den enskilde individen.

Detta var ocksa den forsta fragan som
kom upp i vart samtal med Jenny, som
hade foljande att sdga om hur mycket
man maste motionera for att det ska ha
en positiv paverkan pa hjarnan. "Det
dr jattesvart att faststdllal Men manga
studier har utforts pa dldre, dédr det har
bevisats att regelbunden motion minskar
aldrandeprocesser i hjarnan med foljden
av att man presterar battre pa inldrning".
Men hur manga ganger i veckan talar vi
om? Och hur ldange maste man trana? En-
ligt Jenny var det absolut ingenting avan-
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En god hjdrnhalsa har
manga fordelar.

cerat, utan ungefar samma rad som man
brukar ge vid hjart- och karlsjukdom.

Eller som Jenny uttryckte det; "Tva till
tre ganger per vecka sa att man far upp
flaset, det ar det viktiga. Och med att "fa
upp flaset” betyder detta att det ska vara
lite jobbigt att prata samtidigt som man
trdnar. Det beror helt enkelt pa hur bra
kondition man har sedan tidigare, dar
det racker med triningspass pa dryga
halvtimmen". Vad géller traningsform,
sa dr detta ocksa en viktig faktor om man
fragar Jenny. "Det giller att hitta nagon-
ting man tycker ar roligt. Annars kan det
faktiskt ha en negativ paverkan genom
att traningen blir en stressfaktor. Dess-
utom kommer man antagligen inte halla
fast vid traningen om man inte gillar det.
Och just regelbundenhet 6ver tid ar vad
som kravs for att ha en positiv paverkan
pa hjdrnhalsan" fastslar hon.

Gillar du inte att jogga, gor alltsa inte
detta! Hitta istallet en traningsform som
passar just dig; ma det vara att ga raska
promenader, simma, dansa eller ga pa
gym. Men pa vilket sitt paverkas da hjar-
nan positivt av fysisk aktivitet? Aven har
sitter Jenny pa svaren; "Férst och framst

stdrks hjdrnan genom att nervcellerna far
fler utskott. Det i sin tur leder till battre
kommunikation i hjarnan mellan cellerna,
att fler hjarnceller bildas, minskar celldéd
och inflammatoriska processer i hjarnan
samt motverkar negativa effekter av ex-
empelvis stress. Dessutom utséndras
tillvaxtfaktorer - proteiner, som hjélper till
att reparera celler” forklarar Jenny som
dr noga med att papeka att regelbunden
traning dven minskar risken for neurolo-
giska och psykologiska sjukdomar som
t.ex. demens och depression.

Men det finns dven andra sétt att halla
hjdrnan i trim fortsdtter Jenny som nam-
ner termen "berikad milj6". Detta hand-
lar om att stimulera sinnena pa nya sétt,
exempelvis genom nya miljder, smaker,
sociala kontakter eller musik. "Ga pa en
utstdlining du aldrig tidigare besokt, prata
med nya manniskor, prova pa en bit mat
du aldrig atit forut” dr nagra av de ex-
empel som Jenny ger innan hon avslutar
med foljande ord; "Dessa saker behover
absolut inte vara svara. Snarare handlar
det om att stimulansen kommer fran na-
gonting nytt, snarare 4n att man forsoker
|6sa ett dnnu svarare korsord eller na-
got sadant som man redan tidigare gjort
manga ganger".

Vad kan vi da konstatera efter detta
mycket trevliga samtal med doktor Jen-
ny Nyberg? Den huvudsakliga insikten vi
tar med oss dr att kombinationen av ett
aktivt liv och stimulansen av vara sinnen
pa kontinuerlig basis dr det ultimata re-
ceptet for en frisk och hélsosam hjdrnal
Att vara nyfiken pa livet ar alltsa en god
egenskap, da det finns manga fordelar
med att réra pa sig med jimna mellan-
rum for den som vill halla bade kroppen
och knoppen i trim! @
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TEMAT FOR DENNA TIDNING AR MOTIVATION. VAD AR MOTIVATION | SAMMANHANGET EGENVARD?

FOR MIG HANDLAR DET OM ATT VILJA LEVA OCH HITTA VILJAN ATT TA VARA PA SIG SJALV OCH SITT LIV.
OCH FRAGORNA: VAD AR LIV? VAD AR ATT LEVA? VAD AR LIVSLUST? VAD AR LIVSKVALITE?

L8 — ANNE-CHARLOTTE BENNERSTAM, lotta@blodcancerforbundet.se

For tvd ar sedan hade jag i min cancerbe-
handling hamnat singliggande hemma.
Jag kunde knappt ta mig mellan sangen
och toaletten. Jag kunde bara vara upp-
rdtt i nagra fa minuter, annars svimmade
jag. Eftersom jag inte fick behalla nagon
fast foda sa var det oftast snabba toa-
lettbesok, sa jag hann tillbaka till singen
innan jag trillade ihop. Jag fick klara mig
sjdlv utan hjdlp fran varden. Dessa mana-
der lagjag standigt och funderade pa hur
jag skulle kunna avsluta mitt liv. Ta sig till
koket for att leta fram en kniv var inte att
tanka pa, inte heller att ta sig till balkong-
en. Risken var dessutom att jag skulle
overleva fallet fran balkongen eftersom
det inte var tillrackligt langt till marken.
Jag kom inte pa nagot lampligt sdtt och
efter mycket skrik och brak sa tog sjuk-
varden sitt ansvar.

Den tiden tycker jag inte att jag levde.
Att leva dr mer &n att hjartat slar och att
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andningen fungerar. Att fa nya intryck,
gora sadant som &r kul och trevligt beri-
kar en. Aven om man inte kan gora det
som man forr ville och gjorde, sa finns
det annat. Férbanna inte morkret utan
leta ljuspunkterna och dra dig ditat. Gil-
lar du att resa, men kan inte langre flyga
pa grund av infektionsriskerna, sa ta ta-
get. Ar utomlands en utopi, sa finns det
mycket att upptédcka i Sverige, bara nag-
ra mil fran sjukvarden. Kan du inte lang-
re ta de skona skogspromenaderna, sa
finns det parker dar det & mindre risk att
snubbla pa ojamn mark. Det finns dven-
tyr runt hornet!

Var sak har sin tid och njut av det som &r
mojligt idag istéllet for att grama dig dver
det du inte langre kan. Det blev inte det
dar fallskarmshoppet pa femtiarsdagen
som jag ldnge hade planerat. Det skulle
vara alldeles for korkat med tanke pa ske-
lettets skorhet efter all medicin. Men det

blev ndgot annat, fér mig blev det bréllop
—inte helt fel det heller.

Att kdnna att man lever och upplever, har
kontakt med sig sjdlv och omgivningen,
ger livskraft och livslust. Att sitta pa en
stol utomhus i skuggan och studera en
grastuva och det som sker dar, kan ge
oerhort mycket. Sadant man missade i
sitt tidigare liv. Se alla nyanser av gront
i grasen, buskarna, traden. Aven om det
ar tungt sa kan man hitta nagot att njuta
av och tranga bort de jobbiga tankarna,
om 4n bara fér en stund.

Man brukar sdga att man har en ryggsack
att bdra pa, innehéllande det som hant
under livet. Ryggsacken innehaller bade
goda och daliga handelser. Tyngst ar gi-
vetvis de jobbiga delarna. Ha pyspunka
pa ryggsacken! Da kan de daliga delarna
rinna ut. De ska givetvis vara hantera-
de ndr de rinner ut, annars hamnar de
inte i forlatelsen eller glomskan. De blir
dessutom léttare ndr de dr hanterade.
Inget far tynga ner ryggsacken for lange.
Ryggsacken fylls standigt pa sa det mas-
te vara en utgang ocksa, pyspunkan.
Ryggséacken ska baras med gladje! Du
dr inte bara cancerdrabbad - du &r can-
cerdverlevare! &
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Stod fran andra kan vara en otroligt kraftfull motivationsfaktor for att kunna bearbeta en diagnos eller lara
sig att leva med sin sjukdom. Just darfor erbjuder Blodcancerférbundet stodpersoner via var stodpersonverk-
samhet, som pa alla sitt och vis adr en del av vart officiella erbjudande. Dock finns inom var organisation dven
en annan form av stod att tillga, och detta i grupp till skillnad fran stodpersonsverksamhetens individuella
samtal. Dessa grupper biar namnet "sjélvhjalpsgrupper” och kompletterar Blodcancerforbundets stodper-
sonsverksamhet pa ett utmarkt vis, varpa vi kontaktade Louise Seimyr for att ta reda pa mer om dem".

Louise Seimyr minns inte ndr hon hor-
de talas om Blodcancerférbundet for-
sta gangen, men hon hade kant till var
verksamhet en lang stund innan hon
slutligen kom i kontakt med férbundet
via en slump. "Kanske var det namnet,
"Blodcancerforbundet”, som var fransto-
tande?" funderar hon och fortsitter; "Jag
hade i alla fall missat tdget hem och for-
drevtidentill ndstatdg med att strosa runt
i kvarteren, varpa jag gick forbi en 6ppen
port in till Cancerfondens lokal pa Gam-
la Brogatan. Det sag mycket inbjudande
ut och jag sag en kollega, Marie-Louise
Berglund, sta ddr bakom en disk. Ny-
fiken gick jag in for att hdlsa pa henne
och undersoka vad det var som pagick.
Marie-Louise var férbundssekreterare
i Blodcancerférbundet och den kvéllen
skulle projektet om samtalsgrupper sj6-
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sattas. Det lag lappar for intresseanmalan
framlagda, dir man skulle skriva om man
var intresserad av att utbyta tankar med
andra som har drabbats av sjukdom som
patient eller anhérig. Man kunde anmila
sitt intresse for att vara med och bilda en
samtalsgrupp for att diskutera sina sjuk-
domar och erfarenheter. Det ville jag och
anmalde mig".

Efter detta blev Louise aktiv medlem i
Blodcancerférbundet, och arbetet med
grupperna fortsatte. "Vid ett styrelse-
mote delades vi in i fyra grupper uti-
fran diagnoser. | tva av grupperna hade
samtliga myelom respektive kronisk
lymfatisk leukemi (KLL), och tva grup-
per med blandade diagnoser bildades. |
ndsta steg traffades de fyra gruppernas
sammankallande och en kurator och en

sjukskéterska med psykosocial inriktning
fran psykosociala enheten pa hematolo-
giska kliniken for att knyta kontakter och
ge stod och rad infor gruppmoétena. Se-
kretessen, det vill sdga tystnad utat, och
tryggheten och 6ppenhet indt i gruppen
var viktiga aspekter som uppmarksam-
mades i malséttningen vid gruppernas
start. | februari 2002 bérjade de fyra
grupperna att traffas och de finns fortfa-
rande kvar 2016, men nagra av medlem-
marna har naturligtvis lamnat gruppen
och nya medlemmar har tillkommit efter-
hand" konstaterar Louise.

Det var ocksa hon som efter en tid blev
ansvarig for foreningens samtalsgrupper,
och sedan dépte om dem till just "sjalv-
hjalpsgrupper”. Hur detta kommer sig
har Louise sjdlvklart svaret pa; "Det finns
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vissa regler for att ge struktur och trygg-
het och 6ppenhet i sjdlvhjdlpsgrupper. |
sjdlvhjalpsgrupper ska alla medlemmar-
na ha en gemensam erfarenhet och alla
deltar pa samma villkor, den samman-
kallande uppgiften kan fordelas till alla
medlemmarna i gruppen. | samtalsgrup-
per ddremot dr ledarens roll en annan
och stéller andra krav pa kompetens och
ansvar dn att vara den sammankallande
enligt min uppfattning om och erfaren-
heter av gruppverksamhet i andra sam-
manhang”.

Négra av dessa sjalvhjdlpsgrupper blev
sedan stora och delade upp sig i mind-
re grupper under arens lopp. De olika
grupperna har utvecklat egna rutiner for
hur ofta och hur linge de trdffas, samt
var de har sina respektive méten. Detta
kan vara hemma hos varandra eller pa
nagon lamplig lokal ddr det gar att pra-
ta ostort. Och att flera grupper vore av
godo haller Louse med oss om; "Ja det
tror jag absolut! Har véljer jag att vdnda
mig till en av vara medlemmar och den-
nes syn pa saken. Hen siger bland annat
att gruppen ger livlust, kunskap, skratt
som torkar térarna, lugn, trygghet och
motverkar kdnslor av ensamhet”. Manga
potentiella fordelar med att vara en del
utav en liknande gemenskap med andra
ord, vilket Louise ocksa tycker. Eller som
hon sjélv uttrycker det; "Det &r inte alls
ett dltande av sjukdomar med en negativ
inverkan pa humor och hilsa, dven om
manga verkar tro det!".

Louise fortsatter med att forklara att det
dr en process fran att fa en blodcancer-
diagnos till att séka sig till andra for att fa
stod och kunskap. Denna skulle emel-
lertid kunna snabbas pa om man bara
fick kdnnedom om andras erfarenheter
funderar hon. "Manga har ju forst sokt
en stodperson for individuellt stéd, och
senare genom detta introducerats till
sjdlvhjdlpsgrupperna”.  Forhoppnings-
vis kommer denna artikel leda till att fler
utav vara medlemmar soker stod i grupp
via dessa grupper. Detta som ett naturligt
komplement till stédpersonsverksam-
heten, dven om detta stod dr minst lika
viktigt, framférallt for dem som inte ar
bekvdma med att vadra sina tankar och
erfarenheter till en grupp av andra indi-
vider.

Dock &r sjélvhjdlpsgruppernas framsta
fordel just samhérigheten, gemenskapen
och om man har tur, mégjligheten till god
vdnskap. Och detta 4r inte det lattaste
att uppna pa annat hall i vuxen alder, ett

bevis pa att dven sjukdom for vissa goda
ting med sig. Men hur dr da dessa sjélv-
hjdlpsgrupper uppdelade egentligen?
Enligt Louise kan detta vara en praktisk
fraga beroende pa faktorer sasom t.ex.
resvdg, ddr hon dock dven ndmner att vi
faktiskt kan anvdnda oss av den nuvaran-
de tekniken som existerar; "Vi har ju ofta
datorer och kan skapa grupper, som traf-
fas sdllan rent fysiskt men dnda kan halla
kontakt via telefon och e-mail".

Men tillbaka till fragan, det vill saga hur
grupperna dr kategoriserade, dar Louise
hade foljande att sdga; " Tva av de forsta
grupperna som bildades 2002 var diag-
nosgrupper, KLL och myelom, eftersom
det fanns tillrackligt manga som hade
anmilt intresse med de diagnoserna,
medan de andra blev en mix av diagno-
ser. Erfarenhet av behandlingar oavsett
grundsjukdomar kan ocksé vara en ge-

mensam erfarenhet att diskutera. | en
del grupper har nirstdende/make/maka
varit medlemmar i gruppen, men det har
funnits 6nskemal om grupp foér anhériga,
men ingen ville vara sammankallande
forrdn "Mamma-gruppen” kom igéng for
nagra ar sedan”.

Summa summarum sa kraver sjélvhjalps-
grupperna engagemang och aktiva insat-
ser for att na ut bade till medlemmarna,
deras narstaende och inte minst till de
verksamma pa hematologiska kliniker.
Till syvende och sist maste vi alla hjélpas
at for att informera om dessa sjalvhjalps-
grupper, och det gor Blodcancerforbun-
det gédrna! Det verkar trots allt finnas
manga fordelar med dem, det ar ett som
ar sakert. ®
Med vénliga hélsningar,
Louise Seimyr
Christian Pedersen

Sjalvhjalpsgrupp i

BLODSJUKAS FORENING SODRA

| Malmé har vi en alldeles egen krets
inom Sodra. Vi har traffats en mangd ar,
en grupp pa mellan 15 och 20 personer
varje gang. Vi haller till i restaurangen
pa Dammfrigarden, som &r ett senior-
boende i Malmé. Vi trdffas en fem-sex
ganger per ar. Eldsjdlen i gruppen ar Ing-
rid Malmgren med bistand av Margareta
Gullberg,.

Vi har ett omvéxlande program. Natur-
ligtvis pratar vi om vara sjukdomar och far
ofta besok av nagon ldkare eller sjuksko-
terska fran hematologen, som beréttar
och svarar pa fragor om véra blodsjukdo-
mar. Men vi kan ocksa fa lyssna pa nagon
sjukgymnast som talar om vikten av att
rora pa sig. Akupunktur har ocksa varit pa
tapeten. Men det har inte bara varit pro-
gram om hélsovard utan vi tar ocksa upp
allménna dmnen som information om var
egen Stadsteater, information om Aloe
Vera eller presentation av den vackra gar-
den Katrinetorp. Vid sista métet i decem-

ber tar vi med oss julklappar som vi tavlar
om genom att kasta tdrning. Ja, vi kan
fortsétta att beratta hur lange som helst.

Du som bor i Malmé eller utanfér stan
och har drabbats av ndgon blodsjukdom,
kom med i gruppen. Du far en trevlig
kvédll med glada och pigga méanniskor
med en positiv instdllning till sin sjuk-
dom. Vi dricker naturligtvis kaffe och
dter en enkel macka. Ibland har Elsa med
sig nagot gott hon bakat, t.ex. hennes
fantastiska "knackebrod".

Ingrid kommer att ta hand om dig. Det
g0or hon med alla pa sitt smittande och
glada sdtt. Du kan ringa henne pa tel.
040-46 77 45 eller mejla imalmgren14@
gmail.com. Margaretas e-postadress:
margareta.gullberg@telia.com. Ar du
inte medlem sa blir du det enkelt. Ta gar-
na med dig din anhdérig som da blir stod-
jande medlem. &

Birgitta och Claes Wenell

VAD AR EN SJALVHJALPSGRUPP?

Forskaren Magnus Karlsson definierar en sjélvhjalpsgrupp utifran fyra kriterier:

1. Gruppen ska inte vara storre 4n att medlemmarna lar kdnna varandra

2. Gruppen ska samlas kring ett gemensamt omrade som personer kan relatera till

3. Gruppens framsta verktyg dr dmsesidigt stod och hjlp, att alla ger och tar emot stod
4. Gruppen &r i huvudsak sjdlvstyrande och skapar sin egen organisation,

ramar och regler
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Ibland giller det att "tanka om, F P o s o -
tdnka ratt" for vara politiker. 4

SOM DRIVKRAFT!

CHRISTIAN PEDERSEN, Blodcancerférbundet

Att kdnna sig som en produktiv del av samhillet trots sjukdom &r inte att forringa. Vi manniskor
har i slutindan ett behov av att vara produktiva, kdnna att den tid vi spenderar har pa planeten
faktiskt betyder nagonting bade for oss sjdlva och dem runtomkring oss. Dessutom &r vi soci-
ala varelser som mar som bast ndr vi far umgas med andra, dven om dessa manniskor "bara”
ar bekanta eller arbetskamrater. Just darfor trivs manga av oss med att ha ett jobb att ga till
pa kontinuerlig basis, vilket i minst lika hog utstrackning giller for dem som idag lever med en

blod- eller blodcancersjukdom.

Men hur mycket man 4n vill, orkar, och
kdmpar sa racker inte alltid orken till. Att
ha en cancerdiagnos som foljeslagare
innebar bade biverkningar och medfél-
jande begransningar, sa dr det bara. Men
detta betyder inte att vara medlemmar
inte vill arbeta, snarare tvdartom! Att ha
en fast punkt i tillvaron ar for manga av
dem jag personligen har pratat med vik-
tigt for att leva ett sa pass vélfungerande
och "normalt” liv som méjligt. Tyvarr har
flertalet utav véra institutioner inte hangt
med i de framsteg som skett inom blod-
canceromradet, och dr fortfarande rigi-
da och trogrorliga apparater. Det ar just
detta vi pa forbundet har forsokt belysa
under varen 2016 till Sveriges beslutsfat-
tare och politiker, for att pa sikt kunna fa
till en positiv forandring for vara medlem-
mar.

Men férdndring tar inte bara tid; den
kraver ocksa en dares envishet, ihardig-
het och en gnutta tur. Och en knuff i ritt
riktning fick Blodcancerférbundet i och
med att vi lyckades fa kontakt med en
politiker som hade en personlig relation
till cancer. Detta var ocksa skalet till att
denne person valde att inte bara tréffa
mig sjdlv och var Forbundsordférande
Lise-lott, utan dartill lyssnade engagerat
och med verkligt intresse. Just det dar
med "intresse” har jag markt ar A och O
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inom politiken, dar det géller att fa dessa
otroligt upptagna generalister att fatta
tycke for ens fragor. Och om de éar villiga
att gora detta eller inte marker man rela-
tivt omgaende vid ett fysiskt méte, vilket
medfor att dessa blir mycket viktiga att fa
till.

| mangt och mycket handlar vara mé-
ten med politiker om att férmedla den
verklighet vara medlemmar lever i.
Tyvérr 4r manga av vara beslutsfattare
relativt verklighetsfranvanda, och kan-
ner i de flesta fall inte till hur det ar att
faktiskt leva med en blodcancerdiagnos
i dagens Sverige. Séledes har vi under
varen forsokt dels att belysa denna
verklighet, men dven komma med kon-
kreta forslag pa forbattringar sasom att
ga i briaschen for kortare och mer flex-
ibla sjukskrivningar. Vad géller detta sa
lyckades vi fa fragan kring sjukskriv-
ningar till debatt i Riksdagen, vilket visar
att dven ett litet forbund kan lyckas med
intressepolitiska dtaganden med lite ef-
tertanke och flaks.

Dartill ifragasatter vi kommande forslag
som ligger pa Riksdagens bord, dar det
nuvarande forslaget om "halsovaxling" ar
ett exempel pa detta. Syftet med forsla-
get, som ror arbetsgivarens ekonomiska
ansvar for langa sjukskrivningar, ar att sti-

mulera aktivare rehabilitering pa arbets-
platser for att darigenom motverka langa
sjukskrivningar. Kort sagt sa far arbets-
givaren, om forslaget gar igenom, bara
det ekonomiska ansvaret for sjukskrivna
i storre utstrackning an i dagsldget. Detta
kommer dock med stérsta sannolikhet
att sla hart mot vara medlemmar som tid-
vis inte kan arbeta pa grund av sin sjuk-
dom, dér denna grupp tycks ha glomts
bort av vara politiker. Ty hur bra rehabi-
litering och arbetsmiljon 4r pa en arbets-
plats, sa kommer vara medlemmar som
gar under behandling trots detta tvingas
sjukskriva sig pa grund av sin sjukdom.
Detta ar verkligheten.

Vi lyfter dven andra fragor av intresse for
vara medlemmar, exempelvis den "fore-
byggande sjukpenningen” som i dagsla-
get enbart kan ges till personer om reha-
biliteringen férkortar sjukdomsperioden.
Och har man da en kronisk blodcan-
cerdiagnos, ter sjukpenningen sig mer
eller mindre som ett skamt. Just denna
fraga ar ocksa en av dem vi tanker lyfta
i samband med Blodcancerférbundets
kommande seminarium under Almedals-
veckan den 4e juli. "Kronisk blodcancer,
ett fonster till framtidens cancersjukvard”
heter detta arrangemang, dér alla som vill
dr vilkomna att kika forbi klockan 13.00
pa Vardtorget den 4/7 i Aimedalen! ¢
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DET HAR AR _
MARIA

Bor: | ligenhet i Sundsvallse
men vaxte upp i Vasterbotten
Familj: Man och tva barn

spela golf, aka slalom, cykla
racer och lisa bécker. "Och

berg- och dalbanor och allt
som snurrar!”

Ordférandeskapet innebdr att hon leder
den svenska expertgrupp av hematolo-
ger specialiserade pa kronisk lymfatisk
leukemi (KLL) som hela tiden for utveck-
lingen framét. Med 6ver 500 nya fall per
ar ar KLL den leukemi som &r vanligast
forekommande i Sverige. Det dr en obot-
lig form av blodcancer som vanligtvis ut-
vecklas langsamt.

"Tack vare framstegen inom cytogenetik,
dar vi tittar pa kromosomer, har vi pa se-
nare dr insett att KLL 4r en sjukdom som
kan ha oerhdrt manga ansikten" sager
Maria Strandberg. "Vissa patienter kla-
rar sig helt utan behandling medan andra
maste behandlas direkt".

Inom ramen for Svenska KLL-gruppen
var Maria Strandberg med om att ta fram
det forsta vardprogrammet 2006.

Nya behandlingsmajligheter

"Sedan dess har det hunnit hdnda val-
digt mycket — dels i termer av hur myck-
et vi kan och forstar, men ocksa vad
géller behandlingsméjligheter” klargér
hon. "Det dr ju inte sa lange sedan vi i
stort sett bara hade klorambucil, ett rik-
tigt gammalt cellhdmmande ldkemedel,
att erbjuda”.

Sedan bdrjade det dyka upp nya be-
handlingsalternativ. Det visade sig att
CD-52-antikroppen alemtuzumab hade
god effekt vid KLL. Och sa kunde man
ldgga till en annan antikropp, rituximab.
Om patienterna var ndgorlunda unga
och starka kunde man lagga till cyklofos-
famid och fludarabin. De senaste tillskot-
ten i behandlingsarsenalen &r idelalisib
och ibrutinib, tva nya tablettbehandling-
ar som verkar genom att blockera recep-

STRANDBERﬁh ]
Alder: 49 ar i

NY ORDFORANDE
| KLL-GRUPPEN

PETER LUNDSTROM

Till en borjan var siktet instillt pa en tjanst som barnla-
kare, men 6det ville annorlunda. Nu tar hon éver ordfo-
randeklubban i Svenska KLL-gruppen. "Det kdnns bade
roligt och spannande att ta over i en tid da det hinder
sa mycket pa KLL-fronten" sidger nyblivna ordféranden
Maria Strandberg, dverldkare pa hematologen vid medi-
cinkliniken pa Sundvalls sjukhus.

Glad och stolt ny ordférande for KLL-Gruppen.

torer pa tumorcellerna, och annu fler ar
pa gang.

"Det ar véldigt tillfredsstdllande att som
doktor kunna erbjuda dnnu en behand-
ling ndr den forra inte langre fungerar.
Jag har en patient nu som far idealisib
som femte linjen. Vi hade forsékt med
det mesta, men antingen sviktade han
efter ett tag eller sa forvarrades sjukdo-
men under pagaende behandling. Det
har raddat hans liv och det hade inte gatt
for bara nagra ar sedan”.

| maj valdes Maria Strandberg till ny ord-
forande i Svenska KLL-gruppen efter
Per-Ola Andersson, men det var ndra att
det inte alls blev hematologi.

Slump att det blev hematologi

"Jag hade inte en tanke pa att bli medici-
nare och absolut inte hematolog" sager
Maria Strandberg som till en bérjan var
helt instélld pa att bli barnlakare.

Nu slumpade det sig emellertid sa att
det inte fanns nagot vikariat pa barn-
kliniken i Sundsvall nar Maria Strand-
berg for forsta gangen skulle préva sina
vingar efter AT-tjdnstgéringen, men vél
pa medicin. Sedan blev det ST pa med-
icinkliniken och nir de efter nagon ma-
nad horde av sig fran barnkliniken och
sade att en lucka hade dykt upp — da var
hon redan fast. Sa smaningom blev det
dven ST-tjanstgoring i internmedicin och
hematologi.

"Och det &r jag jatteglad for idag" skrat-
tar Maria Strandberg. "Nu har jag varit
Visternorrlands lans landsting trogen
i snart ett kvartssekel och jag har ingen
som helst lust att flytta pd mig. Jag ar en
utpraglad kliniker och det passar mig
perfekt att arbeta pa ett lanssjukhus dar
jag far halla pa med manga olika patien-
ter och diagnoser. Jag tror att vi har en
véldigt spannande tid framfér oss — inte
minstinom KLL". &
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VI DRAR TILL MALMO!

CHRISTIAN PEDERSEN, Blodcancerforbundet

"Solen skiner sdllan” rappar svenske hiphop-artisten Timbuktu i laten "Vi Drar till Malmo" som var mycket popular
for nagra ar sedan. Den gode Timbuktu ma ha ritt i sak, men nir jag ankom till Malmo fredagen den sjatte maj for
att narvara pa Ung Cancers "Utstillartorg” dagen darpa sken solen sa det stod det harliga till! Sent omsider hade
namligen varen kommit till Sverige, och vad passade da bittre 4n att sprida ordet om Blodcancerférbundets verk-
samhet till denna mycket unga men livfulla patientgrupp!?

Ung Cancer &r en ideell organisation
som arbetar for att forbattra levnadsuvill-
koren fér unga vuxna cancerdrabbade
och nérstaende under och efter sjuk-
domstiden i dldrarna 16 till 30 &r. Ung
Cancer arbetar med information, utbild-
ning och opinionsbildning tillsammans
med unga vuxna cancerdrabbade, men
ocksa med myndigheter, varden och
andra delar av samhdllet. Organisatio-
nen skapar dessutom métesplatser, och
hade som ett led i detta arbete bjudit in
Blodcancerférbundet till Utstéllartorget
i Malmo. De har dessutom varit oss be-
hjélpliga pa andra satt tidigare, vilket vi
ar bade glada och tacksamma 6ver.

Mégjligheten att ndrvara pa Ung Can-
cers "Utstéllartorg" i kombination med
att Blodcancerforbundets "bastis” Nel-
ly Trott erbjod gratis boende i centrala
Malmé gick helt enkelt inte att tacka nej
till. Foljaktligen bokades en helg av nytta
kombinerat med ndje i Sveriges tredje
storsta stad in i kalendern. Solen sken
dven morgonen efter min ankomst till
Malmo, och fastdn arets varmaste dag
fram tills dess noterades utanfér lokaler-
na pa Malmé Live, saknade jag inte so-
lens varmande stralar.
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For det var ndmligen fullt upp i samband
med mitt livs forsta utstéllining! Nellys tva
livfulla undulater hade véckt mig tidigt pa
|6rdagsmorgonen, varpa jag hade varit
ute i god tid for att sétta upp var monter
med allehanda broschyrer, informations-
blad, bocker och férbundets nytryckta
"roll-up". For att locka till oss deltagar-
nas intresse hade Nelly varit vénlig nog
att lata oss trycka upp en av hennes ex-
klusiva malningar pa en canvastavla for
utlottning. For att delta kravdes enbart
att man ndmnde en blodcancersjukdom,
dir den stora majoriteten (som svarade
korrekt pa fragan) angav "leukemi” som
svar. Ett bevis pa att kunskapen om just
blodcancer kanske inte alltid ar den basta
bland patienter med andra diagnoser &n
de vi representerar...

Tempot under dagen var stundtals hogt,
och bestod av livfulla och mycket in-
siktsfulla konversationer med patienter,
anhoriga och representanter fran andra
patientféreningar. Blodcancerférbundet
hade nidmligen séllskap av ett antal vri-
ga vdlbekanta organisationer pa Live Na-
tion, bland annat CancerRehabFonden
(CRF), Barncancerfonden, Cancerkom-
pisar och Cancerfonden. Vildigt rele-

Till védnster: Blodcancerfébundet fanns
representerade pa Utstdllningstorget.
Ovan: Konst i hjartat av Malmo.

Till hoger: "Malmé Live".

vanta verksamheter med tanke pa att
det var just Ung Cancer som stod bakom
arrangemanget ifriga. Det var mycket
trevligt att prata med de representanter
som befann sig i Malmo fran dessa orga-
nisationer, dar det alltid &r motiverande
att utbyta goda idéer och tankar med
kollegor inom "industrin”.

Att fa dran att traffa cancerdrabbade
i allmianhet och blodcancerpatienter i
synnerhet var otroligt inspirerande. De
insikter jag erholl under dagen var gi-
vande pa alla sétt och vis, och dartill na-
gonting som jag dr séker pa kommer att
vara till stor nytta framéver for bade mig
sjdlv och Blodcancerférbundet. Dessut-
om fick jag majlighet att umgas med tva
mycket engagerade och insiktsfulla da-
mer ifran "Blodsjukas Forening Sodra”,
som bdgge var vénliga nog att stélla upp
for att dela med sig utav sina erfarenhet-
er av blodcancer till de fragvisa ungdo-
marna. Nagonting jag sjalv inte kan satta
mig in i pa nagot vis, varpa den hjilp jag
fick ifran Elisabeth och Ingrid var otroligt
uppskattad! Tack for detta, och stort tack
till Ung Cancer som bjod in oss till ert arli-
ga Utstdllartorg. Férhoppningsvis hors vi
av snartigen! @
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| Vdstra Gotalandregionenen ordnas varje ar utbildningsdagar for regionens anstillda inom hematologisk
verksamhet, dar dven representanter fran sjukhustandvarden brukar delta. Tva halvdagar pa varen och
en heldag pa hosten tréffas alla for att uppdateras vad giller nyheter inom hematologin, och sedan ett
par ar ordnas dessa moten i samarbete med RCC (regionalt cancercentrum) Vast. Den 21-22 april hade

vi pa Skaraborgs Sjukhus Lidkoping glddjen att sta som arrangorer for drets mote.

HEMATOLOGIDAGAR

<\, REGIONALT
- CANCERCENTRUM

= 17
o i ',"l\-\'\ l'J .'—I'. S T

Under motets forsta dag, delade Herman
Nilsson-Ehle och Cecilie Blimark, laka-
re pa Hematologsektionen Sahlgrenska
Universitetssjukhuset med sig av nyhe-
ter inom omradena lymfom och myelom,
bl a lakemedel som verkar pa helt nya
och spdnnande angreppssattsdtt mot
blodsjukdomar. Deltagarna fick hora om
nyare ldkemedel som &r i bruk mot KLL
och andra lymfom, som t ex Imbruvica
(ibrutinib) och Zydelig (idelalisib) samt
nya ldkemedel som ar under utveckling,
tex lakemedel som verkar pa ett helt nytt
satt genom en dkning av programmerad
celldod, "cellernas sjdlvmord”, och som
man hoppas kunna anvdanda mot KLL.

Pa myelomsidan har behandlingsarse-
nalen ocksa utdkats med ett flertal ldke-
medel pa senare ar. Vi fick héra om nya
medel som Kyprolis (carfilzomib), vilket
liksom Velcade tillhér gruppen prote-
asomhdmmare och daratumumab, en
antikropp mot myelomcellen. Detta dren
ny verkningsmekanism inom myelombe-
handling, ddremot har s k monoklonala
antikroppar mot tumorer sedan manga ar
anvants, och ar rutin, vid behandling av
ett flertal lymfomtyper. Farydak, numera
registrerat lakemedel, verkar genom att
minska den avldsning av arvsmassan som
dr nédvandig for celldelning. Andra ldke-
medel pa gang inom myelombehandling
ar ixazomib och elotuzumab.

Direfter samlades ldkare och tandlédka-
re for diskussion om bl a standardiserat
vardférlopp vid utredning av vissa blod-
cancerformer, nagot som skall imple-
menteras i hela Sverige med syftet att
utredning av misstankt sjukdom skall
gé sa fort och smidigt som mojligt, samt
évriga nyheter inom behandling av blod-
sjukdomar.

Ovriga yrkeskategorier lyssnade pa
intressanta foredrag av Jeanette Kind-

strommer, sjukskoterska pa Skaraborgs
Sjukhus Skévde, om hur man dar gjort
for att ordna sa att alla cancerpatienter
far en s.k. kontaktsjukskoterska, nagot
som sedan en tid ar ett krav pa enheter
som behandlar cancerpatienter. Kurator
Chichi Malmstrém, anstélld pa RCC Vst
och Skaraborgs Sjukhus Skévde pratade
om cancerrehabilitering, vilket vickte
en livlig och intressant diskussion bland
deltagarna som dagligen stéter pa detta
i sitt arbete.

Den andra dagen da dven flera patienter
var med och lyssnade, inleddes med en
presentation av Petra Lindroos Kolqvist
och Hege Garelius, sjukskéterska res-
pektive ldkare pa Sahlgrenska Sjukhu-
set. De berdttade om projektet "Photo
Voice", vilket kort innebar att hemato-
logiska patienter genom fotografering
med sin smartphone fick dokumentera
sina upplevelser av att vara blodsjuka.
Dir framgick att manga, trots, ofta svar
sjukdom, dnda genom sina bilder visade
forvanansvart mycket positiva inslag i sin
vardag, men det férekom ocksa en del
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talande bilder av den svara situation som
man befann sigi, t ex en bild dar fotogra-
fen befann sig i en sluss, vilken symbo-
liserade en situation ddr man kande sig
last, utan att veta ndr eller om man skulle
kunna komma vidare i livet. Tyvarr var
det endast 4 av 18 tillfrigade som tack-
ade jaftill att delta i projektet.

Darpa berittade Anna Genell, statistiker
pa RCC Vist om nyheter i blodcancerre-
gistret, och efter kaffet var det dags for
professor Hans Wadenvik, Sahlgrenska
Sjukhuset. Han gav en intressant och
tydlig sammanfattning av hur sjukdomen
KML (kronisk myeloisk leukemi) be-
handlas idag. Aven detta 4 som bekant
en sjukdom ddr behandlingen de sista
decennierna har revolutionerats genom
de s k tyrosinkinashdmmarna, t ex Glivec
och Tasigna, vilket markant har forbéttrat
prognosen for KML-patienter.

Darefter talade Rolf Billstrom, ldkare pa
Skaraborgs Sjukhus Skévde, under rub-
riken "Nagot om mjélten”, dér han bl a

Fortséttning pa nésta sida
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SVENSKA MDS- & AML-DAGEN

BLODCANCERFORBUNDET MED STSD FRAN CELGENE
VALKOMMAR DIG TILL “SVENSKA MDS- & AML-DAGEN"

NAR?
Lirdag den 10e september kl. 09.00-16.00

VAR?
Stara Hatellet (Drottninggatan 1, Orabra)

VAD?
Blodecancerdiagnoserna MDS och AML

FORELASARE?
Likars Bertil Uggla
Bpecialistlikare Bengt Rasmussen
Kontaktsjukskoterska Kristina Eklaf
Patienterna Bo Karlsson och Nelly Trott

KOSTHAD?
Gratig f5r samtliga deltagare!

ANMALANT
Ring ™08 546 40 540" eller anmi| dig via "simplesignup.selevent/TE484"

15



)
<
N
0
<
<
I52)
o
©
)
0

Fortsattning fran féregdende sida

R FAOER VIR [V

B | Aap B8 B .
Zeréit:ridj omkn;!?iltenus fgn]l(tli(o.n ochom | [ETg(o(C|AlRE] I |s|Als]z = '
nhade e o s ikionerson | |- I e[ o [ | oGS
an kan  oporerd” DO s A lEE Ml o[ L N[k AM[ERN

mjélten, dven om man fatt vaccination. | f— o
Da kan en infektion med vanliga lungin- | [ DITIAIT Lo K LML S B B vikr o0
flammationsbakterier, s.k. pneumokock- | |1 A|RIB|E|T|E S N|T Y o - e
er, leda till mycket allvarlig och tom | [ =~ |LIOIKZE|L|E|D m'«,- G| A |SaEr |G ST Y
livshotande sjukdom. Det 4r viktigt att M| ZEHGILIOIRIIAITIT
alla, bade patienten och sjukvardsperso- [ |S|D|A|G[+ [N|A[R[R[A
nal, dr inforstidda med detta sa att man LIEIR=F|IOIR|IM|EIN
MED 19 INDIKATIONER

e : VIALEIA|N|G|A|R|N|A
Martin Hjorth, 6verlakare pa Skaraborgs — pres
. . : S JIA|T|ITIEESNJAV
Sjukhus Lidkoping avslutade motet med - plal® T AlalslAlDIE
en fin 6verblick av hur myelombehand- | t -
lingen pa ett positivt sitt har utvecklats V I N N R E
det senaste halvseklet, hur det var i bor-
jan da i princip ett enda medel, Alkeran | [ o> |5 631871149 VINNARE AV KRYSS
(melfalan), fanns, och hur det ar nu med EVA EKLUND
stort antal preparat i behandlingsarse- 711]419]5/6]2/8)3 Svampstigen 43, 913 33 Holmsund

. 9/3|8|1|2|4(7/6]|5 .
Vit s e st i+ hogonse. | [2T5 T3 T3 3 ToTeTaTa] BOSORMARK

: ' ; Rollekavdgen 7, 263 58 Strandbaden
handling med autolog stamcellstod, som
fortfarande &r forstahandsbehandling 5/r|3/4/6/1)9/2 |8

! 116lolsl3l2|al5]7| VINNAREAV SUDOKU

hos yngre patienter med myelom. PER BRUCE
Sammantaget bl?v det tacl§ vara alla | |32 [1|714/8]|5|9]|6 Harrievagen 6, 4193 Eslov
medverkande tva mycket givande och

: 6/9/5|12(1/3(8|7|4
trevliga halvdagar. ¢ LARS-ERIC PERSSON

Vid pennan Anna Hugosson | |8 |4 7|6 19 53 1]2 Svartvidgen 3, 892 30 Domsjo

ONSKAR DU STODJA 0SS?

BLI MEDLEM | BLODCANCERFORBUNDET!

Som medlem i Blodcancerforbundet far du mojligheten att
mota andra i din situation och vara med och paverka vart arbete
pa forbundet. Narstdende och dvriga stédjande ar naturligtvis
ocksa valkomna att bli medlemmar!

Rehabcenter Mésseberg Bracke o
Rehabcenter Sfciren diakoni

Bli en del av var gemenskap genom att;

= Gain pa var hemsida och fylla i webbformularet genom att
folja lanken www.blodcancerforbundet.se/bli_medlem.

* Ringa férbundskansliet pa tel. 08-546 40 540
man-fre kl. 09.00-12.00.

= Skicka ett mail till e-post adressen info@blodcancerforbun-
det.se
(Ange namn, adress, fédelsear, e-postadress, tel.nr samt ev.
diagnos. Skriv ocksa om det galler medlemskap som patient,
anhorig eller stédjande).

NU FORSKAR VI VIDARE

Vad som &n orsakar sjukdomen ar vart mal att utveckla

Rehab for livet

SKANK EN GAVA en traffsaker behandling. Novartis &ar ett ledande foretag
* Via bankgiro. Sitt in ditt bidrag pa vart bankgiro 900-4219. Rehab handlar hos oss om &terhdmtning, att inom hematologi och var forskning har lett fram till flera
* Via sms. SMS:a "Blod" féljt av ett mellanslag och skriv sedan utvecklas och skapa nagot nytt. Ditt skrdddar- livsavgorande behandlingar. Vi ser fram emot att fortsatta
det belopp du 6nskar skanka till 72672 (om du t.ex. vill skin- sydda program kan innehalla t ex vattengym- samarbeta med varden for att forbattra patienters liv.
ka 200 kr skriver du "Blod 200") nastik, mindfulness, tid for reflektion, samtal
* Via Swish. Fyll i Blodcancerfondens Swish-nummer med andra och féreldsningar. Och viktigast av
1239004219 och ange valfri summa du vill donera. Minimi- allt — du far vardefull kunskap med dig hem.

beloppet for gavor via denna kanal ar 100 kr.
* Via hemsidan. Ga in pa www.blodcancerforbundet.seVvill-
korslosa_gavor och fyll i formularet.

Las mer pa www.brackediakoni.se

~
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Hur far jag storst nytta av min doktor? Det dr en viktig fraga nar man har en kronisk sjukdom som kraver aterkom-
mande kontroller och lakarbesok. Det var ocksa en av de fragor som stod i fokus nir deltagare med Myeloprolife-
rativa Neoplasmer, MPN, samlades i Stockholm. Blodcancerférbundet hade bjudit in till "Sverigedagen MPN" med
foreldsningar och diskussioner om allt ifran aktuell forskning till vardkvalitet.

Sjukdomsgruppen  "Myeloprofilerativa
Neoplasmer” (MPN) bestar av de relativt
ovanliga sjukdomarna Essentiell Trom-
bocytemi, Polycytemia Vera och Myelo-
fibros samt ett antal dannu mer séllsynta
diagnoser. Omkring 400-500 nya MPN-
fall diagnostiseras varje ar i vart land och
enligt berdkningar lever omkring 2 500
personer i Sverige med nagon av sjuk-
domarna i MPN-gruppen. Ett hundratal
av dessa personer deltog en kylig men
vacker aprillérdag pa Blodcancerférbun-
dets forsta nationella utbildnings- och

Professor emeritus Gunnar Birgegard
larde ut hur man kan fa storsta mojliga
nytta av sin doktor.

Docent Mats Merup berittade om den
allvarligaste MPN-diagnosen, myelofibros.
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diskussionsdag om MPN. Dagen spons-
rades av ldkemedelsforetaget Novartis
och var kostnadsfri for deltagarna, som
kom fran hela landet for att mota bade
andra i en liknande situation och nagra
av de mest erfarna medicinska experter-
na pa omradet.

Att handskas med doktorn

En mycket uppskattad programpunkt var
snabbkursen "Hur handskas man med
sin ldkare?", med Gunnar Birgegard som
inspirerande talare. Han &r overlikare,
hematolog och professor emeritus vid
Akademiska sjukhuset i Uppsala och har
arbetat mycket med utbildning och fort-
bildning av ldkare. Nu gav han tips och
kloka rad om hur man som patient kan
bygga en bra relation med sin doktor.

Forskning och erfarenhet visar att pa-
tienter ofta lamnar motet med ldkaren
utan att ha pratat om det som de egent-
ligen ville prata om. Samtidigt ar lakare i
allménhet ndjda med hur de kommuni-
cerar. Att de tva parterna kan ha sa olika
uppfattningar om hur motet gick beror,
menar Gunnar Birgegard, pa att lakaren
ofta dominerar samtalet och dessutom
har fordelen av att befinna sig pa sin
egen "hemmaplan”:

— Lékaren har en egen agenda f6r mo-
tet med patienten, det finns en lang rad
fragor om symtom och behandling som
lakaren anser behdver stillas. Darfor blir
det latt sd att motet domineras av dessa
fragor som patienten besvarar lydigt
men allt mer enstavigt.

Gunnar Birgegards uppmaning

till patienter ar:

— Skaffa dig en egen agenda! Fraga dig
sjdlv infor ldkarbesoket vad du vill prata
med doktorn om idag. Och tala 6ppet
om hur du vill ha det. Sag pa ett vanligt

sdtt att "jag vet att du behover fraga om
olika symtom, men det &r inget speciellt
med dem just nu utan i dag vill jag valdigt
gédrnata upp en annan sak".

Forskning om ldkar-patient-kommu-
nikation visar ocksa att nar patienten vill
tala om mer kdnslomassiga och existen-
tiella fragor, dr det vanligt att doktorn
vdjer undan och byter dmne. Gunnar
Birgegards rekommenderade motmedel
dr ater igen att man som patient ska vara
tydlig mot sin lakare:

— Sédg att "jag forstar att du inte kan
gora nagot at att jag ar ledsen, men jag
vill enda gdrna fa beritta”. De flesta dok-
torer uppskattar att fa hjalp att skapa mo-
ten som ar bra for patienten.

Tillganglig vard en viktig fraga

Aven  Blodcancerférbundets  ordfé-
rande Lise-Lott Eriksson, som sjélv har
MPN-diagnosen essentiell trombocyte-
mi, ankn6t i sin presentation till fragor
om vardkontakter och vardkvalitet. Hon
redogjorde for de intressepolitiska fragor
som forbundet prioriterar, bland annat
tillganglighet och en mer flexibel sjukfor-
sakring.

— Vi vill att alla blodcancerpatienter i
hela Sverige ska fa tillgang till den senas-
te och bdsta varden. Med manga av de
har diagnoserna lever vi ldnge och det
ar viktigt att varden och rehabiliteringen
anpassas efter vara behov, framhdll hon.

Kunskap om mutationer

ger sakrare diagnostik

Under MPN-dagen belystes forstas ock-
sa den senaste kunskapen om de tre
dominerande diagnoserna i sjukdoms-
gruppen. Overldkare Peter Johansson,
Sahlgrenska universitetssjukhuset i Go-
teborg, talade om essentiell trombocy-
temi, professor emeritus Gunnar Birge-
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gard, Akademiska sjukhuset i Uppsala,
om Polycytemia Vera och docent Mats
Merup, tidigare Karolinska universi-
tetssjukhuset och numera privatlakare i
Stockholm, foreldste om Myelofibros.

Gemensamt fér MPN-sjukdomarna
ar att det uppstatt obalans mellan sti-
mulerande och bromsande faktorer i
benmargens produktion av olika typer
av blodceller, blodkroppar. Den rubba-
de balansen orsakar for hog eller for lag
produktion av en eller flera blodcellsty-
per. Detta leder i sin tur till 6kad risk for
blédningar och blodproppar samt olika
symtom.

Ar 2005 gjorde fyra forskargrupper i
vdrlden oberoende av varandra en viktig
upptéckt om bakgrunden till MPN. Fors-
karna upptdckte en forvdrvad (ej med-
fodd) mutation som kallas JAK2. Muta-
tionen orsakar, beskrev Peter Johansson,
en Overaktivering av enzymet januskinas
vilket leder till fel i regleringen av blod-
bildningen i benmargen:

— Man kan séga att startmotorn gar pa
hogvarv.

JAK2-mutationen hittas hos sa gott
som alla patienter med Polycytemia Vera
och hos omkring 60 procent av patien-
terna med essentiell trombocytemi eller
Myelofibros. Senare har forskare dven
hittat tva andra mutationstyper som fo-
rekommer vid MPN. Dels mutationer i
den s kallade calreticulin-genen, dels
mutationer i en gen som kallas MPL.
Aven dessa mutationer, som inte ir lika
vanliga som JAK2, paverkar den delikata
balansen mellan "gas och broms" i blod-
bildningen.

Cirka tio procent av patienterna har
ingen av de nu kdnda mutationerna och
forskning pagar for att hitta fler mutatio-
ner som har betydelse vid MPN.

Analys for att se om patienten har na-
gon av de tre kdnda mutationerna spelar
redan en viktig roll vid diagnostiken av
dessa sjukdomar, forklarade foreldsarna.
Bland annat kan analysen vara till hjdlp i
oklara fall ddr man tvekar om vilken av
MPN-sjukdomarna patienten har. Ibland
kan mutationen ocksa sdga nagot om
prognosen — &r sjukdomen av det still-
sammare slaget eller finns det risk for en
snabbare sjukdomsutveckling?

Allt battre behandlingar
Aven behandlingen av MPN-sjukdomar
dr pa vdg att forbittras.

En botande behandling dr dnnu bara
tillganglig vid den allvarligaste MPN-sjuk-
domen, Myelofibros. Det handlar d4 om
transplantation med celler fran en do-
nator. Stamcellstransplantation dr dock

tyvarr mojlig endast for ett fatal av pa-
tienterna pa grund av hoga komplika-
tionsrisker sarskilt om man ar dldre, men
en "snéllare" variant med lindrigare for-
behandling (Reduced Intensity Condi-
tioning Transplantation, RICT) har tagits
fram.

— Det gor att vi kan erbjuda stamcells-
transplantation till fler patienter och det
ar ett viktigt framsteg, berédttade Mats
Merup.

Normalt inriktas MPN-behandling pa
att forhindra livshotande blodproppar
och blédningar, forebygga att sjukdo-
men Overgdr till en farligare sjukdom
och att lindra symtom som forsdmrar
livskvaliteten. Vid Polycytemia Vera é&r
regelbundna blodtappningar viktiga for
att géra blodet mindre trégflytande och
minska komplikationsrisken. | vrigt byg-
ger MPN-behandling pa olika ldkemedel,
dels sddana som minskar blodetstendens
att levrasig, dels lakemedel som hammar
benmirgens blodbildning. Exempel pa
lakemedel som ofta anvdnds for att pa-
verka den onormala blodbildningen &r
det cellhdmmande medlet hydroxyurea
samt immunmedlet interferon.

Upptackten av JAK2-mutationen har
dven oppnat vdgen for en ny ldkeme-
delstyp. Den kallas JAK-hdmmare och
blockerar de overaktiverade enzymer
som bidrar till sjukdomsbilden. Hittills
har en JAK-hdmmare godkénts i Sve-
rige for MPN-behandling — ruxolitinib
(Jakavi). Ruxolitinib kan ofta snabbt
krympa en forstorad mjdlte och minska
en rad andra pafrestande symtom samt
forebygger hjart-karlkomplikationer. La-
kemedlet ar godkant fér behandling av
forstorad mjdlte och andra symtom vid
myelofibros. Det dr dven godkant for
behandling av patienter med polycyte-
mia vera som inte tal hydroxyurea eller
inte far effekt av det lakemed|et. Studier
har visat pa minskad symtombérda och
overlevnadsvinster for personer med
myelofibros och polycytemia vera.

Fler JAK-hdmmare ar under utveck-

ling.

Okad kunskap om

livskvalitet vid MPN

Foreldsarna var ocksa eniga om att
MPN-patienter har fler symtom och
marker av sjukdomen i vardagen mer
an lakarna tidigare trodde. Det visar inte
minst aktuell forskning. Vanligt fore-
kommande symtom hos personer med
de hdr sjukdomarna &r fatigue (stark
trotthet), inaktivitet, yrsel, hosta, klada,
huvudvdrk, nedstdmdhet, koncentra-
tionssvarigheter, somnproblem, feber,

obehag i buken pa grund av férstorad
mjélte, snabb mattnadskansla och ofrivil-
lig viktnedgang.

Flera frageinstrument for att mata livs-
kvaliteten hos patienter ned MPN har ta-
gits fram. Ett av de mer ldttanvanda kallas
MPN-10 och har dven utvecklats till en
webbapplikation. Tanken &r att matning-
arna dven ska kunna anvandas i kommu-
nikationen med lakaren for att bland an-
nat utvdrdera behandlingseffekter.

— Att anvdnda MPN-10 &r ett enkelt
sdtt att folja hur man mar ndr man lever
med MPN, sade Peter Johansson.

— Det dr viktigt att vi hela tiden tanker
pa livskvaliteten nar vi féljer sjukdomen
och utvérderar behandlingen. ¢

— Tidigare har vi inte kédnt till hur pass
mycket MPN paverkar livskvaliteten,
sade dverlakare Peter Johansson.

Panelen fick manga intressanta fragor
under den avslutande diskussionen. Fran
vénster: Lise-Lott Eriksson, ordférande i
blodcancerférbundet, professor emeritus
Gunnar Birgegdrd, Akademiska sjuk-
huset, och 6verldkare Peter Johansson,
Sahlgrenska universitetssjukhuset.

Deltagarna hade mycket att tala med
varandra om i lunchpausen. Fran vinster:
Eva Magnusson, Maud Sedemark Girbau,
Henrik Persson, Anita Persson, Roger
Rundblad och Anita Rundblad.
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~ L% 5
Rérstrands Slottscafé i Stockholm.

MYCKET PA GANG
| STOCKHOLM

Det blev fordndringar i styrelsen pa arsmétet i Stockholmsférening-
en. Forst verkade det som om omval géllde, men sedan blev det fyra av
11 i styrelsen som hoppade av. Vifick en ny ordférande, Elisabeth Johans-
son, som varit med i styrelsen i ett par ar och &r aktiv i bade en sjalvhjdlps-
grupp och som stédperson. Tva nya kom in i styrelsen, sa nu géller det att
jobba ihop oss och fortsitta med all verksamhet. Det var personer som
tagit stort ansvar som férsvann, bade arbetet inom intressepolitiken/RCC
och stddjandeverksamheten paverkas — atminstone till en borjan tills vi
andra blir inarbetade.

Vi har hunnit med en hel del medlemsaktiviteter dnda; i februari blev
det en kvall med Maria Hellbom som haller pa att bygga upp ett rehab-
center for cancerpatienter i Stockholm och pa arsmétet fick vi besok av
Forsakringskassan. Mat och prat startar alltid vara méten, dér det fysiska
motet mellan medlemmar alltid 4r viktig. Sverigedagen MPN (diagnoser-
na ET, PV och Myelofibros) som férbundet tillsammans med lakemedels-
bolaget Novartis arrangerade var givetvis vi ocksa engagerade i. Vi tar
tacksamt emot de tillfdllen da férbundet viljer Stockholm for platsen for
sina diagnosdagar. Det ger oss medlemmar i Stockholm mojlighet att fa
mer kunskap om olika diagnoser och nir lokalen bara dr nagot stenkast
fran tagcentralen sa finns férhoppningsvis majlighet dven for "icke-stock-
holmare" att ta sig dit.

Vara kaféer for ndrstaende och for yngre (upp till runt 50 ar) rullar pa
varje manad under terminen. Ibland &r det valbesokt, ibland ger det till-
falle for prat mellan bara nagra fa. Nu klurar vi pa om vi ska hinna med
en batutflykt innan sommaren tar vid, eller om den far vinta till hosten.
Hosten startar tidigt i ar, redan i augusti sa ar det dags for en diagnosdag
tillsammans med férbundet, "Landsméte Myelom" den 27augusti. i

Fran oss i Stockholm
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Dieter Riihmann, ny ordférande i BFSOS.

MOTEN HOS BFSOS

Den 30 mars holl BFSOS sitt 4rsmo-
te i centrala Linkdping. | samband med
detta tackades ordférande Torgny Kindh
av, ddr jag Dieter Rihmann valkomna-
des som ny ordférande av de medver-
kande deltagarna. P4 arsmotet deltog
dven Blodcancerforbundets Férbunds-
ansvarige Christian Pedersen, som tog
sig tiden att tacka ja till var inbjudan och
aka till Linképing. Denne beréttade om
den verksamhet Blodcancerférbundet
bedriver, vilka projekt forbundet har pa
gang under 2016 samt vilka forbundets
huvudsakliga mal ar for aret.

Torsdagen den 14 april 2016 samla-
des & andra sidan drygt 30 medlemmar
i Blodcancerforeningen i Syddstra Sjuk-
vardsregionen pa Lanssjukhuset Ryhov i
Jonkoping. Féreningen hade kallat till ett
mote for att lyssna pa éverldkaren Jesper
Aagesen. Vi bérjade dock kvillen med
att lyssna pa Filippa Hugosson, en tred-
jearselev pa Per Brahe gymnasiets mu-
siklinje. Filippa spelade piano och sjong
vdlkdnda sanger for oss. Jesper holl se-
dan ett mycket uppskattat féredrag pa
temat "Hematologiskt Potpurri”. Sedan
fick vi veta allt om blodets betydelse for
kroppen, spannande! Dessutom mottog
vi kunskap om hur snabbt nagot kan ga
feli kroppens benmarg, d.v.s. nar ett kro-
niskt tillstand snabbt forbyts till en akut
situation, ddr varje timme kan vara av
betydelse. Vi avslutade kvallen med yt-
terligare underhallning av Filippa och en
mycket god bit smoérgastarta ihop med
trevlig social samvaro. Ett stort tack till
Solveig Einarsson och Arne Fredriksson
som hade arrangerat detta fornamliga
mote. Jag vill ocksa passa pa att tacka
Jesper Aagesen for ett intressant och
medryckande féredrag, som ocksa gav
tillfalle for fragor. i

Dieter Riihmann, ordférande
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Ase Gidlund redovisar ekonomi

Stipendieutdelningar i "Sodra”

Arsmotet holls pa legendariska Grand Hotell i Lund.
Lumjeta Skenderi och Christel Wendt avtackades for deras
tid som ordférande ( 1 ar) respektive styrelseledamot (9 ar).
Styrelsen bestar darefter av ordférande Arne Lundblad Vaxjo,
vice ordférande Malin Hansson Eslov, sekreterare Lars Knuts-
son Sjobo, kassor Anita Myrkvist Lidhult, ledamoten Marga-
reta Gullberg Staffanstorp, suppleanterna Birgitta Anderberg
Sjobo, Ingrid Malmberg Bunkeflostrand, Ronny Térnkvist Bil-
leberga och Tommy Tornqvist Bjuv. Valberedningen &r Christel
Wendt som tacksamt emotser forslag pa nya kandidater. Vi har
beslutat att dela ut stipendier om hela 530 000 kronor for forsk-
ning om blodsjukdomar inom Sodra sjukvardsregionen.

Planerade aktiviteter for hosten ar foljande;

* 28 augusti en sommarutflykt till Citadellet i Landskrona.

* 15 september ar det som vanligt Lymfomdag i Lund.

* | oktober &r det var studiedag, "Lundadagen” i Lund.

* 26 november blir det julbord som dr en uppskattad
tradition inom Sédra.

Malmégruppen triffas pa Dammfrigardens servicecentrum
pa Korsorvdagen 1 i Malmo sex ganger om aret for att utbyta
tankar och lyssna pa féredrag. Kontakta Ingrid Malmgren om
nasta traff. Vid luciatid ar det julgodisutdelning pa alla sjukhus-
avdelningar som berér oss i regionen. Synpunkter och forslag
pa var verksamhet mottas mycket tacksamt av alla de slag till
styrelsen for Sédra. Vara adresser mm finns pa hemsidan via
Blodcancerférbundet.
Vi styrelsen i Sédra vill 6nska alla vara medlemmar en skén
sommar. il
Ordférande Arne Lundblad

Harlig Gemenskap i Vasternorrland

Den 16 mars 2016 hade Blodsjukas
Forening i Vasternorrland arsméte med
26 deltagande medlemmar. Som inled-
ning hade vi en parentation for de med-
lemmar som gatt bort. Sedan avklara-
des de sedvanliga arsmoétesforhand-
lingarna varvid stadgarna justerades
och en mindre dndring gjordes i sty-
' relsen. Gunwor Swenning, som repre-
senterar foreningen i patientradet inom RCC Norr (Regionalt
Cancercentrum), rapporterade om arbetet med standardisera-
de vardforlopp, kontaktsjukskaterskor med mera. Allt om detta
finns att ldsa pa var lokala hemsida. Métet avslutades med gott
fika, trevligt umgénge och vi fick njuta av bra musik med gamla
goda latar framférda av bandet Nihmbus. Den 8 juni planerar
foreningen for narvarande en medlemstraff pa Stadshuset i
Sundsvall, dar vi tréffas och far guidning i Sundsvalls och hu-
sets historia. Hostens aktiviteter ar under planering och kan ses
vartefter de blir klara, pa hemsidan. i
Ordférande Ivar Lindqvist

Arsméte i Skaraborg.

FULL RULLE | SKARABORG

I december hade vi i Skaraborg julbord i en liten ort som
heter Nossebro. En retromiljo med oerhort god mat och my-
sig milj6. Trevlig musik fick vi lyssna pa och vi fick dven vara
med och sjunga. Det var inget svart att bli av med lotterna vi
hade till lotteriet. Innan julbordet hann vi med att titta pa den
retroldgenhet pa 3 rum och kok som finns i Nossebro. Det kom
manga medlemmar till julbordet och styrelsen har redan beslu-
tat att vi gor repris pa detta i december 2016.

Vi har fortsatt med vara cafétréffar i januari och april. Nu har
vi tagit bort traffen i Mariestad och erbjuder medlemmarna att
aka till Skévde. Vi har fyra olika stader att vélja emellan. Det
kommer ibland nya medlemmar pa dessa traffar som inte ar
uppdelade pa diagnoser. Det kdnns som att diagnosen inte
ar det viktigaste utan att det finns tid for att samtala. Tror att
traffarna ar viktiga. Det kommer bade drabbade och anhériga
vilket ar vart mal. Aven om det kommer f4 sé blir det givande
samtal. | vissa stader dr vi ofta 7 — 12 stycken.

Vart arsméte hade vi i slutet av februari i Lidkdping. Vi ar all-
tid i olika stader olika ar for att tdcka upp Skaraborg. Denna
gang var det vélbesokt. Erik Langstrom kaserade " En dngel
och Tobi hund en glad berittelse om kdmpande manniskor".
Erland Eriksson och Christina Darnlof avgick fran styrelsen.
Arsmétet avslutades med kaffe och smérgastarta.

| mars foreldste Hematologen Sven Erdal om Lymfom. Det
kom ett tjugotal manniskor och tid fanns for fragestund. Sam-
varon vid kaffebordet ar viktigt efter ett sadan moéte. Vi far alltid
nya medlemmar nér vi anordnar féredrag. | slutet av maj anord-
nar vi en utflykt till Kinnekulle. Vi har bjudit in "Géteborgarna”
(Vastsverige) och dom kommer med buss som vi stiger pa i
Skara. Vihar en guide pa bussen och sedan bar det upp pa kull-
en. Vi kommer stanna i Husaby kyrka dér Erik Langstrém som
tidigare arbetat dar guidar oss. Vi kommer &ta buffé pa hog-
kullen med storslagen utsikt. Naturligtvis har vi bestallt vackert
vader. Efter maten aker bussen till Hallekis ddr Falkangen finns
med sma trevliga hantverksstugor. Dér finns dven ett intressant
stenmuseum och foér den som vill vila finns soffor sa det racker
for alla.

Under detta halvar har var forening fatt uppskattning for de
aktiviteter vi gor. Det kdnns trevligt att arbeta da och lattare att
fortsatta hitta nya mojligheter.

Vii Skaraborg 6nskar er alla trevlig sommar! i

Ordférande Marie-Anne Blondell
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Patientens rattigheter
belyses i Vastsverige

Vem tar hand om patienten vid en tvist med varden;
ldkare, forsikringsbolag eller staten?

Det var med denna fraga som UIf Fro-
berg fran institutet for medicinsk ratt,
inledde den heldagsutbildning, som Pa-
tient och Narstdenderadet pa RCC Vst
har anordnat. Blodcancerféreningen
Vistsverige var inbjuden, sasom flera
andra cancerpatientféreningar.

Som ordférande i var forening fick jag
komma med och det ar bara en av de
hojdpunkter som mitt deltagande i for-
eningen har gett mig personligen. Det
dr sé inspirerande!

Under denna dag fick vi gd igenom ett
stort antal fragestallningar som belyser
de olika aspekter av patientens rattsliga
stdllning. Vi stéllde oss frdgan om man
skulle begdra att fa se ldkarens legiti-
mation till exempel. Det kan kdnnas lite
otackt, men vi forlitar oss pa att sjukhu-
set — lakarens arbetsgivare — har kon-
trollerat detta. Men det har funnits fall
dar detta inte hade gjorts. Hur drabbar
detta en patient? Jag gjorde inte det, jag
var ju jatteglad att det fanns en ldkare
som hade ett svar pa min sjukdom, som
skulle hjdlpa mig med att bli frisk, eller
som han sa, att bli sa frisk som mojligt.
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Det slog mig att jag aldrig hade funde-
rat pa dessa fragor, att jag antog att jag
hade rétt till vard...men det har jag inte;
sjukvarden har ddaremot en skyldighet
att ge mig vard. Och att det finns en fin
linje mellan dessa infallsvinklar. En linje
som har med ansvar att géra. En heldag
gick forbi i rasande fart. Jag kan verkli-
gen rekommendera denna utbildning.
Kontakta mig gdrna sa kan jag férmedla
mer information!

Men detta var inte det enda som vi
har gjort under varen i Blodcancerfor-
eningen Vastsverige! Nej, vi har fatt
gora och hora manga fler intressanta
saker. Vi hade arsmoéte i mars, dar vi
valde in tre nya styrelsemedlemmar
och tackade av tre gamla. Programmet
vid drsmotet omfattade direfter pre-
sentationer av fem forskare som hade
fatt stipendier fran Blodcancerfonden.
Under varen pabdrjade vi var 'regio-
nen-runt-resa’, och landade pa Bohus-
lans Museum i Uddevalla, dar vi hade
en fantastisk kvall med fyra féreldasning-
ar om olika blodcancersjukdomar. Kvall-
en anordnades tillsammans med hema-
tologisektionen Uddevalla Sjukhus och
FoU enheten i NU-sjukvarden, och det
kom manga medlemmar och intressera-
de som inte ofta reser till Géteborg for
ett medlemsmate. Denna kvall gav oss
mersmak, och vi kan redan nu avsléja
att vi ska ha ett medlemsmote i Boras
den 1 september.

Nar ni ldser detta, har vi precis varit
ivdg med var systerforening i Skaraborg
till Kinnekulle. Om detta, samt om den
internationella Lymfomdagen, och en
forelasning om psykosociala aspekter
som vi ska hainovember kan ni ldsa mer
i arets sistanummer av Haema. Ja, det ar
kul att vara aktiv i denna férening! il

Tack
Ronald van Veen

Nya sédngar til hematologen pa NUS.

Snart har sommaren
kommit till Norrland!

Antligen har bjérkarnas stad Umea
fatt farg, alla stadens bjorkar i skir gron-
ska. | Vasterbottens inland knappt utslag-
na l6v och i fjdlltrakterna finns sné och is
annu kvar. Ett mangskiftande lan som var
forening tacker upp. | mars manad holl
foreningen sitt arsmote med trettiotalet
medlemmar som vagat sig ut i snéovad-
ret. Kvéllen bérjade med en visning av
Umeas nybyggda kulturhus Vaven, dar-
efter sedvanliga arsmotesférhandlingar.
Stig Erik Renkonen hilsades valkommen
som nyvald ledamot i styrelsen.

Under varen har styrelsen planerat for
den aterkommande férsommarresan. | ar
beger vi oss till Norrbyskar, en 6 i kust-
landet dar sagverksindustrin blomstrade
i slutet av 1800-talet. Europas storsta
angsagverk fanns dar och ett ménster-
samhille utvecklades for arbetarna.
Hematologen pa NUS har under varen
flyttat sin verksamhet till nya lokaler i
Cancercentrum. | samband med det har
foéreningen donerat nya anhorigsangar
till de 16 behandlingsrummen. Special-
tillverkade sangar som gar att falla upp
gor att anhoriga kan sova 6ver hos den
sjuke under behandlingstiden. Enormt
uppskattat av bade anhdriga och patien-
ter.

Till sist 6nskar vi halsa alla valkomna till
hostens kafétraffar den 22/9, 20/10 och
24/11 kl. 14.00 pa "Café Station" i Umea.

Styrelsen 6nska Er alla en solig och
skén sommar. i

Ordférande Ewa Jonsson
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TA GHANSEN OCH VINN!

De tva forsta 6ppnade ritta I6sningarna av
Haemakrysset och sudokut vinner vardera
tva stycken trisslotter.
Vinnare av forra numrets
tavling finner du pa sidan 16.

Senast den 25 augusti ska |6sningarna vara oss tillhanda.
Mark kuverten "Kryss 2-2016" resp. "Sudoku 2-2016"
och skicka dem i separata kuvert till
Blodcancerforbundet, Box 1386, 172 27 Sundbyberg.
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POSTTIDNING B
AVSANDARE & RETURADRESS
Blodcancerforbundet
Box 1386

172 27 Sundbyberg

DAGS ATT ANSOKA OM

STIPENDIER

TILL BLODCANCERFONDEN!

SISTA ANSOKNINGSDATUM
FOR HOSTEN 2016 AR;

RESOR & UTBILDNINGAR 15 SEPTEMBER
OMVARDNAD 15 OKTOBER

BLI MEDLEM!

Fyll i talongen nedan for att ansluta dig till var MRS E)

Mottagaren

hérliga gemenskap pa Blodcancerférbundet betalar portot

Fodelseér

Blodcancerforbundet

SVARSPOST
20676570
174 20 Sundbyberg

Onskas medlemstidningen Haema
U Ja Q Nej




