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COMMITTED TO IMPROVING THE
LIVES OF PATIENTS WORLDWIDE

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

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

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

Celgene AB

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

Uppdatering av forbundets hemsida

Manga medlemmar och blivande medlemmar soéker information pa
forbundets hemsida. Utseendet och tillgangligheten pa hemsidan
har inte riktigt hangt med utvecklingen. Darfér kommer forbundet
gora en stor satsning for att anpassa och forbattra hemsidan for
framtiden. Mer om detta i kommande nummer av Haema.

Julstangt

| ar kommer férbundskansliet vara stangt mellan den 22 december
2013 till den 2 januari 2014. Ingen telefontid, men ev. minnesblad
kommer skickas.

Varldscancerdagen 2014

Den 4:e februari ar det den internationella World Cancer Day, och
givetvis uppmarksammar vi dagen som vi brukar gora i samarbete
med Natverket mot cancer genom att bjuda in politiker, beslutsfat-
tare, patienter, narstaende och sjukvardspersonal till seminarier och
debatter pa Berns i Stockholm. Temat for Varldscancerdagen 2014 ar
jamlik vard och ratt till rehabilitering. Program och anmalan finner ni
pa www.natverketmotcancer.se

RCC arbetsgrupp bildad

De regionala cancercentrana med patientforetradarmedverkan tar
en allt fastare form. For att mota behovet av ett battre samarbete
mellan foretradare for Blodcancerférbundets foretradare har nu en
grupp bildats. Sammankallande i gruppen ar Jerker Pernrud.

REDAKTORSSPALTEN

Ibland kanns det trostlost och nastan omoj-
ligt att se resultatet av allt arbete som vi
lagger ned. Det ar viktigt att utvardera och
fundera pa om vi arbetar pa basta satt. Jag
kan gladjande konstatera att under hosten
har flera av de saker som vi under en langre
tid pekat ut som forbattringsomraden nu
borjat ta sina forsta stapplande steg mot
en losning. For att ndmna nagra omraden
handlar det om bristen pa yngre med blod-
cancer och att forbundet inte ses som en
naturlig overgang for de patienter som gar
fran barn- till vuxenhematologivard. Men
aven var stravan om att bilda natverk for de
olika diagnoserna ska bildas och att vi ska
kunna ge aven de med ovanligare diagno-
ser mojlighet att lyssna till forelasningar om
sin sjukdom.

Jag ar 6vertygad om att vi kommer bygga
vidare pa allt arbete vi lagt ned under de se-
naste aren och jag hoppas att nasta ar kom-
mer vi tillsammans hjalpas at for att satta
vara gemensamma fragor pa den politiska
kartan. Men forst ska vi ha en mysig jul!

Hasse Sandberg
Kansliet redaktor
o
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Vi férbehaller oss rétten att redigera inkomna bidrag.
Allt material lagras elektroniskt.

Eftertryck forbjudes utan redaktionens medgivande.

Blodcancerforbundet ansvarar ej fér produkter och
tjanster i tidningens annonser.
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LEDARE
KARA LASARE!

Friends Arena har bytt farg till tomterod, den sillsynta figeln
vattenrallen dr pa plats och hagrarna sitter pa isen och vintar pa
fiskbilen, vintern har lagrat sig over Rastasjon.

Har varit pA min morgonpromenad med Tuva och nu slipper vi
duscha bort all lera nar vi kommer hem.

Nir jag sen ldster min morgontidning blev jag frustrerad, vi més-
te gora var Blodcancerfond mer kidnd. Stor insamling av pengar
till minne av en ung person som har gétt bort i blodcancer och
pengarna gar till Cancerfonden. Inget ont om Cancerfonden, de
gor stor nytta och en del av deras pengar gar dven till grund-
forskning for oss, men Blodcancerfondens pengar gar oavkortat
till blodcancer.

I ar har vi delat ut cirka 450 000 kronor till stipendier och ut-
bildningsbidrag till vardpersonal. En reseberittelse kan ni lasa
om i detta nummer. Blodcancerfonden har dven bidragit med
100 000 kronor till ett KML-projekt, som tittar pa att ta bort
medicineringen hos de som svarat mycket bra pa behandlingen
med forhoppning om att de blivit botade. I borjan hade detta
projekt svart att fa pengar eftersom det inte gick in i mallen for
forskningsanslag och vi tyckte verkligen att det lag i vart intresse
att stodja detta. 2012 delade vi ut 2 miljoner i forskningsanslag
och nu undersoker vi om vi kan dela ut anslag dven 2014. In-
samlingsresultatet ser ut att bli cirka 10 procent ldgre an forra
aret men vi har fatt ett stort arv, sd vi gor ett mycket bra resultat
idrialla fall.

Lingre fram beskriver jag hur det ar att vara patientforetridare
och den 9 och 10 december har flera fran oss tillsammans med
foretradare for andra cancerforbund gtt en kurs som arrangeras
av Regionalt Cancer Centrum. Denna utbildning fokuserar pa
hur det ar att vara patientforetradare.

Annars ir det mycket pd gang och mdnga méten och idéer som
ligger pa lut. Det ar inte alltid sa litt att leda en patientorganisa-
tion, dir flera av nyckelpersonerna inte ar sa krya. Jag hoppas att
kraften finns att genomfora vara idéer. Jag ar inte mycket for att
ge nyars l6ften men i dr skall jag i alla fall avge ett.

Jag skall viarva en ny medlem till forbundet! Inte sa svart kanske,
men om vi alla gor det, blir vi
dubbelt s méanga! Vi kan kan-
ske inte gora dubbelt sa myck-
et, men i alla fall mycket mer.

Med det onskar jag er alla.

En God Jul )
och ett Gott Nytt Ar

Kerstin Holmberg

Foto: Hasse Sandberg



Ulla Lindblom.

Inger Rosenstrom.

Hasse Sandberg.

Kerstin Holmberg.

Presentation av forbundskansliet

ULLA LINDBLOM jobbar som ad-
ministrator och svarar pa fragor
gillande gdvor (gdvo-/minnesbrev
etc.) till Blodcancerfonden. Ulla
jobbar halvtid och 4r den som sva-
rar vanligtvis pa forbundets telefon
08-546 405 40 mellan kl. 09.00-
12.00.

INGER ROSENSTROM jobbar
som ekonomiassistent. Hon svarar
pa ekonomifragor (fakturor etc.).
Inger arbetar ungefir kvartstid.
Hennes arbetstid ar vanligtvis tis-
dag till torsdag.

Idén med boken matfrisk, mat som kan
mycket gott och samtidigt minska ri
Pa ett personligt séitt hoppas v

HASSE SANDBERG jobbar som
forbundssekreterare och ar darmed
delaktig i stora delar av organisa-
tionens verksamhet. Forbundets
intressepolitiska  arbete, mark-
nadsforandet av forbundet bade
indt i organisationen och utat till
almanheten och varden ar en del
av forbundssekreterarens ansvars-
omrdden. Enskilt och tillsammans
med forbundsstyrelsen driver Hasse
forbundets verksamhetsutveckling.
Dessutom ar han redaktorskap for
bade Blodcancerférbundets hem-

gga cancer ar att visa hur vi kan ata
en for flera vanliga cancersjukdomar.
acka nyfikenhet utan att skrammas,

genom att pa ett enkelt sitt forklara sammanhang, sprida kunskap och

bjuda pa rétter som ar lattlagade.

Vi hoppas ocksa pa att 6ka forstaelsen for att cancer inte ar en sj
utan en mangd olika. Det galler darfor att vara kritisk nir na
marknadsféra mirakelkurer mot cancer i allmanhet. Anvand
pengarna till god och omvaxlande mat. Tillsammans har vi 6ver 50
ars erfarenhet av cancerbehandlingoch samtal med patienter och deras
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Recepten dr skapade av

Boken har tillkommit med stid av Balticgruppen som

lar ca

a. Den erfarenheten och kunskapen vill vi dela med oss.

Lars Beckman och Lars Fre

ncer ngen 1 rland. En del av bokens
nmer ocksd att tillfalla cancer ningen.

inkl. porto

sida och medlemstidningen Haema.
Blodcancerférbundets  ordforan-
de KERSTIN HOLMBERG ir pa
kansliet minst halvtid och ar in-
volverad i det mesta av organisa-
tionens verksamhet. 1 uppdraget
som ordforande ar Kerstin dven
sammankallade for stipendiekom-
mittén, vars uppdrag dr att granska
stipendieansokningar och presen-
tera for Blodcancerfondens styrelse
ett beslutsforslag. Kerstin har dven
arbetsgivaransvaret for kansliper-
sonalen.

kock fredric andersson. dverli




Fakta KML

(Kronisk myeloisk leukemi)

» Vid KML har det uppstatt en icke medfédd
forandring av arvsmassan i vissa blodstam-
celler. Det ar en forvarvad kromosomavvikel-
se, som man far nagon gang under livet och
som gor att sjukdomen satter igang. Namnet
har kromosomen fatt eftersom de forskare
som upptackte avvikelsen verkade i Philadel-
phia, USA. Foréndringen gor att dessa sjuka
"KML-celler” lever langre och forokar sig
snabbare &n vanliga stamceller, och antalet
vita blodkroppar 6kar mycket kraftigt.

* Man vet idag inte orsakerna till att vissa
manniskor drabbas av KML. Den enda kopp-
ling man sett &r att sjukdomen var vanligare
hos maénniskor som exponerats fér mycket
héga doser av joniserande stralning, som till
exempel de Gverlevande efter atombomber-
na 6ver Hiroshima och Nagasaki.

* KML &r inte en arftlig sjukdom.

* Antalet nya fall av KML i Sverige &r 80-100
per ar, i stort sett lika manga kvinnor som
man. De flesta drabbas mellan 50 och 60 ars
alder.

Symtom/debut:

* Hos ungefér halften upptacks sjukdomen
av en slump vid rutinundersokningar eller nar
man soker for nagot annat.

* Symtomen &r bland annat svettningar, vikt-
nedgang, trétthet och feber. Man kan ocksa
kdnna en klump i magen pa grund av att
mjalten ar forstorad. Den forstorade mjalten
ar gemensam for flera blodcancersjukdomar.
* Det mest karakteristiska for KML &r, for-
utom Philadelphia-kromosomen, det 6kade
antalet vita blodkroppar, som ibland &r ex-
tremt hogt.

Utredning och behandling

Utredningen inleds med blodprover och ben-
margsundersokning. Det tar nagon vecka
innan man har kunnat sakerstélla Philadel-
phia-kromosomen, och da brukar man inleda
behandlingen med Hydrea, ett milt "cellgift”
i tablettform, som minskar antalet vita blod-
kroppar. Det ar en bra behandling som tar bort
symtomen, och som tolereras mycket bra.
Sedan véxlar man o6ver till nagot av de mo-
derna preparaten, tyrosinkinashammare. Nar
Philadelphia-kromosomen  uppstar bérjar
leukemicellerna att borja tillverka ett speciellt
enzym, tyrosinkinas, som inte finns i krop-
pen normalt. De nya medicinerna hammar
enzymet, och da atertar leukemicellerna en
normal funktion.

* Glivec representerar den forsta generatio-
nens preparat, och ar férstahands- och stan-
dardbehandling.

* Tasigna och Sprycel ar andra generationen
tyrosinkinashammare. Skillnaden mellan for-
sta och andra generationens medel &r dels
biverkningar - far man biverkningar av ett kan
man byta till ett annat och ma béattre. Nar det
galler effekt ar de tre likvardiga, men behand-
lingseffekten verkar sétta in nagot snabbare
med Tasigna och Sprycel, och det verkar som
patienterna far farre leukemiceller.

Far man inte tillrackligt bra behandlingssvar
med Glivec kan man héja dosen, men da 6kar
ocksa biverkningarna. Och da byter man till
nagot av de tva andra.

Kostnadsmassigt ar skillnaden idag ganska li-
ten mellan Glivec och Tasigna, medan Sprycel
ar nagot dyrare.

Benmargstransplantation anvands i vissa
fall, hos de patienter som inte far tillfreds-
stallande behandlingssvar med tyrosinkinas-
hammare. Det kan géras pa patienter under
60 ar som i dvrigt ar friska.

"Att fa vara med om méjligheten att KML-patienter kan leva utan lakemedelsbehandling ar det
mest fantastiska jag varit med om under mina manga ar som lakare och forskare”, séager profes-
sor Hans Wadenvik, en av flera uppskattade forelasare under de intensiva dagarna i Géteborg.

Professor Hans Wadenvik pa Blodcancertraffen:
"Vi tror att en grupp patienter
med KML kan leva utan att
behova fa behandling”

Professor Hans Wadenvik,
overlakare vid Hematologi-
sektionen pa Sahlgrenska
Universitetssjukhuset i
Goteborg, har lange forskat
om blodcancersjukdomen
Kronisk myeloisk leukemi,
KML. Det som hant under
de senaste tio aren beskriver
han som det mest span-
nande han har sett under
sin karriar som lakare och
forskare.

— FOr bara ett par decennier
sedan avled manga av de
har patienterna inom fem
ar fran diagnos - i dag kan
de flesta leva ett normalt liv
med hjalp av de nya effek-
tiva bromsmedicinerna.

Det ar likemedel som blockerar det
protein (BCR-ABL) som driver pa
sjukdomsutvecklingen. Behandling-
en ger mycket effektiv symtomlind-
ring och tar ner det skadliga protei-
net till laga, ofta omatbara nivaer.

Nu pagar nista fas i utvecklingen.
I dagslidget ar behandlingen med
dessa likemedel livsling, man be-

handlar patienten for sikerhets
skull. Men nu startar flera forsk-
ningsstudier, dar man gor forsok att
avsluta medicineringen under nog-
grann Overvakning. Hans Waden-
vik dr huvudprévare i en av dessa
studier.

KRONISK BEHANDLING KRAVS
— Jag har patienter som har fatt
behandling i 14 ar, hos vilka man
fortfarande kan pdvisa sjukdomen
med kianslig teknik. Allting ar sta-
bilt, ingenting talar for att det sker
nagon fordndring i deras prognos.
Men de kraver kronisk underhalls-
behandling — precis som patienter
med diabetes eller hogt blodtryck.
Redan med den forsta generatio-
nens likemedel var det en liten
grupp, kanske 15-20 procent, som
fick ett valdigt bra och stabilt be-
handlingssvar. Det dr i den gruppen
man kan prova att avsluta behand-
lingen, atminstone av resultat fran
mindre studier att doma.

— Har patienten haft ett bra behand-
lingssvar under tre ar och om vi inte
kan se nagra spar av sjukdomen un-
der tva ar — da kan man prova att
sluta med behandlingen. I en fransk
studie, STIM (STop IMatinib), pa
patienter som behandlades med
forsta generationens likemedel fick
60 procent aterfall, de flesta under
de forsta sex manaderna. Men det

Foto: Cissi Jonsson



Begransad kunskap om mekanismen bakom

blodbildnin

trots att det ar en av de mest studerade

All blodbildning utgar frdn nagra
fa blodstamceller i benmargen,
som dels har formdgan att skapa
blodets alla mogna celler och dess-
utom har mojligheten att dela sig
i tva identiska nya stamceller. Pro-
cessen dar blodstamceller skapar
en eller tva exakta kopior av sig
sjalv kallas sjalvfornyelse. Celldel-
ning ddr stamcellens egenskaper ej
bibehalls leder till differentiering
och ger upphov till produktion av
mogna blodceller. Sjilvfornyelse
och differentiering regleras nog-
grant och kraver ett samspel mellan
signaler - fran den omgivande ben-
margen och molekyler i stamcel-
lerna sjdlva for att inte livshotande
sjukdomar skall utvecklas. Trots att
blodstamcellerna ar de mest stude-
rade av alla typer av stamceller sd
ar var kunskap om mekanismerna
bakom sddan reglering begrinsad.
Dirfor har man dn idag inte lyckats
att odla blodstamceller utanfor sin
kroppsliga miljo.

Transplantation av stamceller ar
en etablerad behandlingsmetod vid
t.ex. leukemi och andra blodsjuk-
domar. Stamceller kan utvinnas
antingen ur benmairg eller perifert
blod frin en donator, men ocksa
frdn navelstrangsblodet. Navel-
strangsblod r en restprodukt fran
fodseln, och dirmed en lattatkom-
lig kalla for blodstamceller. Stam-
celler fran navelstrangsblodet har
med framgang anvints for behand-

ling av barn. Men navelstriangsblod
innehéller normalt inte ett tillrack-
ligt stort antal stamceller for att
mojliggora rutinmadssig transplan-
tation av vuxna patienter. Darfor ar
malet i var forskargrupp att etable-
ra metoder for att i cellkultur oka
antalet navelstrangsstamceller till
sddana mangder som skulle mojlig-
gOra rutinmdssig transplantation
aven av vuxna.

Denna avhandlingens specifika
syfte var att testa tusentals biolo-
giska signaler for deras formaga att
oka antalet omogna celler i kultur
genom genetiska och empiriska
screens. For att uppnd detta mal
anviande vi forst en systematisk
screeningmetod dar vi testat nir-
mare 300 tillvixtfaktorer for deras
formdga att styra blodstamcellstill-
vaxt. Stamcellernas funktion prova-
des sedan med olika metoder, t.ex.
genom att transplantera dem till
bestrdlade moss. Dessa represente-
rar en experimentell modell for att
mata de behandlade stamcellernas
formaga att bistd langtidsblodbild-
ning. P4 det hir sittet lyckades vi
upptidcka flera tidigare okianda fak-
torer som kan 6ka antalet omogna
celler i kultur. En av dem, chemo-
kine ligand 28 (CCL28) har visat
sig bevara flera av stamcellernas
funktionella egenskaper och mot-
verka den annars oundvikliga ut-
mognaden som sker nir stamceller
odlas i laboratoriemiljé. Dessutom

9

paverkade CCL28 bade celldel-
ning och cellernas 6verlevnad och
ar darmed en ny tillvaxtfaktor for
humana stamceller. Ytterligare stu-
dier krdvs for att faststdlla CCL28’s
specifika roll i blodbildning och
dess anviandbarhet for att etablera
effektivare cellterapi av blod- och
immunsjukdomar.

For att dessutom uppticka blod-
stamcellsreglerande molekyler inuti
cellen har vi anvant sa kallade vi-
rusbibliotek, som kan infektera
stamceller och darefter himma ut-
trycket av tusentals gener samtidigt
genom en mekanism som kallas for
RNA interferens. Genom denna
genetiska screeningstrategi har vi
lyckats identifiera ett flertal mole-
kyler som paverkade stamcellernas
tillvixt, bl.a. mitogen-activated
protein kinase 14 (MAPK14) vars
farmakologiska himning avsevart
okade stamcellsfunktion.

Sammanfattningsvis har vi genom
olika screeningstrategier kunnat
identifiera nya faktorer som styr hu-
mana blodstamceller i kultur. Nasta
steg d4r nu att integrera
dessa i nuvarande proto-
koll for stamcellsexpan-
sion med det slutgiltiga
malet att kunna erbjuda
navelstrangsblodstrans-
plantation till ett storre
antal patienter.

Christine Karlsson

finns patienter som inte fick ater-
fall, cirka 40 procent, och av dem
har ndgra till och med varit sjuk-
domsfria i fem ar.

VIKTIG MOJLIGHET
FORYNGRE

— Vi tror att en del av dessa patien-
ter kan betraktas som sjukdomsfria

och slippa vidare behandling.

Hans Wadenvik tror att de nu ak-
tuella studierna, dar patienterna be-
handlas med andra generationens
lakemedel, kommer att leda till en
internationell ~ rekommendation:
Hos de patienter som sjilva onskar
kan man gora ett forsok att avbryta
behandlingen. Det dr sikert och

riskfritt, om det gors under kon-
trollerade former.
— Speciellt intressant kan det nog
vara for yngre patienter som vill
skaffa barn. For om en kvinna vill
bli gravid méste man sluta med l4-
kemedelsbehandlingen.
Susanna Hauffman
Medicinjournalist




Carin Eggert fick sin KML-diagnos for tva ar sedan:

Framtiden

Ser

—Ta reda pa sa mycket du
kan — men googla inte
okontrollerat. Man kan fa sa
mycket felaktig information
pa natet. Krav istéallet att fa
samtal i lugn och ro med na-
gon expert pa din sjukdom.
Vid Blodcancerforbundets
uppskattade mote i Gote-
borg i oktober medverkade
Carin Eggert, 25, som diag-
nostiserades med kronisk
myeloisk leukemi, KML, for
tva ar sedan.

Under rubriken "Ung med
Blodcancer” talade hon om
allt fran nar hon fick sin can-
cerdiagnos till hur hennes
liv har utvecklat sig och, inte
minst, om vikten av att ha
bra manniskor omkring sig.

Beskedet kom som en stor chock
for Carin Eggert. Hon sokte lidkare
for sikerhets skull, eftersom hon
var pa vdg att dka utomlands och
arbeta.

- Jag hade kant mig trott och da-
lig ett par ménader. Fick konstiga
anfall di och da, blev illamdende,
kallsvettig, kaskadkriktes ibland
och var jattetrott. Nar jag ringde
vardcentralen sade de: Gor ett gra-
viditetstest och hor av dig om négra
veckor.

— Men eftersom anfallen gick over
efter ett par timmar och jag kinde
sig som vanligt igen struntade jag i
det. Men en dag svimmade jag nir
jag var ute och handlade i Malmo
med min mamma. Vi akte till aku-
ten i Lund och jag lades in pd infek-
tionskliniken. De trodde att jag fatt
ndgon smitta utomlands och tog en

ljlus

ut

for mig

massa blodprover. Men efter bara
tvd timmar sdg de vad det var.
Carin minns att hon bara skrek ritt
ut — av radsla och av raseri. ”Jag
kan vil for f-n inte fi cancer, jag
ar ju bara 23...” Jag visste vad leu-
kemi var, och trodde att man alltid
dog av det. Hade ingen aning om
att det finns s& manga olika blod-
cancersjukdomar.

— Natten efter beskedet var den var-
sta i mitt liv. Jag hade dodsangest
och trodde att mitt liv var pd vig
att ta slut valdigt fort. Men dagarna
efter fick jag triffa en specialist, och
da fick jag hoppet tillbaka.

Carin fick genast borja med cell-
gifter i tablettform, Hydrea. Hen-
nes mjilte var 30 centimeter stor
nar hon kom till sjukhuset, det var
antagligen den som orsakade det
starka illamdendet.

Hon blev kvar pé sjukhuset unge-
far tre veckor, och blev lingsamt
battre.

FAMILJEN BASTA MEDICINEN
— Familjen var den bista medici-
nen. Jag hade ett enormt stod av
mina foraldrar, mina syskon och
min pojkvin. Man blir som ett litet
barn dir man ligger bland dropp-
stallningar och apparater. Pappa
hjalpte mig med allt praktiskt, For-
sakringskassan och alla papper som
skulle skrivas. Jag hade filmkvallar
och sdg Idol p& TV med min bror
Jens och min syster Sara. Det var
skont att alltid ha ndgon i rummet.
Alla i familjen turades om att vara
dar hos mig,.

Ronden var obehaglig — skulle hon
fa bra eller daliga besked? Hade
medicinen gett ndgon effekt?

— Man kinner sig utsatt. Man har
sd manga fragor, men dr samtidigt
radd for svaren.

Datorn gick varm under den har ti-
den, berittar Carin. Hela familjen
var engagerad i ett ndstan maniskt
googlande efter information om
sjukdomen som nu hade blivit en
ovialkommen del av deras vardag
och verklighet. Men inte sillan kan-
des det som att fragetecknen bara
blev fler och forvirringen storre ju
mer de laste pa.

Efter en tids sjukdom boérjade Carin
blogga. Det visade sig vara ett bra
sdtt att f4 ordning pa alla tankar
och fungerade som en vilbehovlig
ventil. Ddr kunde hon beritta hur
hon verkligen madde, det hon inte
orkade prata om nir hon triffade
vanner och bekanta. Idag fungerar
bloggen ocksd som ett stod for an-
dra unga med blodcancersjukdo-
mar.

FATT VANNER FOR LIVET
Utover sitt engagemang i Blodcan-
cerforbundet hittade Carin ocksd
foreningen Ung Cancer, dar hon
har fatt vanner for livet. Idag ar
hon medlemsansvarig for forening-
en i Stockholm dar hon leder trif-
far fyra ganger i mdnaden. Hon vill
medverka till att sprida kunskap
om blodcancersjukdomar i samhal-
let:

— Nir jag lag sjuk fanns manniskor
i min dlder som inte vigade hilsa
pa for de trodde att cancer smittar.
Det finns fortfarande mycket okun-
skap om cancer. En kvinna i publi-
ken i Goteborg sade att hon inte
vagade beritta pa sitt barns dagis
om sin leukemi. Vara blodcancer-
sjukdomar blandas thop med andra
sjukdomar som innebir blodsmitta
—som HIV och hepatit. Det behovs
mycket information.

Okunskap hos dem som aldrig haft
ndgon namnvard kontakt med can-




cer eller cancerpatienter ar olycklig,
men kanske inte sd svar att forsta.
Diremot, berittar Carin, kan man
rdka pa en hel del fordomar och
syrliga kommentarer dven frin an-
dra som sjilva ar drabbade.

— Det kan vara allt frdn ”du ser ju
inte sjuk ut, du har ju inte ens tap-
pat hdret” till *fattar du egentligen
vad det innebdr att vara cancer-
sjuk”. Och sa gliadjedodarna som
sager att “din kille kommer att
limna dig, det forstar du, va?” Det
ar forstds trakigt, men jag har kla-
rat bide behandlingen och kirleken
mycket bra, skrattar Carin.

HOPP OM ATT KUNNA LEVA
UTAN BEHANDLING

— Nir de vita blodkropparna bor-
jade sjunka satte man in Tasigna,
och det likemedlet tar jag fortfa-
rande. Det dr egentligen en livslang
behandling, men vi fir se om jag
sd smaningom kan gora uppehall.
Mina virden av leukemiceller ar
nu sa laga att bade jag och mina la-
kare har ett visst hopp att jag inom
ndgra ar inte ens behover bromsme-
diciner.

Och inte har hon haft ndgra virre
biverkningar heller.

— Jag mar faktiskt vildigt bra. Jag
var trott i borjan, och fick lite mag-
besvir. Men nu kinner jag faktiskt
inte av att jag tar en medicin. Jag
lever i princip som jag gjorde innan
jag blev sjuk, jobbar heltid som ba-
rista pd ett kafé och sportar en del.
Det enda som kan vara lite besvar-
ligt ar att hélla koll pa nar jag ska
ta medicinen och att jag ska vara
fastande tvd timmar fore och tvd
timmar efter jag tar den.

MIN POJKVAN HAR

HJALPT MIG MED ALLT

I borjan, nar Carin sig ganska
morkt pa framtiden, fanns en viktig
frdga som hon tog upp med pojk-
vannen Mathias: Skulle de nagon-
sin kunna skaffa barn?

— Han ir en underbar person och
han sade: ”Far vi barn blir jag sa-
klart lycklig, om det inte blir sa ska
jag dnda vara lycklig for da far jag
behélla dig for mig sjilv!”

Carin snalar inte med superlativen

Foto: Cissi Jonsson

Carin Eggert fic

publiken i Goteborg. Hennes'rad ar:
"Tank positi\! hjélp och stod av
patientforeningen. Prata med en psykolog
eller kurator — det &r mycket praktiska
saker man kan behoéva hjalp med”

{

ndr hon talar om vilken betydelse
pojkvinnen har och har haft genom
den omvilvande process som en all-
varlig sjukdom innebar.

— Mathias har hjalpt mig med pre-
cis allt, sager hon. Han sorterar min

oro infor aterbesoken och vi gar
igenom alla fragor som dyker upp.
Det som hant har snarast har for-

djupat var relation.
Susanna Hauffman,
medicinjournalist




Med dessa ord avslutande

Regionala Cancercentras
(RCC) samordnare Gunilla
Gunnarsson den forsta da-
gens utbildning for patient-
foretradare som genomfor-

des den 9-10 december.

Genom inférandet av den nationel-
la cancerstrategin och dartill ska-
pande av de sex regionala cancer-
centrana (RCC) i Sverige 6ppnade
man upp for okad patientmedver-
kan. Under tva dagar genomforde
RCC en utbildning med cirka 80
deltagare fran ett stort antal cancer-
organisationer med malsittningen
att stirka patientforetradarna i de-
ras viktiga roll.

En lirdom som flera deltagare pa
kursen vittnar om ar att for att vara
en bra patientforetradare kravs dis-
tans till sin sjukdom. Att vara fo-
retridare innebar att man anvander
de erfarenheter man fatt av sin sjuk-
dom och sina behandlingar. Men
erfarenheterna och sin sjukdom far
inte overskugga patientmedverkan.
I den regionala cancerstrategin in-
gar det att professionen tillsam-
mans med patientforetridare ska
utforma nationella vardplaner for
varje diagnos. I ett forsta skede har
en nationell vardplan for Akut My-
eloisk Leukemi (AML) utformats,
dar Kerstin Holmberg, blodcancer-

forbundets ordférande och tidigare
AML-patient deltog.

Det dr viktigt att man vagar och
kan ta plats nar man sitter som pa-
tientforetradare i de olika delarna
av RCC arbetet.

— T arbetsgruppen for den nationala
vardplanen for AML var jag den
enda patientforetradaren, tillsam-
mans med ndrmare tio personer
fran professionen. Nir jag tanker
tillbaka, vore det bra att vi hade va-
rit minst tva patientforetradare. Da
hade jag haft ndgon att bolla mina
funderingar med, forklarar Kerstin.
I RCC ir patientmedverkan en av
grundpelarna. Viktigt dr att man
inte blir gisslan utan att profes-
sionen ser till den unika erfarenhet
som patienter och anhoriga har.

- Jag kinde att jag gjorde nytta,
genom att bara vara dir. Jag hade
atskilliga asikter men blev samti-
digt ofta indragen i diskussionerna
genom min roll som patientforetra-
dare, berittar Kerstin.

Under ett inledande internat lade
man upp hur arbetet skulle utfor-
mas och arbetsuppgifter fordelades.
— Jag kom med i den grupp som
skulle utforma informationsmate-
rial for patienterna. Jag upplever
att jag gjorde mest nytta genom att
tvitta texterna sa att den blev be-
griplig for gemeneman. Diremot
kunde jag inte ha synpunkter pa de
olika behandlingsinstruktionerna,
val av cytostatika etc., berattar Ker-
stin.

Varefter arbetet fortskred lades de

olika dokumenten i pa den sa kalla-
de ”project place”, ett webbaserat
system, dir man kunde ga in och
lasa arbetsgruppens texter.

Nir dokumentet borjade ta form
inleddes en process med ett antal
telefonmoten dir manga detaljer
avhandlades.

— En dterkommande kommentar
var, “det kommer mitt landsting
aldrig att gd med pa”, forklarar
Kerstin.

Efter atskilliga manglingar av ma-
terialet, godkandes forslaget till den
nationella vardplanen for AML av
arbetsgruppen, som darefter skick-
ades ut pa remiss.

Remissvaren behandlas for narva-
rande av regionala cancercentrat i
Syd som haller i denna vardplan.
En stdndpunkt som flera av del-
tagarna lyfte var att patientinfly-
tandet mdste vara reellt och ling-
siktigt. Dessutom ansag flera av
forelasarna vid utbildningen att
varden har mycket att vinna pd att
lyssna pa patientforetradarna.
Blodcancerforbundet har som mal-
sattning att jobba mer strategiskt
och som forsta steg beslutande man
sig for att bilda en grupp.

— Det ar viktigt att det skapas en ar-
betsgrupp for patientforetradarna
fran Blodcancerférbundet. Pa sa
sitt kan de jobba ldngsiktigt for att
lyfta forbundets prioriterade fragor
men dven skapa ett naturligt sitt att
sprida information sinsemellan, an-
ser Hasse Sandberg som deltog vid
utbildningen.




Lovande resultat for svensk
cancerlakemedelskandidat
En ny studie gjord pa Dana-Farber Cancer Institute vid
Harvard Medical School i samarbete med forskare vid
Karolinska Institutet visar mycket lovande resultat for
behandling av cancerformen multipelt myelom. Den
aktuella likemedelskandidaten har tidigare identifierats
vid Karolinska Institutet och sedan vidareutvecklats till-
sammans med ett svenskt foretag. Forskningen ir sd lo-
vande att man tillsammans med Harvard nu fortsitter
samarbeta mot kliniska provningar pa patienter.

Kalla: Karolinska Institutetet

Ny antikropp ger 6kat hopp
for leukemipatienter
Patienter med tidigare obehandlad kronisk lymfatisk
leukemi (KLL) som fick behandling med den nya mal-
inriktade monoklonala antikroppenGA101 (obinutu-
zumab) i kombination med ett vilkint cytostatikum;
klorambucil, levde ett dr lingre utan sjukdomsaterfall
jamfort med patienter som behandlades med antikrop-
pen MabThera (rituximab) och klorambucil. Det visar
resultaten fran del tva av fas Ill-studien CLL11.

Killa: Onkologi i Sverige

NOTISER

Cancer kostar EU 1.000 miljarder

Cancersjukdomar kostade EU mer dn 1.000 miljarder
kronor 2009. Det visar siffror som publiceras i The
Lancet Oncology idag.
Knappt hilften av kostnaden kan hidnforas till sjilva
sjukvardsapparaten, medan resten ir kostnader som
drabbar familjer. Undersokningen visar tydligt att vard
och andra insatser frin nirstdende dr en mycket viktig
del av cancervdrden. Den cancerform som ar dyrast for
samhillet ar lungcancer medan brostcancer star for den
hogsta vardkostnaden.

Kalla: SVT

Tobiaspriset till forskning om reglering
av blodbildning
Kungliga vetenskapsakademin, som delar ut Tobias-
priset har beslutat att dela ut priset for 2014 till Sten
Eirik Waelgaard Jacobsen, Karolinska institutet och
University och Oxford, UK ”for hans banbrytande
forskningsinsatser inom omrédet blodcallsnybildning,
sarskilt identifiering avfaktorer som reglerar blodbil-
dande stamcellers mognadsprocess, vilket har stor bety-
delse for resultatet vid stamcellstransplantation.”

Killa: Kungl. Vetenskapsakademien)

Arets hematologisjukskoterska, Margareta Troeng

Det dr foreningen Hemsis, Hematologisjukskoterskor i
Sverige, som for tredje dret delar ut utmirkelsen Arets
hematologisjukskoterska.

Margareta Troeng arbetar pA Hematologi- och koagula-
tionskliniken vid Skanes universitetssjukhus i Lund.
Personal som arbetar pa kliniker som bedriver hemato-
logisk vard far nominera en kollega till priset. Kollegan
som nominerade Margareta Troeng poangterade bland
annat hennes formdga att driva igenom fordndringar och
kvalitetsforbattringar pa kliniken och att hon ar en stor
inspirator och killa till trygghet for sina kollegor och for
patienterna pa kliniken.

Priset bestar av 3 000 kronor, betald avgift till Hemsis
utbildningsdagar, gratis medlemskap i foreningen nista
ar och ett diplom. T &r tillkom dessutom 5 000 kr fran
Blodcancerfonden.

VILL DU VETA MER OM MULTIPELT MYELOM?

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

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

WWW.MM-INFO.SE

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

Janssen-Cilag AB

JC-110330-1
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Christina Hogberg genom-
gick en hard behandling mot
sin akuta lymfatiska leukemi
for narmare 40 ar sedan. D3,
endast tva ar gammal be-
handlades hon med bade cy-
tostatika och stralning. Nagot
som givit henne sa kallade
seneffekter och forsvarat for

henne att yrkesarbeta.

Kampar trots sina

seneffekter!

Christina behandlades med cytosta-
tika och stralning for hennes akuta
lymfatiska leukemi 1976. D4 var
behandlingen ny och hon var en av
de fa barn som overlevde.

— Den svenska varden dr jamfor-
bart mycket bra. Man hade ingen
kunskap om biverkningarna nir jag
fick behandlingen, berattar Chris-
tina.

Hon visste att hon skulle ha en
langre niva av tillvixthormon och
att halten skulle sjunka dnnu mer.
2007 blev hennes hilsotillstand allt
samre

— Jag kunde inte ta pa vad det var
som var fel. Vid ett aterbesok pa
Seneffektsmottagningen pa SUS i
Lund kostaterades att mitt allman-
tillstind hade forsamrats, forklarar
Christina.

Forutom brist pa tillvixthormon
har Christina dven brist pd tre
kvinnliga konshormoner. Nagot
som i sin tur medfor att hon har kli-
makteriesymptom. Man antar att
det beror pd stralningen som hon
fatt. Hon har sekundidr amenorré
och for att forhindra att kroppen
samlar pd sig slaggprodukter far
hon blodningsstimulerande medi-
cin. Dessutom har hennes behand-
ling som barn gett henne epilepsi

samt att man nyligen upptackt att
hon ligger i riskzonen for att drab-
bas av benskorhet.

Christina har trots alla biverkningar
tidigare arbetat inom varden, bade
som underskoterska och sjuksko-
terska. Men efter att seneffekterna
paverkat hennes allmintillstand
allt mer har hon blivit beviljad en
75 procentig sjukpension.

— Jag ar haft tur med Jobb- och Ut-
vecklingsgarantins alla faser. Efter
att ha haft nagra riktiga stolpskott
till praktikplatser har jag hittat en
riktigt bra plats pad Flora Linnea.
Det ar en plantskola som ligger
inne i Fredriksdalsomradet i Hel-
singborg, forklarar Christina.

Flora Linnea ar ett foredome. Bade
agarna och personalen visar en stor
forstaelse for grundsjukdomen och
ser hennes arbetsinsatser.

— De dr vildigt vinliga och om-
tanksamma. Vill hjilpa och stotta
andra. Mina arbetsuppgifter ar an-
passade utifrdn min formdaga. Jag
har inget med huvuduppgifterna att
gora, dd jag latt blir stressad. Tar
istallet hand om blommorna, pack-
ar upp och inventerar etc. Jag trivs
jattebra, jag har fatt ett varde som
manniska berattar Christina.

KAMPAR MOT
ARBETSFORMEDLINGENS
REGELVERK

— Jag har fatt byta handliggare pa
Arbetsformedlingen ett flertal ging-
er och varje gang ar jag tvungen att
berdtta min sjukdomshistoria och
Overtyga om att mina seneffekter
paverkar dven de 25 procenten som
jag inte ar sjukpensionerad. Det ar
otroligt jobbigt att behova forsvara
sig mot Arbetsformedlingen, anser
Christina.

Hoppas att man kan hitta en 16s-
ning att hon kan vara kvar pd Flora
Linnea. Vill fa hel sjukpension for
det ar allt for mycket tjafs med Ar-
betsformedlingen.

— Det har varit minga turer fram
och tillbaka med Arbetsférmedling-
en under de senaste dren. Arbetsfor-
medlingen tar ingen hinsyn till min
grundsjukdom utan de behandlar
mig som om jag vore fullt frisk de
25 procenten som jag dr arbetsso-
kande. De vill inte samarbeta med
Forsakringskassan. Jag fyller 40 ar
ndsta sommar och vill gora nagot
vettigt med mitt liv. Har valsat runt
sa langre. Fa lite lugn och ro istallet
for att kimpa mot Arbetsformed-
lingen, avslutar Christina.
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Far det lov att

vara en vinterbok?

Nu ar vintern har och istallet fér snéstormar,
drivbildning och installda tag far vi mer tid att ra om
varandra och oss sjdlva. Tid for att Iasa en god bok!
Haemaredaktionen lottar ut tva bokpaket

med olika innehall.

Paket 1: Deckare

Paket 2: Drama

Skicka ett vykort till Blodcancerférbundet,

Box 1386, 172 27 Sundbyberg.

Mark vykortet med Vinterbok och vilken du helst vill
ha. Vykortet ska vara oss till handa senast den 10
februari.

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

Vi erbjuder ett tvd veckors rehabiliteringsprogram
som anpassas individuellt och innehéller fysik aktivitet,
information och samtal inklusive avspénning och
mindfulness. Bra mojlighet att mota andra ménniskor
med liknande erfarenheter. Vacker natur ger avkoppling

och mojlighet till terhdmtning.
I RédaKorset

Rédao Korsets Sjulhus

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

) NOVARTIS

ONCOLOGY

Kampen

mot KML gar
vidare.

Besok garna natverket for KML pa www.cmlearth.com

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

TAS200902:67
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JULHALSNING FRAN 0SS
SKARABORGARE

Har har vi haft en solig sommar och
host och mer kan man inte 6nska av
vadret. Nu har vi snart avslutat vira
hostaktiviteter.

Den forsta var pa Halsans dag uppe
pa Billingen i Skovde dar vi presen-
terade vart arbete genom att ha ett
bord med forbundets och vart eget
material. Vi sdlde nigot av det vi
hade med oss och ndgra personer
som var blodcancersjuka kom fram
och pratade med oss. Nista ar pla-
nerar vi flytta oss till ndgon annan
ort pa Friskvardens dag i Skaraborg.
Den 28 september firade vi 10-rs ju-
bileum i var forening pa en restaur-
ang i Skovde. 21 stycken kom i
olika dldrar. Vi borjade med Buffe
som smakade fortraffligt. Darefter
berittade tidigare ordforande Chris-
tina Bergdahl om det som hant var
forening under dessa 10 ar. Chris-
tina utndmndes darefter till He-
dersmedlem I Blodcancerforeningen
Skaraborg. Universitetslektor Mia
Berglund talade pa ett lattforstaligt
sdtt ” Att ta rodret i sitt liv - lirande
utmaningar vid langvarig sjukdom”™.
Vid kaffet sjung ” Tre som sjunger”
Tre adldre ungdomar fran Goteborg
som hade arrangerat sin musik pa
ett mycket proffsigt satt. Ett lyckat
10 arsjubileum avslutades och nog
hade undertecknad onskat att fler
kunnat vara med.

I oktober deltog vi i Skovdes An-
horigdag. En intensiv halvdag dar
konstnar Ingrid Michaelsén berit-
tade hur latt det var att teckna och
visade ocksd hur man gjorde. Kinda
sangarparet Tina och Bo Frid spe-
lade och sjong sa vi alla kdnde oss
glada. Sista foredraget holl Soren

Buffe. Alla aldrar var med. Har syns bla Henrietta Blondell med sin dotter Linnea.

Mia Berglund (randig tréja) som fatt en
blomma som tack for sitt anférande och
undertecknad.

Tre som sjunger.

Olsson han som skrivit Sune bock-
erna. Denne foredragshallare re-
kommenderar jag till alla forening-
ar! Han berittade om nir livet inte
blir som man tankt. Mellan foredrag
och sang visade 11 foreningar sitt
arbetsomrade och dir fanns dven
vi. Vi hade som tidigare ar planerat
rekreation i 3 dagar pd Piperska i
Lundsbrunn i slutet av oktober men
pga. for fa deltagande fick detta stil-
las in.
Nir du ldser detta har vi troligen
haft var julfest. I ar skickar vi efter
mat och underhdllningen ar klar.
Det ar ocksa viktigt att kunna prata
med varandra si den tiden madste
ocksa finnas med.
Hur gor vi for att f4 med mer med-
lemmar pd védra aktiviteter det ar
fragan vi staller i var forening? Vi ar
tacksamma for tips! GOD JUL och
onskan om ETT GOTT NYTT AR!
Vid pennan
Marie-Anne Blondell

BLODSJUKAS FORENING |
OREBROREGIONEN
| SYDNARKE

P4 Nationaldagen for drygt 30
medlemmar i Blodsjukas forening i
Orebroregionen till Rosendals fest-
gard utanfor Skyllberg. Vi hade tur
med vidret och kunde njuta av den
vackra forsommaren vid skon Ski-

ren, diar Rosendals festgard gor skl
for sitt namn.

Trubaduren Hakan Isacsson un-
derholl med en trevlig blandning
av sanger och roliga och tankvirda
anekdoter, garna med en personlig
inramning. Lite allsing lyckades
han ocksa locka ur oss. Vi vet ju
hur viktigt det 4r med maten, dven
om den dr subventionerad, och har

fanns det manga goda ratter pa buf-
fébordet.
Vi hade 6nskat att fler medlemmar
hade fatt uppleva den skona dagen
och den goda stimningen, men ska
nog fundera 6ver om vi inte i fort-
sattningen ska vilja ett annat da-
tum for var forsommarutflykt.
Vid pennan
Erland Bohlin




OREBRO-REGIONENTILL
GOTEBORG 12-13 OKTOBER
2013

Ett trettiotal medlemmar i BSF i
Orebro-regionen reste till Blodcan-
certraffen i Goteborg.

Foreningen ticker tre lin och med-
an Karlstad-borna for pa egen hand
tog sig Eskilstuna-borna forst till
Orebro och fick si plats i var ge-
mensamma, lagom stora, buss. Vi
hade trevligt pa resan och gjorde en
paus halvvigs med fika.

Vi uppskattade sdvil foreldasning-
arna som maten och hotellet och
tyckte hela arrangemanget var
synnerligen larorikt och lyckat.
Till och med lunchpésarna, som
delades ut efter att Kerstin Holm-
berg avslutat traffen och tackat alla
medverkande utom sig sjalv, var ett
trevligt inslag.

Men nog var vi ganska mora nar
vi gjorde den snabba resan hem!
Ett sarskilt tack riktar vi till Urban
Flodstrém som ordnat resan och till
var reseledare och ordférande Mo-
nika Knutsson.

Vid pennan
Erland Bohlin

LANDET RUNT

MEDLEMSMOTE
VASTERNORRLAND

OKTOBER 2013

Lars Beckman berittade om stral-
behandling i Norrland samt det pa-
giende projektet med installation
av en andra stralkanon pa Sunds-
valls sjukhus. Kapaciteten for stral-
behandling i Visternorrland okar
kraftigt med den nya stralkanonen
vilket innebdr farre patientresor till
Umea.

Strdlning har ocksd utvecklats un-
der senare ar till att bli mera precis
och riktad mot de delar som ska
stralas. Alltsd med mindre negativa
biverkningar.

JULFEST FOR
BLODCANCERFORENINGEN |
ORNSKOLDSVIK

Det var 37 personer som tackat
ja till var arliga Julfest pda BO:s
restaurang i Gullinget. Som vanligt
fick vi avnjuta en god jultallrik fran
ett vackert dukat bord. Vi fick be-
sok av en lokal Stand Up komiker

som haft ”turen/oturen” att fa en
PT (personlig tranare) av sin man i
fodelsedagspresent. Det blev myck-
et skratt och tankar for oss, om vik-
ten av att trana.

Det digra lotteribordet gjorde det
latt att salja lotter som vanligt.

En trevlig kvill avslutades med en
onskan om God Jul och ett Gott
Nytt Ar.

Lars berdttade ocksd om kokboken
”Matfrisk” som han, professorn
och forskaren Lars Franzen samt
proffskocken Fredric Andersson
har skrivit.

Iden med boken, mat som kan fo-
rebygga cancer ar att visa hur vi
kan dta gott och samtidigt minska
risken for flera cancersjukdomar. Vi
hoppas vicka nyfikenhet utan att
skrammas, genom att pa ett enkelt
satt forklara sammanhang, sprida
kunskap och bjuda pa ritter som ar
lattlagade Tillsammans har de tvd
likarna over 50 ars erfarenhet av
cancerbehandling och samtal med
patienter och deras anhoriga. Den
erfarenheten och kunskapen vill vi
dela med oss siger Lars.

Boken innehdller recept pa forrat-
ter, varmratter och desserter som
baserats pa ett antal huvudingredi-
enser som visat sig ha dokumente-
rade positiva egenskaper att fore-
bygga cancer. Har 13 goda exempel
som finns med:

Ingefira, vitlok, notter, citron, to-
mat bonor, kdl, chili, 16k, blibir,
kakao, fisk och gurkmeja.

(Annons for boken pd sid 5.

med majlighet att vinna ett
exemplar se nedan, red. Anm.)

VILOTTARUT
ETT EX AV BOKEN!

Visst later det intressant att hur vi kan
ata gott och samtidigt minska risken for
flera vanliga cancersjukdomar?

Om du vill vinna ett exemplar av boken
skickar du ett vykort till:
Blodcancerférbundet, Box 1386

17227 Sundbyberg

Mark vykortet med kokbok och det ska
vara oss till handa senast den 10 februari.
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GULDKANTADE CHIPS FOR
NUS FORENINGEN!
P4 hematologisk vardavdelning
finns en nutritionsgrupp bestadende
av underskoterskor, sjukskoterskor,
dietist och hematolog. Nutritions-
gruppen arbetar med att forsoka
utveckla och forbattra allt runt ma-
ten for patienterna. Under &ret har
Blodsjukas forening vid NUS pa
forfragan fran nutritionsgruppen
stillt upp med att bjuda innelig-
gande patienter pa chips.
Syftet ar att sdtta lite “guldkant” i
vardagen for patienterna och sam-
tidigt fungerar chips bade som ett
viktigt energitillskott och kan aven
stimulera till 6kat intag av drycker.
Patienterna kan sjilva ta nirings-
drycker och dricka ur en lattillgang-
lig kyl och dar finns dven chips. Det
har varit stor dtgang pa chipsen
och vi planerar att fortsitta erbjuda
chips till patienterna.
Ulla Lindkvist
Blodsjukasférening vid NUS

EN HANDELSERIK OCH
SPANNANDE HOST FOR
STOCKHOLMSFORENINGEN!
Den borjade med lite kultur da vi
besokte Kungliga Dramatiska Tea-
tern. Det var mycket intressant och
spannande att gd omkring i trap-
por och géangar i teaterhuset och
titta pd scener och diverse klad-
kreationer.

Hosten fortsatte med lymfomda-
gen och Blodcancertriffen i Gote-
borg. Tva vildigt lirorika och ro-
liga traffar. En eloge till forbundet
for det fina arrangemanget!
Medlemsmotet i november med
jultallrik gdstas av Solvi Veijby
som ska tala om relationer och
sexualitet.

Stodgruppen har utbildat 7 nya
stodpersoner, men fler behovs, s
kontakta gdrna Birgitta Dunning-
ton i styrelsen om Du ér intres-
serad. En traff for stodpersoner
och sammankallande i sjalvhjalps-

grupperna planeras ske i borjan av
nasta ar.
Under hosten har vi ocksd samar-
betat mycket med RCC (Regionalt
Cancer Centrum). Dar har vi re-
presentanter i den hematologiska
processen, i den palliativa proces-
sen och i patient- och nirstdende-
radet.
Vi ser fram emot ett minst lika
spannande 2014 och vill passa pa
att onska alla vira medlemmar en
riktigt God Jul och ett Gott Nytt
Ar.
Styrelsen genom
HelenaTorsler Andersson.

NORRBOTTEN
Vi tillonskar vara medlemmar en
GOD JUL och ett GOTT NYTT
AR
Styrelsen
Blodcancerforeningen i Norrbotten

BLODCANCERFORENINGEN

I SYDOSTRA

Hej!

Vi borjar niarma oss ett nytt verk-
samhetsdr i foreningen och diarmed
nya aktiviteter i var forening. Det
forsta som hinder ar drsmotet, som
kommer att héllas i Linkoping den
19 mars. Kallelse kommer att sidn-
das ut i god tid med information
om programmet.

Vi dr ocksa i planeringsfasen for det
kommande &rets resor, foredrag och
andra evenemang. Har du onskemal
och idéer om detta s& hor girna av
dig till mig eller till Torgny Kindh,
du har hans adress och telefonnum-
mer langre ner. Sa langt vi kan, vill vi
tillmotesga era onskemal. S3 over till
ndgra praktiska saker.

Styrelsen. Vi behover fa fler perso-
ner som hjalper till i styrelsearbetet,
speciellt fran Jonkopings- och Kal-
mar lin. De tva ldnen dr underre-
presenterade i var styrelse och vi vill
garna ritta till denna obalans. Men
givetvis dr dven Ostgotar valkomna
i var styrelse, fattas bara annat.
Ar du intresserad s hor av dig till
Torgny Kindh.

E-post. Det skulle underldtta myck-

et och spara stora pengar, om vi
kunde na alla medlemmar med
mail. Dessutom kunde vi da oftare
gd ut med information till er, dven
SMS ir en bra informationsvag. Vi
ar tacksamma om du ville meddela
din mailadress och ditt mobilnum-
mer till Torgny. Givetvis ar det inget
krav, bara ett onskemal, vi vet ju att
inte alla har mail.
Diagnos. Vi vet att manga vill ha
kontakt med andra med samma
diagnos. Darfor ar det vardefullt
om du vill berdtta om din diagnos
och om du ir patient eller anhérig.
Ar du intresserad av att fi kontakt
med andra som har samma diag-
nos? Sjalvfallet ar det helt frivilligt
att lamna dessa uppgifter.
Jag vill avsluta med att beritta att
jag ju har flyttar frdn regionen och
dessutom har en kridvande uppgift
som forbundskassor i Blodcancer-
forbundet, sa darfor kommer jag
att avgd kommande arsmote. Men
jag ar helt overtygad om att det
kommer en bra eftertradare.
Med tillonskan om en God Jul och
ett Gott Nytt Ar!

Kjell Quarfot

ordforande
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BLODSJUKAS FORENING

VID NUS

Blodsjukas Forening vid NUS har
under andra halvan av 2013 fort-
satt med sedvanliga och nya aktivi-
teter.

Midsommarfika for patienter och
personal pda Hematologen uppskat-
tas lika mycket varje ar. Vi kunde
dven genomfora en foreldsning och
uppmirksamma  Internationella
Lymfomdagen den 15/9 i Umea.
Vid den uppskattade Blodcancer-
triffen i Goteborg 12-13/10 deltog
12 medlemmar fran var forening,
trots den langa resvagen.

Vi har ocksa haft ett mycket givan-
de samarbete med Blodcentralen
och Regionalt Cancercentrum Norr
under det gangna aret.

Nu mot drets slut finns inplanerat
luciafika pa Hematologen tidig lu-
ciamorgon och en jullunch for pa-
tienter med anhoriga som vistas pa
avdelningen samt personal pa He-
matologen och Blodcentralen som
ar medlemmar i foreningen.

Vi i styrelsen vill sdanda en Julhils-
ning och en 6nskan om Ett Gott

Nytt Ar till Er alla.
Styrelsen for Blodsjukas Forening
vid NUS
Ewa Jonsson
SODRA

Vi vill tacka alla vdra medlemmar
for det gangna aret och onska er
alla en God jul och Gott Nytt Ar !
Vi vill ocksa passa pd och tacka for
god uppslutning pd alla genomfor-
da engagemang under hosten, Lym-
fomdag i Lund, Lundadagen och nu
senast Julbordet i Bromolla.
Vi vill informera om att vi i Malmo
har vi en forening for blodsjuka
som Ingrid Malmgren haller i. Alla
ar vialkomna oavsett var man bor,
men man madste vara medlem. Vi
triffas 3 ganger pa varen och 3
ganger pa hosten.
Dessa moten dr mycket uppskat-
tade av vara medlemmar.
Till er alla, en God jul och Gott
Nytt Ar!

Styrelsen Sodra gm

Jorgen Jonsson

UPPSALAFORENINGEN HAR
KLARAT PROVNINGARNA!

Vi kallade Uppsalaregionens med-
lemmar till ett mote i Sala den 21
september och till var gladje sa fick
vi, 1 vart tycke, en bra respons. De
femton ndrvarande gav ett enty-
digt besked om att man onskade
att foreningen skulle leva kvar
och gav dven exempel pd vad man
tyckte foreningen skulle dgna sig at.
Bl.a. att tillskapa motesplatser dar
medlemmarna fick mojlighet att
prata om sina sjukdomar.

Motet enades dven om att tillsatta
en interimsstyrelse for att forbereda
ett arsmote dar en styrelse kan val-
jas stadgeenligt. De som fick upp-
draget att bedriva verksamheten ir;
Lena Lambrell, ordforande

Roy Cederback, vice ordforande
Irene Cynkier, medlemsregister
Sven Hallin, kassor

Gothe Fasthamre, ledamot

Sven Bernsson, ledamot

Lena Peterson, ledamot

Styrelsen har motts tva ganger, i
Uppsala 131007 och i Visteras
131118.
Arbete med att forsoka fa till en
medlemstraff i norra delen av regio-
nen pagar, troligen Falun eller Gav-
le. Inventering av kontaktpersoner
pa de olika mottagningarna haller
pa att ske och vi har for avsikt att
ateruppritta ett natverk med dessa
manniskor.
I 6vrigt sd diskuteras mycket hur
vi skall kunna vara ett stod for de
som fatt och bar sjukdom samt for
anhoriga. Aven RCC ser vi som
viktiga och vi kommer att dgna ett
eget mote till att forstd och lara oss
om RCC.
Uppsala foreningen onskar sina
medlemmar god jul och gott nytt
ar!

Roy Cederback

BOKRECENSION

Julklappstips
bokrecension!

Nikkis dagbok av Rachel
Renee Rusell. Forlag som
ger ut den pa svenska ar
Modernista forlag. En bok
for ungavuxna och gjord
som en riktig dagbok med
hanskriven text och bilder. Det hand-
lar om Nikki som far dagboken av
sin mamma men hon tycker den ar
tontig for det finns val INGEN som
skriver dagbok nufortiden, nu nir
alla bloggar istillet och det ska ju
vara en BLOGG s34 att man bli kiand
och rik, tycker Nikki. Men som ni
forstar sd borjar hon dnda att skriva
och skriver om allt som kan hinda i
en ung tjejs liv. En mycket bra bok
for tjejer och killar i dldrarna 10-15!

RECEPT

POPCORNKAKA

En popkornkaka ar bade rolig och
god att bjuda pa. En favorit hos
barnen om inte annat! Se till att du
har en runt eller avlang sockerkaks-
form som den ska ligga i bara.

Recept:

1 pdse micrade popkorn

1 brk marshmallowsfluff
100 gram mork choklad

1 pdse non stop

100 gram salta pinnar

Viarm och smilt chokladen och
blanda sedan i marshmallowsfluff,
se till att allt blir ordentligt blandat.
Blanda popcorn, nonstop och salta
pinnar i en bytta. Hill i chokladen
blandad med marshmallowsfluff.
Ror ihop allt. Lagg plastfilm i en
sockerkaksform och hill sedan
i popcornssmeten. Still i kylen i
minst 1 timme. Lat den sedan std
ute 1 ca 30 minuter innan servering.

Viktig ledtrad om hur blodsystemet kopplas ratt

En ny mekanism som reglerar hur blodkarl viaxer och kopplas ihop med
varandra har upptickts av ett internationellt forskarlag fran Karolinska In-
stitutet och Heinrich Heine University Dusseldorf, Tyskland. Kunskapen
kan 6ppna upp nya mojligheter for framtida cancerbehandlingar. Studien
publiceras i den vetenskapliga tidskriften PNAS.
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Sara Natt och Dag,
kurator vid Karolinska
Sjukhuset tilldelas
arets stipendium
fran Cathrine Everts
forskningsstiftelse.

”Sara Natt och Dag har pa ett en-
gagerat och malmedvetet sitt, i sitt
arbete som kurator, via sina bocker
och idag genom sin forskning om
hur varden paverkas av bloggande
patienter givit viktiga insikter och
vardefullt stod till patienter, och de-
ras anhoriga, som drabbats av can-
cersjukdom. Sara har inte minst be-
lyst vikten av anhorigstod, och dven
av nya kommunikationsmedel, for
den likande processen. Sara har
darvid aktivt bidragit till att for-
battra omvardnad och livskvalitet
hos ungdomar och unga vuxna som
lider av allvarlig cancersjukdom
— ett mal som delas av Cathrine
Everts Forskningsstiftelse.”

VINNARE & LOSNINGAR FRAN # 3 ¢ 2013

Ev. vinstskatt betalas utav vinnaren

VINNARE
Paket 1 deckare
Gerd Brodin,
Vistervik.

Soren Johansson,
Villingby.

Paket 2 Drama
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Vinnare av Kryss i

Haema nr 3-2013

Bengt Falk,

Lules.

Birgitta Olsson,
Vistra Frolunda.

5597

Vinnare av Sudoku

Lars Eric Persson,

Domsjo.
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Losen

Linkoping.

Blodcancerforbundets foreningar

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

BLODSJUKAS FORENING

PA GOTLAND

Therese Sjogren

Sémmerskegatan 2, 621 53 Visby
Bankgiro: 5290-6609, tel: 070 438 16 29

BLODSJUKAS FORENING |
SODRA SJUKVARDSREGIONEN
Anita Myrkvist

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

BLODCANCERFORENINGEN
SKARABORG

Marie-Anne Blondell

Sodra vagen 24, 465 Nossebro
Tel: 0732-910025

Bankgiro: 138 05 62-7

BLODCANCERFORENINGEN
VASTSVERIGE

c/o Leif Lachonius

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

BLODCANCERFORENINGEN

HALLAND

c/oThereseTellqvist

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

BLODCANCERFORENINGEN | SYDOSTRA
SJUKVARDSREGIONEN

c/o Kjell Quarfot

Ostra Villavagen 18, 611 36 Nykoping
Bankgiro: 680-4405, tel: 070 22 90 325
kjell.quarfot@hotmail.se

BLODSJUKAS FORENING |
OREBROREGIONEN

Monika Knutsson

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

BLODCANCERFORENINGEN

| STOCKHOLMS LAN

ordf Lise-Lott Eriksson

Box 1386, 172 27 Sundbyberg

tel: 0722-68 52 25
stockholm@blodcancerforbundet.se
Plusgiro: 67 75 69-6

BLODCANCERFORENINGEN |
UPPSALA SJUKVARDSREGION
Lena Lambrell

Kristinagatan 12, 745 30 Enkoping
076 80 49 551

lenalambrell @telia.com

BLODSJUKAS FORENING

| VASTERNORRLAND

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

BLODCANCERFORENINGEN
JAMTLAND/HARJEDALEN

Torsten Andersson

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

BLODCANCERFORENINGEN

1 ORNSKOLDSVIK

c/o Marie Lindgren

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

BLODSJUKAS FORENING VID NUS
c/o:Ewa Jonsson

Kronoskogsvagen 113, 90361 UMEA
Tel: 090-701868, 070-3928142
Plusgiro: 482 58 51-1

BLODCANCERFORENINGEN

| NORRBOTTEN

Margot Rosenberg

Gitarrstigen 10, 982 35 Gallivare
Plusgiro: 91 93 80-6, tel: 0970-107 78
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TA CHANSEN OCH VINN!

De tva forsta 6ppnade ratta I6sningarna av Haemakrysset
och sudokut vinner vardera tva stycken trisslotter. Vinnare
till forra numrets tavling finner du pa sidan 18.

Senast den 10 februari ska l6sningarna vara oss tillhanda.
Mark kuverten "Kryss 4-2013" resp. "Sudoku 4-2013"

och skicka dem i separata kuvert till

Blodcancerforbundet, Box 1386, 172 27 Sundbyberg.

LOSEN SUDOKU #4 ¢ 2013
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AVSAN RETURADRE
Blodcancerférbundet
Box 1386

172 27 Sundbyberg

%D 5212
Vordefy

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

www.blodcancerforbundet.se




