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FOR BATTRE LIVSKVALITET

Pa Celgene arbetar vi med
forskning och utveckling av
lakemedel for behandling av
cancer och inflammatoriska
sjukdomar.

Vi anvander oss av den mest
avancerade tekniken inom
molekylar- och cellforskning,
och var ambition ar att utveckla
behandlingsmetoder som pa ett
betydande satt forbattrar livet for

drabbade patienter.

ldag pagar varlden éver mer an 200 Kliniska
prévningar med innovativa substanser fran

Celgene. Proévningarna genomfors tillsammans med
patienter som drabbats av sjukdomarna multipelt myelom och myelodys-
plastiskt syndrom (MDS), kronisk lymfatisk leukemi (KLL) och non-Hodg-
kins lymfom (NHL). Resultaten ar mycket lovande och det sporrar oss till
ytterligare anstrangningar inom vart specialomrade.

Celgene ar ett globalt verksamt biofarmaceutiskt foretag, som nu ockséa
finns representerat i Norden.

Mer information finner du pa: www.celgene.com och www.celgene.se

€lgen, \
, . e\
©AB, Kista Science Tower, 164 51 Kiste:
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FORBUNDSNYTT

Kansliets oppettider i sommar
Kansliet stanger den 12 juli och éppnar igen den 2
augusti.

Minnesblad skickas varje torsdag under juni och juli.
Kerstin Holmberg fran Stockholmsféreningen skoter
om detta. Stort tack till Kerstin.

Lymfomdagen den 15 september
Flera diagnosforelasningar arrangeras runt om i lan-
det. Se annons langre fram i tidningen.

Ny personal

Den 14 juni borjar Hans Sandberg att arbeta som
forbundssekreterare for Blodcancerférbundet. Hans
har en gedigen bakgrund inom folkrorelsen. Han har
arbetat for Socialdemokraterna, fackforeningsrorel-
sen och HSO. Ett langre reportage om Hans kommer
i nasta nummer av Haema.

Stodpersonsutbildning

| augusti kommer det att arrangeras en stodpersons-
utbildning i Vaxjo, mer information langre fram i tid-
ningen.

Manusstopp Heema

Den 2 augusti ar det manusstopp for tidningen.
Detta nummer har 16 sidor och darfor inget “Landet
Runt”

Almedalen

Blodcancerforbundet kommer tillsammans med
Natverket mot cancer att finnas pa plats under Al-
medalsveckan. Den 7 juli arrangerar natverket en
temadag kring cancer. Har du vagarna forbi Visby,
besoOk oss garna.

Glad sommar,

Kansliet

REDAKTORSSPALTEN

Vital organisation trots svara sjukdomar

Vara femton lokalféreningar ar Blodcancerférbundets hjarta
och lungor. Utan deras verksamhet skulle det inte finnas ett
Blodcancerforbund. Som forbundssekreterare tar jag del av
foreningarnas verksamhetsberattelser. Varje ar blir jag lika
stolt. Vilket fint arbete foreningarna gor ute i landet, varje
manad arrangeras nagon aktivitet, som patientférelasningar,
utflykter och anhorigtraffar. En férening som lyckats val med
att integrera sin verksamhet pa sjukhuset ar féreningen NUS
i Umeda. Mer om dem kan ni lasa langre fram i tidningen.

Patientorganisationer behovs i dag mer an nagonsin. Det ar
ett hart klimat om man ar sjuk.

Men tillsammans ar vi starka. Las mer om Natverket mot
cancer, ett satt att forsdka besegra orattvisorna inom svensk
cancervard. Natverkets ambition &r att gora cancer till en val-
fraga.

Det ar med visst vemod som jag meddelar att detta ar mitt
nastsista nummer av Haema. Jag gar vidare mot nya utma-
ningar. | augusti tilltrader jag som kanslichef pa Riksforbun-
det for mag- och tarmsjuka. Det ska bli spannande och roligt.

Det jag kommer att sakna mest med Blodcancerférbundet ar
alla enskilda medlemmar som pa olika satt berdrt mitt hjarta.
Tack for att jag genom mitt arbete fatt lara kdnna er alla.

Vi valkomnar nya medlemmar fran norr till séder.
Jag ar medlem. Ar du?

Glad sommar onskar jag alla lasare!

Wictoria Hanell
redaktor
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2 augusti

Redaktionen ansvarar ej for insant, ej bestallt material.
Vi férbehaller oss rétten att redigera inkomna bidrag.
Allt material lagras elektroniskt.

Eftertryck forbjudes utan redaktionens medgivande.

Blodcancerforbundet ansvarar ej for produkter och tjanster
i tidningens annonser.

MEdd ELA AdRESSa NdRING
Glom inte att meddela adresséndring

eller om medlem avlidit.
Tack for din hjalp.

Foto omslagsbild: Maria Holm

LEDARE
KARA LASARE!

Vad ir blodcancerforbundet egentligen?
Vad bestar det av? Det enkla svaret ar att
det finns ungefar 3000 personer med en
blodcancersjukdom som valt att vara medlem i ndgon av de
15 lokalforeningarna. Det finns emellertid ett intressantare
svar. I dessa lokalforeningar pdgar en mangd olika aktiviteter
som pa flera satt ar viktiga for olika medlemsgrupper.

For sjukhuspersonalen ir lokalforeningarna viktiga for

att pa ett smidigt satt hdlla kontakt med patienterna. For
nyinsjuknade personer ir den lokala foreningen en viktig
tillgdng for att latt kunna fa kontakt med personer som
utifran sina egna upplevelser kan beratta om hur det kan vara
att leva med en blodcancersjukdom och vad som kan tinkas
vanta. For medlemmarna sjalva ar foreningen viktig for att
uppritthalla kontakten med andra medlemmar, for att kunna
fa en stodperson att tala med nar det ar tungt och svart, eller
for att sjalv kunna ha det meningsfulla uppdraget att vara
stodperson for ndgon annan. Detta, de smd aktivisterna och
handelserna i vardagen, sma telefonsamtal, 6verlimnande av
en liten informationsfolder, kdnslan av att inte vara ensam
med sin sjukdom, det dr kidrnan i blodcancerforbundets
verksambhet.

Min egen lokalférening i Ornskoldsvik bildades for drygt
fem ar sedan p4 initiativ av sjukhusets hematologlikare

och -skoterska och vi fick direkt vid bildandet ett fyrtiotal
medlemmar som sedan utokats till ca sjuttio. Var verksamhet
ar blygsam med bara ca tre moten per r. Manga av
medlemmarna har emellertid kontakt med varandra och

vi kan pa det sittet stotta varandra. Trots att vi utifrdn

sett ar en mycket liten forening sa kan vi fortfarande
uppfylla medlemmarnas behov och bidra till forbundets
karnverksamhet.

Vill ni ocksa ha en lokalforening men inte riktigt vet hur ni
ska bara er 4t? Hor av er till kansliet s far ni goda tips och
rdd och kan fa hjilp att komma igdng. For narvarande héller
vi pd att forsoka fa igdng en verksamhet i Visters.

Till sist vill jag 6nska er alla en lagom varm och fin sommar.

inga-Lisa Svensson
Forbundsordforande
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Unga kvinnor vill ge stod at andra
“Kursen gav mig hopp och

Med dessa ord avslutades
en givande helg da tre unga
kvinnor traffades pa Park
Inn i Solna for att delta

i Blodcancerforbundets
stodpersonsutbildning.
Ambitionen?

Att fa fler 30-aringar till vara

lokala foreningar.

Blodcancerforbundet arbetar suc-
cessivt med att forbattra stodper-
sonsverksamheten. Nagot som
har efterfrigats ar stodpersoner i
aldrarna 20-35 ar. Darfor valde
forbundet att arrangera ytterligare
en kurs for denna malgrupp. Trots
flera avhopp genomfordes kursen
med bravur, mycket tack vare den
rutinerade kursledaren Britta Hede-
falk fran Cancerfonden.

Britta adr leg. sjukskoterska och
vidareutbildad inom cancervard,
specialiserad i psykosocial handled-
ning. Britta har arbetat pa Cancer-
fondens informations- och stodlinje
sedan 1994.

Britta, hur skulle du summera
dagen?

— Dagen var positiv med en respekt
for varandras erfarenheter som
mycket oppet delades med varan-
dra. Alla delgav sin historia pa ett
satt som fick mig att forstd att de
hir kvinnorna kommer att kunna
vara ett bra stod for varandra.

En av deltagarna var Emma Wei-
nesson fran Linkoping.

Varfor anmdlde du dig till denna
kurs?

- Jag anmilde mig till kursen for
att lara mig sjalv att jag inte ar en-
sam i att ha en cancersjuk anhorig.
Att forstd att det finns andra man-

niskor som kanner igen de starka
kanslor som man upplever. Jag vill
aven triffa andra minniskor som
har cancer for att fa ett bredare per-
spektiv pa livet och att se det hop-
pet som aldrig lamnar en mianniska.
Jag har linge forsokt att uppnd en
acceptans runt den situationen som
ar. D4 min mamma har ett lymfom
som inte ar botbart sa varje dag ar
ett steg narmare att forsta sig sjalv
och d4ven min mamma. Jag vill dven
forsoka hjilpa andra.

Britta, Vilka rad skulle du vilja ge
till nagon som vill bli stodperson?
— Som stodperson ar det viktigt att
man dr beredd att vilja dela med sig
av sina erfarenheter. Man behover
vara beredd pé alla typer av fragor
dven de som beror bade sexualite-
ten och déden. Man bor vara trygg
med sig sjilv och den erfarenhet
man gjort. Man kan inte anvinda
stodpersonstillfallen for att bear-
beta sin egen sjukdom. Kanner man
att det hiander bor man avsta tills
man kommit lingre i sin bearbet-
ning sager Britta

Emma, hur tycker du att dagen
varits

— Jag upplevde dagen som bade
lirorik och jobbig. Det som var
jobbigt for mig var att jag brukar
inte prata om mammas sjukdom s
mycket och nu niar man ”lattade pa
trycket” sa var det vildigt nervost.
Nar jag hade berattat sa kandes det
mycket battre inombords. Det gav
mig valdigt mycket hopp och tro pa
framtiden. Men det var ocksd vil-
digt jobbigt.

Nir saker och ting dr jobbiga sa
blir de battre nir man har talat om
det. Men uppliagget under dagen
var vildigt bra och jag dkte hem
med en ny erfarenhet i bagaget som
jag kommer ha stor anviandning av
i livet, sager Emma

tro pa framtiden”

informationen till kursen fann deltagarna pa
Facebook.

Slutligen bur fdr vi kontakt med
yngre stodpersoner?
— Genom att framhidva fordelarna
med att medverka. Vilka effekter
det kan ge till varje enskild individ.
Om man inte pratar s mycket om
cancer i sin vardag eller om man
lever i sin cancersjukdom varje dag
sd har man en mojlighet att traffa
andra som kadnner precis som du.
Att ligga ut information hos alla
Sveriges skolskoterskor om man far
tillstand till det sa skulle man kun-
na na en yngre malgrupp. Det finns
sa mycket intressant man kan gora
for att na ut till manniskor, avslutar
Emma

Wictoria Hanell

Facebook ar en natgemenskap
som grundades 4 januari 2004
av studenten Mark Zuckerberg. |
april 2009 uppskattades att sidan
hade 6ver 200 miljoner medlem-
mar varlden over och den vaxer
snabbast av alla sociala natverk.
| december 2009 hade Facebook
over 350 miljoner medlemmar.

FOTO: Wictoria Hanell
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Lena Bergling, Annika Eliasson och Katarina Johansson skriver pa vykort om natverket, adres-

serade till Stockholmspolitiker. Bild: Maria Holm

Blodcancerforbundet sam-
verkar med andra canceror-
ganisationer under Natver-
ket mot cancer. Den 20 maj
arrangerades Forskning och
Halsa-dagen i Kungstradgar-
den i Stockholm och natver-
ket fanns med i ett utstall-
ningstalt, for att skapa okat

fokus pa cancerfragor.

— Detta ar var forsta stora aktivitet,
sager Wictoria Hanell, forbunds-
sekreterare i Blodcancerforbundet,
som med de andra i tiltet under da-
gen talade med flera hundra man-
niskor.

Nitverket mot cancer bildades un-
der varen 2009. Organisationer
som just nu ingar ar ILCO, Riksfor-
bundet for stomi och reservoarope-
rerade, Lungcancerforbundet Sto-
det, Nitverket mot livmodercancer,
RMT Riksférbundet for Mag- och
Tarmsjuka och Svenska Hjirntu-

morforeningen. Genom opinions-
bildning och aktiviteter som oOkar
kunskap, riktat mot beslutsfattare
och allminheten, vill nitverket lyf-
ta frdgor pa nationell nivd som dr
gemensamma for de cancerprofile-
rade patient- och intresseorganisa-
tionerna infor valet i host.

BORT MEd ORa TTViSOR
Huvudfokus ligger pa tre viktiga
gemensamma fragor. Dessa ar oka-
de resurser for cancerprevention,
rattvis vard och och en svensk pa-
tientrattighetslag. Bara fyra lander
av EU-s medlemslander har inte en
sadan lag och Sverige hor till dem.
Under dagen kunde besokarna
skriva under vykort adresserade till
politiker om nitverkets ambitioner
och arbete. Katarina Johansson
ar projektledare for nitverket och
dven grundare av Nitverket mot
livmodercancer.

— Det jag kanner ar att folk dgnar
tid pa bloggar vid sjukdom, Risken
ar att vi inte far in nya medlemmar
och dirmed inte far statsbidrag, sd
det giller att rekrytera.

Wictoria Hanell pekar pa hur vik-
tigt det ar att lyfta orittvisor som

Wictoria Hanell, inge Gustafsson och
Tommy Bjork var nagra som informerade
om nétverket. Bild: Maria Holm

atverket mot cancer vill paver
Var med pa Forskning och halsa

finns i varden i dag.

— Ser man socioekonomiskt, och pa
vérden i stad/landsbygd och utifran
alder, sa ser varden olika ut Over
landet. Vid flera av vidra diagnoser
finns det flera alternativ till behand-
lingar; bra, mycket bra och super-
bra. Vi har nationella riktlinjer i
Sverige men de foljs inte alltid.

— Ofta talar man inte om alla be-
handlingarna, det handlar om
kostnader pa 3-400 000 kronor
per behandling. Dessutom finns al-
dersdiskriminering. Aldre patienter
har det tuffare, det giller allt fran
kunskapsinformation till annat.
Och det finns dven klasskillnaderna
inom varden.

— Det giller att se pd patienten
som en individ, som sjilv far vilja.
Second opinion, det vill siga en
bedomning av ytterligare en eller
flera lakare vid sarskilt allvarlig el-
ler livshotande sjukdom, dr ocksi
ndgot som nyttjas for lite di inom
varden, sager hon.

Forhoppningen ar att gora arbetet
mot cancer mer synligt genom att
arbeta i natverksform.

— Vi vill prata for var sak; erbjuda
verktyg, makt och gemenskap.
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Annika Thibell, docent vid Karolinska, ledde ett samtal om transplantationer pa stora
scenen. Medverkande var Suzzie Tapper, Fredrik Olausson, Klas ingesson, Pernilla

Oscarsson. Foto: Maria Holm

Tank om det ar sa att man till ex-
empel inte har svenska som mo-
dersmal, det ar en vildigt utlim-
nande situation att ga till doktorn
da, sdager hon.

SKiLLNAJER MELLAN
LANdSTIiNG

Tommy Bjork, ordforande i Lung-
cancerforbundet Stodet, instimmer
med Wictoria Hanell i det att skill-
nader inom vérden intriffar bero-
ende pd om man dr hog- eller lag-
utbildad eller var man bor i Sverige.
— Geografiskt mellan olika lands-
ting finns markanta skillnader. I
det basta lanet dr Overlevnaden tre
ganger sa stor, siger han.

De flesta av oss dr mindre foren-
ingar, medan till exempel brost och
prostatacancerforeningar ar stora.
Det dr svart for smaforeningar att
fa bidrag fran staten, da det dr dod-
lig sjukdom det ror sig om, ar ris-
ken att man inte kommer upp i det
antal medlemmar som behovs.
Ordforande i ILCO Stockholm,
Kerstin Lundberg, héller med om
att det dr svart for smaforeningar
att synas. Darfor vialkomnar hon
samarbetet i natverket.

ka infor valet
-dagen

Hon menar att kontakten med an-
horiga och bekanta ar valdigt bra,
men da foreningar tappar i med-
lemsantal giller det att finga upp
till exempel ungdomar. Som ofta
tar del av information péd internet
och genom andra kanaler.

— Vi mdste synas och markas, knyta
kontakter, helt enkelt.

Ase Rinman frin Svenska Hjirntu-
morforeningen ser positivt pd nat-
verkssamarbetet.

— Det ar jattespannande att vi gor
ndgot aktivt for att paverka politi-
ker.

Alla foreningar har likadana pro-
blem och kan enas om gemensam-
ma forestillningar. T en akut fas i
sjukdomen stills allt pa dnda, vilket
blir traumatiskt dven for anhoriga,
sager hon.

Nagra av de artister som medver-
kade under dagen var singerskan
Suzzie Tapper och Grynet Molvig,
Mi Ridell och Paula Ternstrom
bjod pa smakprov fran teaterfore-
stillningen ”Matdesperat”.

Ett antal debatter om dmnen som
kost, transplantationer, skillnaden
mellan kvinnor och min i forsk-
ningen samt patientbemétande stod

Manga ville vara med i togataget som
avslutade evenemanget och forsokte
sla varldsrekord. Foto: Henric Peel

» Natverket mot cancer vill
verka for likvardig vard oav-
sett cancerform, utbildning,
hemort eller kon.

www.natverketmotcancer.se

Natverket har ett Advisory
board med hdogspecialiserad
medicinsk expertis inom on-
kologi bestdende av svenska
och danska lakare.

* Arrangorer for Forskning och

halsa-dagen var Karolinska
Trial Alliance, KTA, en del av
Karolinska Institutet, Karolin-
ska Universitetssjukhuset och
Stockholms lans landsting,
i samarbete med European
Clinical Research Infrastruc-
ture Network.

ocksd pa agendan. P4 plats fanns
Blodbussen som viarvade nya blod-
givare och sa kunde man registrera
sig som organdonatorer, fa demon-
stration av  hjdrt-lungraddning,
mata sitt blodtryck och mycket an-
nat. Dagen avslutades med ett stort
togatdg runt Kungstradgarden som
var organiserat av Alzheimersfon-
den.

Nitverket mot cancer kommer
aven att synas under Almedalsveck-
an i Visby i sommar for att sprida
sitt budskap.

Maria Holm
Frilansjournalist
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Foreningarna som stottar

Sangplatser for nara och
kara. Traningskort, ljudbock-
er, DVD-filmer.

Blodsjukas forening vid
NUS haller sjukhusen varmt
om hjartat. Ett gott samar-
bete har resulterat i hem-
trevliga miljoer for patienter
och anhdriga nar de vistas

vid hematologen i Umea.

Blodcancerférbundets femton loka-
la foreningar fyller en viktig funk-
tion nar det giller att stotta drab-
bade och anhoriga.

— Vilka aktiviteter vi ordnar ar inte
avgorande. Det viktigaste ar att vi
gor nagot, att medlemmarna far

tillfille att mota varandra, sdger
ordféranden Berndt Backman.
Blodsjukas forening vid NUS
(Umea) har cirka 300 medlemmar
utover dessa har man ocksa ett
hundratal hedersmedlemmar. For-
eningen har funnits med sedan star-
ten av forbundet.

Foreningens huvuduppgift ar att
stodja drabbade i den egna sjuk-
vardsregionen. Medlemskapet i
NUS ar oppet for alla — medlem-
marna bestdr utav patienter, anho-
riga, vardpersonal och ideellt stot-
tande personer. Berndt har sjalv en
blodsjukdom sedan 28 4r tillbaka.

STARKT ENGAGEMANG

OcH NaRVARO

Under dret deltar bland annat for-
eningen i anhorigtriffar som an-
ordnas av hematologavdelningen i
Umea. Patientforeldsningar ar ock-
sa mycket populdrt och foreningen

arrangerade tillsammans med for-
bundet och likemedelsbolaget Cel-
gene i februari en foreldsningsafton
pa tema myelom och MDS.

- Var forening ser mycket positivt
pd att arrangera patientforelasning-
ar. Det ar ett bra sitt att presentera
var forening. Har man varit blod-
givare i minst 25 ar tilldelas man
hedersmedlemskap i var forening.
Vi har i dag nidstan 300 hedersmed-
lemmar, siger Berndt Backman.
Naégot man slas utav nir man beso-
ker hematologen i Umed ar foren-
ingens synlighet och nirvaro samt
den positiva energi som finns bland
personalen nir de talar om sin lo-
kalforening. Har bjuds personalen
pa julbord varje ar.

Overallt pa avdelningarna har
Blodsjukas forening vid NUS lim-
nat spar. Klistermdrken, mobler,
filmer och broschyrer. Listan kan
goras lang. Patienter och anhoriga i
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nar det svara hander

Ume3 kan inte missa att det finns en
lokalavdelning for blodsjuka.

ANH6 RiGA HAR OcKSA EN
PLATS PA AVAELNiNGEN

— Vi ansvarar for tvd anhorigrum,
ett har i Umed och ett i Skelleftea.
Vi bekostar och underhéller inven-
tarier i dessa. Vi har aven ordnat sa

det finns anhorigsingar i isolerings-
rummen pa hematologen i Umea.
Ett lokalt snickeriforetag hjalpte
oss att ta fram en sing som inte
tar alltfor mycket plats. Singarna
monteras pa viggen och kan enkelt
fillas ner nar man behover dem.

Jag limnar Umed varm i hjirtat.
Alla avdelningar borde fa vara s

hir fina och hemtrevliga. Den loka-
la foreningen har lyckats integrera
sin verksamhet dir medlemmarna
finns och de gor det med bravur.

Wictoria Hanell
redaktor

Nu finns det en behandlingsmetod for dig som drabbats
av akuta njurproblem till foljd av multipelt myelom.

Risken att drabbas av akut eller kronisk njursvikt finns fér manga myelom-

patienter. Gambro har en ny behandlingsmetod som kan hjalpa till att bekampa
en nedsatt njurfunktion och kan pa sa satt bade forbattra och forlanga ditt Liv.

L&s mer pa www.gambro.se

CGAMBRO.
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Blodcancerforbundets samarbetar regelbundet med lakemedelsindustrin. En vanlig

aktivitet med de olika bolagen ar vara populara diagnosforelasningar.

Forbundet forsoker samarbeta med sd manga bolag som maijligt for att trovardigheten

inte ska kunna ifragasattas. Alla projekt med industrin regleras av etiska regler.

Lakemedelsindustrins etiska regler
— tvangstroja eller schyssta spelregler?

Vad innebar de etiska reg-
lerna for samarbetet mellan
patientforeningar och lake-
medelsbolag?

Vilket syfte tjanar reglerna?
Ar de en bérda eller en

hjalp?

Likemedelsindustrins etiska regel-
verk innebdr att lakemedelsbolag
vid all marknadsforing méaste lam-
na en saklig och aktuell informa-
tion om likemedlens egenskaper
och anvindning. Reglerna giller
dven samverkansformer mellan in-
dustrin och olika organisationer
som t.ex. patientforeningar.

Reglerna tillkom pd initiativ av
lakemedelsindustrin. Det var ett
mycket viktigt steg for en industri
som ofta beskylls for att inte alltid
kora med rent mjol i pdsen nar det
kommer till marknadsforing etc.
Reglernas tillkomst utgjorde ett vik-
tigt stdllningstagande ifrdn likeme-
delsindustrins sida dd man genom
inrdttande av dem visade att man
tar sitt ansvar for bolagens etiska
agerade nar det kommer till mark-
nadsforing och pr. Det kan forefalla
som en detalj i sammanhanget men
det dr en viktig poang med att det
ar industrin som pd eget initiativ
har inrittat reglerna. Likemedels-
industrins VD, Richard Bergstrom,
var en av dem som starkt forespra-
kade och var med och drev fram
de etiska reglerna bade i Sverige
och pd Europanivd. Reglernas ef-

terlevnad Overvakas fortlopande
av likemedelsindustrins Informa-
tionsgranskningsman (IGM) samt
Nimnden for Bedomning av like-
medelsinformation (NBL) i vissa
fall. Alla bedomningar, utslag, ifran
dem ir offentliga och &terfinns pd
LIF:s hemsida ddr man kan soka ef-
ter olika fall.

De etiska regler har med aren kom-
mit att bli en naturlig del i fram-
tagandet av marknadsforing och i
pr-arbete samt i dialogen med sa-
val likare som patientforeningar.
Reglerna, som kanske vid en for-
sta anblick skulle kunna anses som
en forsvarande aspekt for kreativ
marknadsforing och pr, ar i sjilva
verket istillet till stor fordel for alla
inblandade parter. Likemedelsbo-
lagen gynnas av den goodwill det
innebdr att reglerna finns pa plats
forutsatt att de efterlevs nogsamt.
Det finns fortfarande vissa foretags-
kulturer dar det dessvirre inte upp-
levs som helt naturligt att ta dessa
viktiga regler i beaktande. Det finns
aven viss okunskap om reglerna
och vad de i praktiken innebar hos
vissa pr- och reklambyrder vilket
kan leda till olycksfall i arbetet och
omedvetna brott mot reglerna.
Under min tid pa IFPMA (Interna-
tional Federation of Pharmaceuti-
cal Manufakturers & Associations)
i Genéve pa LIF i Sverige lirde jag
kdanna reglerna ”inifrdn” likeme-
delsindustrin och kunde darfor pa
ndra hall se hur man som bransch
seriost respekterar och arbetar uti-
fran reglerna.

De etiska reglerna ses idag som en
sjalvklarhet vars existens utgor en

fordel snarare dn en borda. Genom
att nogsamt folja reglerna och vara
transparent agerar man pd ett sitt
som inger, t ex en patientforenings
fortroende.

I de etiska reglerna anges exempel-
vis hur samarbetet mellan likeme-
delsbolag och andra parter sdsom
t ex ldkare eller patientforeningar
skall hanteras. Det ar viktigt for
alla parter — likemedelsbolaget, pa-
tientforeningen och pr-byrd — har
kdnnedom om och respekterar reg-
lerna. Endast om alla parter i ett sa-
dant samarbete har genuin forsta-
else for, kunskap om reglerna och
inte minst respekterar dem sa kan
samarbetet flyta bra. Det kan liknas
vid en fotbollsmatch dd det dr en
klar fordel om alla pa fotbollspla-
nen spelar efter samma regler.

For patientforeningarnas del inne-
bar det att de inte sjilva behover
krdva att etiska regler skall efterle-
vas utan det dr en sjalvklarhet att
ta hinsyn till reglerna i samarbetet
mellan dem och likemedelsbola-
gen. Samarbetet kan silunda flyta
smidigare och vara mera transpa-
rent vilket sjalvfallet aven ar till pa-
tienternas och allmanhetens fordel.

Madeleine Eriksson
Forfattaren har varit anstilld som
policy analyst pd IFPMA (Interna-
tional Federation of Pharmaceutical |
Manufakturers & Associations) i
Geneve och Direktor for Handel
och Immaterialritt pa Likemedels-
industriforeningen (LIF), och senast
som kundansvarig pd en pr-byrd




| den lokala foreningen i JOnkoping har musiken en stor
plats. Foreningens ordforande Bertil Larsson skriver i denna

artikel om musikens helande kraft.

TEMA VAR VERKSAMHET

”Musiken borjar

dar ordenwupphor”

(Heinrich Heine)

Tonernas
magiska kraft

Jag har genom dren pd olika sitt
forsokt skaffa mig kunskap om hur
musik kan bli en positiv kraft vid
behandling av sjukdomar. Det bor-
jade nir min livskamrat Iréne fick
sitt dystra sjukdomsbesked hosten
2003 - KLL (Kronisk Lymfatisk
Leukemi). D3 hade Iréne och jag
i Foreningen Nordens regi varit
initiativtagare till en musikcirkel-
verksamhet tillsammans med en
solocellist i Jonkopings Sinfoni-
etta. Det var da jag borjade forsta
det fantastiska med tonerna. Trots
mycket besvirliga biverkningar
av  cytostatikabehandlingar, med
forlamande trotthet, illamdende,
huvudviark m.m., skapade musik
av Sibelius, Stenhammar, Nielsen,
Grieg m.fl. en kraft som bar oss ge-
nom de svdra aren. Iréne lingtade
varje gang till vara cirkeltriffar.
Musiken bidrog till att vi larde oss
se livet fran ratt perspektiv. Rakna
vardagens “glddjeplus” och du kan
littare komma tillritta med dina
’tristessminus”. Musik ger gladje,
och att finna gladjen ar absolut
centralt for alla manniskor, friska
som sjuka. Musiken finns inte bara
i konsertsalar utan ocksa i vardags-
manniskans lilla varld, som stir
oppen for alla. Darfor har vi i var
foreningsverksamhet latit musik i
olika former bli ett viktigt inslag vid
vara medlemsmaoten.

MUSIK BLEV MiN TERAPi

Jazzsangerskan Melody Gardot
medverkade under senhosten forra
aret 1 en show ledd av norrmannen
Fredrik Skavlan. Dir berittade hon
om hur musiken blev hennes terapi

efter en valdsam trafikolycka, dar
hon béde fysiskt och mentalt blev
illa skadad. Rosten forsvann och
operationerna var svara. Men hen-
nes framtradande visade att hon
var tillbaka som artist. Musiken
hade visat vdgen. Ungefir samma
historia kan Vixjo-bordige varlds-
pianisten Per Tengstrand beritta.
Han fann ocksa sin vig tillbaka
efter sin rehabilitering tack vare
musiken. Det finns flera exempel
pa den mystiska kraft som tonerna
kan formedla.

Efter Irénes bortgang i mars 2009
har musiken haft en fortsatt viktig
plats i mitt liv, bdde som lyssnare
och vardagsutovare. Jag dr alldeles
overtygad om att tonerna kan fung-
era som kraftsamlare for alla man-
niskor som Oppnar sina sinnen for
den kinsla av harmoni som de kan
ge upphov till.

?Lyckan kan smita in genom en
dorr som man inte visste att man
lamnat pa glant”
(Ljuspunkter av
Gunnel och Kjell Sward )
Det kan ju vara tonerna som smiter
in.

h ardo
tionej| succé

Mmed sj;
Y one and onty gy T Album,

t gjor, de o -
009 meyy 0" iNterna.

Bertil Larsson ordf.
Blodcancerforeningen Jonkopings Lin

Musik ska byggas utav gladje
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UTLOTTNING

Nu ar den antligen har, var

lilla rodvita rosett.

Bar den fina rosetten pa

din jacka och visa att du

stodjer Blodcancerfonden.

Rosetten kostar 20 kronor.

Pengarna gar oavkortat till Blodcan-

cerfonden.

Det roda och det vita symboliserar

blodkroppar.

Leukemi betyder vitt blod.

Stod oss i kampen mot blodcancer!

Rosetten bestalls fran var hemsida.

www.blodcancerforbundet.se

Tillsammans ar vi starka.

Blodcancerforbundet

Stiftelsen Blodcancerfonden

Blodcancerforbundet lottar ut ett harligt bokpaket
till sensommarens lata dagar.

Innehall: Deckare

Skicka ett vykort till Blodcancerforbundet,
Sturegatan 4, 172 27 Sundbyberg,
Mirk vykortet med ”Sommarbocker”
Vi vill ha vykorten senast den 30 juli,
- paketet skickas veckan efter.

iﬁ""

ViNNARE & LO SNiNGAR FRAN # 1‘ 2010 Ev. vinstskatt betalas utav vinnaren

=

Vinnare i krysset: ‘; 8/4/9|3|7]|5|1]2]6
Anders Enstrom, Kristdala N 5/1/6|9|4/2|3/7|8
Marianne Franzén, L A R
arianne Franzén, Lerum Z LE 21713l6/1/8l5/94
Vinnare Sudoku s T g 418[(1/5/2|6(7/3|9
Lizzie Andersson, Goteborg ﬁ 2 “z T ~ 716151113 /9l8l4l2
Birgitta Carlsson, Kalmar S TAlRIEIATL I\ 932148716 5 1
Vinnare av pdskigg (D E [ c 6/2(8(7/9/3[4]1]|5
: . B . . ZIAIN[D[A[N )
Marie Sundqvist, Vistervik, hardkokt cTalNls s 157126 4l9 8 3
agg #IN|0|R|G|E :0
Annika Fallhammar, Horby, loskokt dgg Al TIZIN d 3/ 9/4/8/51]2/ 67

1 SHARE.

Dela med dig av dina erfarenheter

Har du eller nagon
anhorig KML?

2 SUPPORT.

Stotta andra medlemmar med
uppmuntrande meddelanden

Ga med i ett globalt natverk avsett for patienter, patientforeningar och vardpersonal.

3 CONNECT.

Knyt kontakter med andra i natverket

- b NovarTIS www.CMLearth.com - &m)eari

OoNCOoLOGY — www.novartis.se
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Blodcancerforbundets foreningar

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

www.blodcancerforbundet.se

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

BLODSJUKAS FORENING

PA GOTLAND

Staffan Mehler

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

BLODSJUKAS FORENING |
SODRA SJUKVARDSREGIONEN
Anita Myrkvist

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

BLODCANCERFORENINGEN
SKARABORG

c/o Christina Bergdahl

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

BLODCANCERFORENINGEN
VASTSVERIGE

c/o Klas Biilow

Brottkarrsvagen 380, 436 58 Hovas
Plusgiro: 38 40 44-4, tel: 031-28 63 23

BLODCANCERFORENINGEN

HALLAND

Therese Tellgvist

Brearedsvagen 34, 31038 Simlangsdalen
Bankgiro: 5102-3091. tel: 035-70750

BLODCANCERFORENINGEN
JONKOPING

c/o Bertil Larsson

Kungsgatan 3 A, 553 31 Jonkdping
Plusgiro: 43 52 15-9, tel: 036-16 73 72

BLODSJUKAS FORENING | SYDOSTRA
SJUKVARDSREGIONEN, BFSOS

c/o Inge Gustafsson

Lidaleden 95, 603 81 Norrképing
Plusgiro: 35 25 20-1, tel: 011-14 57 07

BLODSJUKAS FORENING |
OREBROREGIONEN

Monika Knutsson

Ringvégen 26, 70342 Orebro

Plusgiro: 19 21 34-5, tel: 019-611 19 15

BLODCANCERFORENINGEN

| STOCKHOLMS LAN

Lena Zetterlund

Stockholm, Box 1386, 172 27 Sundbyberg
Plusgiro: 67 75 69-6, tel: 0730-299567

BLODCANCERFORENINGEN |
UPPSALA SJUKVARDSREGION
Forbundskansliet Blodcancerférbundet
Plusgiro: 40 96 28-5, tel: 08-546 405 40

BLODSJUKAS FORENING

| VASTERNORRLAND

Evy Bergqvist

Box 6062, 850 06 Sundsvall

Plusgiro: 495 19 14-3, tel: 060-56 43 80

BLODCANCERFORENINGEN
JAMTLAND/HARJEDALEN

Torsten Andersson

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

BLODCANCERFORENINGEN

1 ORNSKOLDSVIK

c/o Inga-Lisa Svensson

Baldersvagen 1 C, 891 36 Ornskoldsvik
Plusgiro: 146 94 77-2, tel: 0660-37 72 15

BLODSJUKAS FORENING VID NUS
c/o Berndt Backman

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

BLODCANCERFORENINGEN

I NORRBOTTEN

Margot Rosenberg

Gitarrstigen 10, 982 35 Gallivare
Plusgiro: 91 93 80-6, tel: 0970-107 78
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ANSLAGSTAVLAN
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Kursen riktar sig bade till dig som varit sjuk eller som ar anhorig.

Att drabbas av blodcancer och vara ung kan ha sina speciella problem.

Mojligheten att fa tala med nagon i samma situation ar vardefull.

Vill du dela med dig av dina erfarenheter och tillsammans med oss vara ett stod for andra?
Lordagen den 28 augusti anordnar Blodcancerforbundet en stodpersonsutbildning i Vaxjo.
Utbildningen ar for medlemmar i Sédra, Halland, Vastra och Jonkoping.

Anmalan gors till forbundssekreteraren pa telefon 08-546 405 41

eller via e-post info@blodcancerforbundet.se

Forst till kvarn, anmalan senast den 1 augusti. Kursen ar gratis.

% Blodcancerférbundet uppmarksammar

Internationella Lymfomdagen G b I d
tisdagen den 15 september 2010 - g et oa.nu
= Blodcentralerna
Varje ar far cirka 2000 personer i Sverige diagnosen lymfom
eller kronisk lymfatisk leukemi (KLL). Prognosen och majlig-
heten till ldnga remissioner och chans till bot har med nya

moderna behandlingar forbéattrats avsevart de senaste aren.

Internationella Lymfomdagen arrangeras den 15 september
over hela varlden for att sprida kunskap om lymfom och KLL.

o
Blodcancerforbundet uppmérksammar dagen med fyra Ingen fraga om ]
informationsmoten for allménheten med forel4sningar av cancer ar for kOI"IStIg.
expertlékare. Det kommer att ges gott om utrymme att stélla 020-222 111

fragor kring sjukdom, behandling och annat.

.. . Cancerfondens informations- och stédlinje,
Den 15 september hilsar Blodcancerforbundet Sppet man—fre kl. 09.00-16.30.

véilkomna till forelésningar i: infostodlinjen@cancerfonden.se

Lund - Norrképing — Stockholm - Géteborg

Mer detaljerad information anslas senare. '

Lymfomdagen arrangeras i samarbete med Roche AB Cancerfonden

Finn Dig sjélv - finn végen till Ly diaaﬁrden

mmen specialdesignat program 15r cancerrehabil
* Kunskap om cancer

= samtal, enskilt och | grupp

= fysisk aktivitet

+ kreativ och kulturell verksamhet

= gemeanskap
Vi erbjuder professionell rehabilitering till sdval patienter som nérstaende
ungder fem dygns internatvisielse | vacker miljd. Persenal med uibildning/
erfarenhet av tumbrsjulovard.

Tel: 0413-692 50 Fax: 0413-55 31 35 wivw lydiaganden. se
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VAR VERKSAMHET

Reseanslag och stipendium
- ett satt att verka for god vard

Med donationer kan Blod-
cancerfonden gora det
mojligt for personal inom
hematologi att kompetens-
utvecklas. Fonden delar
varje ar ut stipendium och
reseanslag till personal

inom hematologin.

Hir kommer sjukskoterskans Ma-
ria Nystroms reserapport fran var-
motet i Uppsala i april.

RAPPORT FRAN KONGRESSEN
NORdic SPRING MEETING i
UPPSALA 21-23/4 2010

Tacksam for stodet for att kunna
aka pa Nordic spring meeting Upp-
sala. Det var tre mycket intensiva
och givande dagar. Forsta dagen och
halva andra dagen var sjukskoter-
skorna separat fran doktorerna. D4
behandlades flera viktiga dmnen.
Dr Eva Smith Knutsson berittade
om gynekologiska komplikationer
efter transplantation. Vikten att
vi maste var mycket observant pa
detta for att kunna minimera kvin-
nans lidande s3 mycket som mojligt.
Men man ska dven komma ihag att
min kan fa komplikationer efter
transplantation. Dairefter pratade
Christel Wendt och Solvi Vejby om
hur det sexuella samlivet paverkas
av en cancersjukdom. De visade upp
det informationhifte de utarbetat
angaende information till transplan-
terade pat. Att lisa bade fore och

efter transplantation. Dessa finns att
bestilla. Hos oss pa Nus finns dessa
i informationsparmen som alla pa-
tienter har pa sina salar.

Forsta dagen fick vi lyssna pa
Anna Hoéglund som talade om etik
och hur vi ska forhalla oss till pa-
tienterna. Etiska problem som man
kan stallas infor. Darefter berattade
Gunilla Martensson om sin studie
The Insider and Outsider Perspecti-
ve, en studie didr bade patienter och
sjukskoterskor fatt skatta hur pa-
tienten mar. Det som framkom var
att sjukskoterskorna ofta trodde att
patienterna led mer dn de gjorde.
Patienterna var oftast mer hoppfull
an sjukskoterskorna. Cancerpa-
tienter har oftast samma livskvalité
som en normalperson dock inte vid
diagnos av sjukdomen. Det visade
sig att de som man dock kan missa
ar de patienter som ar nedstimda
eller pa vag att bli deprimerade.

Dag tvd talade professor Gunnar
Birgegard om kommunikation med
patient. Att man mdste komma
ihdg att vara narvarande hos pa-
tienten och dr det si att man inte
har tid, kanske man ska vara tydlig
och beritta det. Man ska ge patien-
terna chansen att fi tala. Ge dem
oppna fragor. Vi har en formaga att
direkt ge en foljdfriga till en 6ppen
friga. Vi ska inte vara en anhorig
till patienten, flera studier visar att
patienterna tycker det kan vara job-
bigt med dem som pratar med dem
som om de var vinner. Var person-
lig men inte privat. Mycket igen-
kdnnande kom fram under denna
givande forelasning.

En annan viktig forelasning var
den med dr Birgitta Lytsy angden-
de multiresistenta bakterier. Man
kdande att hon brann for det hon
pratade om. Vad vi kan gora for
att begransa utbredningen av resi-
stenta bakterier. PAminnelse av att
antibiotika ar viktig hos neutro-
pena patienter, Men det dr mycket
stor onodig anvandningen av anti-
biotika i varlden som leder till ok-
ningen av multiresistenta bakterier.
Aven Honar Cherif tog upp detta
problem da han berattade om anti-
biotika behandling hos neutropena
patienter.

Resterande tid i Uppsala var vi
tillsammans med lakarna och fick
ta del av mdnga olika studier och
behandlingsstrategier. Bland annat
rorande embolier i samband med
cancer, AML, autoimmun trombo-
cytepeni, ITP och KML.

Sista kvallen bjods pa en trevlig
middag pa Ostgota nation med un-
derhéllning av hog klass. Mycket
tacksam till Uppsala personal som
ordnat detta sa val trots att askmol-
net gjorde att schemat blev tvunget
att dndras i sista stund. Allt kdndes
mycket vilordnat. Aven vir resa
fick andras i sista sekund. Flygbil-
jetter fick bytas till tdg. Men ar sa
glad att vi kunde komma ivag.

Maria Nystrom
NUS
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BLOd c ANc ERF6 RENINGEN

Va STERNORRLANd

I ar ar det 25 ar sedan Blodsjukas
forening i Visternorrland bildades,
ndgot vi har for avsikt att fira i sep-
tember med lite extra festligheter
utover medlemsmotet. Tyvarr fick
vi p g a for fa deltagare stilla in
var arliga bussutflykt som var tankt
att ga till Hemson. I oktober hade
vi ett medlemsmote pd Sundsvalls
sjukhus som var mycket vilbesokt.
Michael Hedenus, overlikare pa
hematologen, holl en intressant och
uppskattad foreldsning om nyheter
inom hematologin. Foreldsningen
avslutades med en frigestund dar
Michael Hedenus svarade pd fragor
fran medlemmarna.

Arets vilbesokta julfest den 6 de-
cember holls pa Hantverksvillans
Kok och Matsalar, som vanligt
med god julmat, lotterier och jul-
klappsutdelning. Pa avdelning 2,

?var avdelning” bjod foreningen
personalen pa julbord samt att vi
sett till att patienterna numera har
3 olika morgontidningar att lisa.
Den 18 mars holls drsmote i utbild-
ningslokalen pa Sundsvalls sjukhus.
Vid motet omvaldes Kjell Lignell
och Evy Bergqvist pa ytterligare 1
ar som ordforande respektive 2 ar
som kassor. Asa Gidlund valdes in i
styrelsen som ny ledamot. Eleonora
Blomgqvist och Kerstin Johansson
avtackades med blommor och pre-
senter efter 13 dr som ledamoter i
styrelsen. Efter mycket trassel med
bildarkivet pd var hemsida har vi
nu efter en fin insats av var “hemsi-
desnickare” Fredrik Johansson fitt
ett bade snyggare, bittre och snab-
bare bildarkiv pa sidan. G& girna
in dar och titta pa bilderna fran
vara olika aktiviteter. Den 27 mars
har vi vart ndsta medlemsmote dar
ordforanden i likarforeningen Jo-
nas Wallvik att beritta vilka kon-
sekvenserna blir for hematologen
i och med nedskdrningarna pa
Sundsvalls sjukhus.
Glad sommar,

Kjell Lignell

Ordforande

Blodsjukas forening i Visternorrland

iNFORMATION FRAN 6 REBRO
AKTUELLT OM
MyELOM i KARLSTAd
Blodsjukas forening i Orebroregio-
nen innefattar ju bade Soderman-
lands och Viarmlands lin och den
11 maj hade foreningen inbjudit till
ett mote pa Centralsjukhuset i Karl-
stad, sirskilt med tanke pa de med-
lemmar som dr knutna till hemato-
logisektionen pa det sjukhuset. Ett
tjugotal var nirvarande och fick
hora overlikaren Ingmar Nilsson
beritta under rubriken ”Aktuellt
om Myelom”. Efter det intressanta
och innehéllsrika foredraget svara-
de dr Nilsson pa fragor och sedan
bjods pa smorgas och kaffe.
Kristina Hagstrom och underteck-
nad var mycket nojda med traffen
ndr vi for hem.
Vid pennan

Erland Bohlin

ARSMb TE
Vid arsmotet i slutet av mars deltog
ca 30 medlemmar vid drsmotesfor-
handlingarna och efterfoljande fo-
redrag.
Ann-Britt Fahlin, kurator vid medi-
cinkliniken pa Universitetssjukhu-
set i Orebro berittade om sig sjilv
och sitt tidigare arbete. Hon berit-
tade dven om sina tankar om hur
arbetet fungerar och tankar kring
andringar och forbattringar.
Mainga fragor kom upp och efter
givande diskussioner och med tan-
kar att ta med till styrelsen avtacka-
des hon med en plantering i péas-
kens tecken. Det var mycket samtal
efterdt, sd vi holl inte pd att hinna
ut fran USO innan larmet slogs pa.
Vid pennan

Monika Knutsson,

ordforande

BLOdc ANc ERF6 RENiINGEN

Jo NKo PiNG

ARSMé TE 2010-03-11

Ett 40-tal medlemmar hade mott
upp till ett trivsamt och givande
arsmote med Herbert Glans som
rutinerad motesordforande. Vi
hade ocksa nojet att hilsa ordf. for
BFSOS Inge Gustafsson med dam-
sallskap valkomna. Vi uppskattar
detta intresse fran var grannfoéren-
ing. Representanter fran Forsik-
ringskassan redogjorde for gallande
regelverk i forsakringsfrigor. En
avslutande maltid gav goda mojlig-
heter till virdefulla kontakter med-
lemmar emellan.

My ELOMTRa FF 2010-04-29
I Virnamo samlades cirka 25 med-
lemmar till en instruktiv triff med
temat Myelom. Likarna vid He-
matologen pa Virnamo Sjukhus
Renata Lyiskova och Leif Engqvist
medverkade, foreliste och besvara-
de fragor fran dhorarna. Musikun-
derhéllning av charmiga ungdomar
inledde och en gemensam maltid
avslutade en trevlig och vilorgani-
serad kvall.

Bertil Larsson ordf.

Till slut vill styrelsen onska alla
medlemmar en soligt varm,
avkopplande och innebdllsrik

sommar!




iNFORMATION FRAN

BF NUS, UMEA

Foreningen har haft sitt drsmote
med 40-talet deltagare. Vid motet
fick den nuvarande styrelsen forny-
at fortroende, vilket innebar: Ordf,
Berndt Bickman, vice Sven-Erik
Marklund, sekr Eva Jonsson, kas-
sor Kjell Nasman.

Den 15 februari ordnades en fore-
dragsafton for allmdnheten med 2
lakare fran NUS, som talade om
blodcancersjukdomar och deras be-
handling. Ett 50-tal hade horsam-
mat inbjudan.

Tisdagen den 4 maj kallade Blod-
centralen till sig de blodgivare som
givit blod i 25 ar for att ge var och
en en bloddroppe i glas. Var for-
ening bjod givarna pa middag pa

Universum. Det rorde sig om dryga
80-talet blodgivare.
Den 4 juni har vi inbjudit medlem-
marna till den &rliga endagsresan,
som i ar gar bl a till Bergskyrkan i
Kristineberg. Dar far vi se Kristus-
bilden. Resan fortsitter till Amliden
dar vi dter lunch pa Killans Restau-
rang.
Eva jobbar for att vi skall fa fler
kontaktpersoner inom foreningen.
Glad sommar onskar foreningen

I
i 2
- by -

UPPSALA

Uppsalaforeningen anordnade i
borjan av maj ett medlemsmote pa
tema anhorigstod i Uppsala. Ett
tjugotal medlemmar deltog. Fore-
lasare var Martin Hoglund, likare
och Ulla Frelin, kurator. Tema for
kvillen var anhorigstod, stodper-
sonsverksamhet och framsteg inom
behandling av blodsjukdomar.
Blodcancerférbundets forbundsse-
kreterare fanns ocksd pd plats och
berittade om foérbundets verksam-
het. Blodcancerforeningen i Upp-
sala sjukvardsregion soker just nu
efter personer som kan tinka sig att
sitta med i styrelsen. Vi omfattar ett
stort omride, Hudiksvall, Gavle,
Falun, Uppsala och Visteras.

Vill du gora en insats, lamna tid-
ningar till ditt sjukhus eller sitta

med i styrelsen? Litet som stort
engagemang efterlyses. Kontakta
foreningen pa 08-546 405 41 eller
info@blodcancerforbundet.se

I host planeras aktiviteter i Vasterds
och eventuellt i Uppsala. Hall utkik
i tidningen och pd var hemsida.
Glad sommar 6nskar vi vira med-
lemmar och vi hoppas att forening-
en far finnas kvar.

HaNT OcH HaNdER i
SKARABORG
Foreningens arsmote holls 1 ar i
Henning Ahlsons handikappcen-
ter i Skara. Trubaduren Thomas
Landahl hojde stimningen med
vilkidnda visor av Bellman och
Taube och den lokale underhalla-
ren Mats Ljung. Sjukskoterskan
Elisabeth Blixt informerade om
en kurs i existentiella fragor som
hon genomgétt vid Sahlgrenska.
Uppenbarligen en angeligen kurs
eftersom hon tillsammans med en
kollega fran KSS fatt arbetsgiva-
rens uppdrag att sammanstilla
ett utbildningspaket som de nu
anviander pa sjukhuset.
Gavofonden har ocksa gjort det
mojligt att ge visst bidrag for tva
sjukskoterskors deltagande i en
temadag om cancer, hematologi
och palliativ vard. Deras kunska-
per kommer ju oss patienter till
godo.
Virldscancerdagen ~ uppmark-
sammades i S.t Lukas kyrka vid
Billingehus i Skovde. Dar fick vi
forutom vacker musik lyssna till
forra specialistlikaren i hemato-
logi vid KSS Ulla Evaldsson som
gav en intressant exposé Over
utvecklingen inom cancerforsk-
ningen.
Nu blickar vi framdt mot kom-
mande aktiviteter! I borjan av
augusti har vi en utflykt tillsam-
mans med vastsverigeforeningen.
D4 ska vi utforska Kalland lite
narmare. Det blir med all sdker-
het en intressant dag med trevlig
samvaro.
I september har foreningen bo-
kat 15 platser pa en anlaggning i
Lundsbrunn. ”Skona dagar pa Pi-
perska” lyder den lockande rubri-
ken. Vi ska ocksa visa att vi finns
i samband med en Handikapp-
dag i Skara och pa Friskvardens
dag i Skovde. Givetvis hoppas vi
att med dessa aktiviteter fa flera
medlemmar.
Vi onskar Wictoria pa kansliet,
alla skaraborgare och alla andra
medlemmar i forbundet en riktigt
skon sommar!

c hristina Bergdahl

ordforande

LANDET RUNT

17



LANDET RUNT

14

BLOd c ANc ERF6 RENiINGEN

i NORRBOTTEN
Blodcancerforeningen i Norrbot-
tens drsmote holls pad Kulturens
Hus i Lulea.

Under verksamhetsaret 2009 hade
medlemmarna och ovriga intresse-
rade tillfalle att lyssna pa en fore-
ldsning om Multipelt Myelom och
Myelodysplastiskt Syndrom. Fore-
ldsare var dr Lena Brandefors fran
Sunderby sjukhus. Arrangemanget
var ett samarbete mellan Blodcan-
cerforbundet och Celgene AB.
Andra medlemsmotet holls i Galli-
vare. I Luled inbjods medlemmarna
till friluftsomradet Hagnan. Efter
att ha intagit ett fantastiskt julbord
fick man en dramavisning med te-
mat “Inblick i livet pa en bondgard
under 1800-talet.

Foreningen har stottat lanets sjuk-
hus for okad trivsel for patienter

och personal. Bland annat har sma
fonsterlampor och DVD-spelare
inkopts, till avd. 63 pa Sunderbyn
har fatt en tidningsprenumeration.
I februari arrangerades en stodper-
sonsutbildning i Luled med deltaga-
re fran NUS och Norrbotten. Mer
om detta arrangemang i ndsta num-
mer av Haema pa tema rittvis vard.
Foreningen har 159 medlemmar.
Under aret har foreningen fortsatt
att verka for att nd ut med infor-
mation om verksamheten till nya
insjuknade och deras anhoriga. En
grupp stodpersoner har utbildats i
samarbete med Blodcancerforbun-
det.
Personalen pd lianssjukhus har en
nyckelroll i att nd ut med forening-
ens informationsmaterial till pa-
tienter och anhoriga.
Margot Rosenberg,
ordforande Norrbotten

BLOdc ANc ERF6 RENiINGEN i
STOcKHOLMS LaN
Sommaren har dntligen kommit och
det dr dags att ta lite ledigt och njuta
av denna harliga arstid. Det gangna
aret 1 foreningen har varit mycket
trevligt och intressant, med en rad
olika medlemsmoten dar vi fatt ldra
oss om olika teman.
Vi gastades bl.a. av forfattaren och
journalisten Karin Thunberg, temat
var samma som hennes bok ”Mellan
koksfonstret och evigheten”. Karin
berittade om sina erfarenheter fran
att ha drabbats av brostcancer, och
vad i livet som ger henne kraft att
leva. Det blev en intressant berattel-
se att lyssna till, och pd slutet dven
ett fint samtal mellan de narvarande
medlemmarna och Karin.
Hostterminen startar igang den 15
september med Lymfomdagen. For
medlemsmotet planerat den 21 ok-
tober kommer en lakare fran Ka-
rolinska och berdttar om Allogen
Stamcellstransplantation — en be-
handling som innebdr att en givare
donerar stamceller till en annan per-
son. Mer information och inbjudan
kommer att skickas ut senare.
Stockholmsforeningens styrelse vill
nu onska alla medlemmar en riktigt
skon sommar, sa ses vi till hosten
med nya spannande moten.

Lotta Billgert

S6dRANyYTT

Nar detta lases hoppas jag vi har
en hirlig sommar, och ni alla nju-
ter ute i solen, efter en lang och kall
vinter och en var som var ovanligt
sen.

Ser vi tillbaks pa det senaste halv-
aret sd har foljande hant:

I slutet av november var det dags
for det arliga Julbordet, detta aret
avnjots det pd Hoors gdstis med
stort deltagarantal och mycket god
mat.

BOKTIPS

Guldvingar

Nar Frida var 25 ar fick hon reda pa att hon
hade cancer. Skulle hon d6 nu, mitt i livet?

Guldvingar bygger pa Fridas dagbok fran
sjukdomstiden, som &ven skildrats i SVT:s
tittarsuccé Himlen kan vanta. Har beskriver
hon smaértan, dngesten och langtan efter att
bli frisk, men ocksa hur humor och viljestyrka

I slutet av mars var det drsmote i
Kavlinge. Efter drsmotet fick vi
lyssna till Professor Gunnar Julius-
son Usil, som gav oss intressant
information om sammanslagningen
av Lund och Malmé och Rikssjuk-
vardsutredningen.

Sista helgen i maj var det tid for den
arliga utflykten. Detta ar var denna
i Skaralid, med ett 30-tal personer,
med aktiviteter och tipsromenad
och senare en god middag i harlig
miljo.

faktiskt haller henne uppe i de moérkaste stun-
derna. Det ar en bok som skanker bade hopp
och trost och som mitt i allt det svarta sprudlar
av livsgladje.

Idag ar Frida helt frisk men hon gér fortfarande
pa regelbundna kontroller.

"Min forhoppning ar att Guldvingar ar en bok
som kommer att lysa upp i morkret med sin
berattelse, som kommer att skapa en kansla,

Framat ar foljande aktiviteter pla-
nerade:
Lymfomdagen den 15/9 med fore-
ldsning mm pa Lasarettet i Lund.
Lundadagen under oktober, men
har ar alla detaljer inte riktigt klara.
Det éarliga julbordet i november
som detta dret planeras att avnjutas
i mitten av Skane.
Hairliga sommarhdlsningar!!!
fran

Jorgen Jonsson

Ordforande

féormedla en tanke, och
hjalpa nagon att fanga
hoppet som langsamt
rinner av.”

Guldvingar finns bland
annat att képa pa Adli-
bris
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de tva forst oppnade ratta I6sningarna av haemakrysset
och sudokut vinner vardera tva stycken trisslotter.
Vinnare och lésningar till férra numrets tavlingar

hittar du pa sidan 12.

Senast den 1:a augusti ska [6sningarna vara oss tillhanda.
Mark kuverten "Kryss 2-10" resp. "Sudoku 2-10"

och skicka dem i separata kuvert till:
Blodcancerférbundet, Box 1386, 172 27 Sundbyberg

Lo SEN SUdOKU #1 - 2010
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AvSANd ARe & ReTuRAd ReSS
Blodcancerforbundet
Box 1386

172 27 Sundbyberg

» Att arbeta for ett foreta
som ger cancerpatienter nya
behandlingsmojligheter tack
vare framgangsrik forskning,
gor att varje dag kanns viktig.«

Ulrika Brunell-Abrahamsson
Medicinsk rddgivare, Bristol-Myers Squibb
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