


VART GEMENSAMMA MAL:
BESEGRA CANCER.

Pa AbbVie arbetar vimed att bygga relationer med sjukvardspersonal, patienter, intresse-
organisationer, hdlso- och sjukvardsmyndigheter, ldkemedelsforetag samt med dem som
betalar medicinerna och varden. Varfor? o, viforstar attinsatserna fran en enskild person
eller ett enskilt foretaginte racker for att bekampa cancer.

Genom forskning och gemensamma insatser forstar vicancersjukdomarna och deras
forlopp battre och kan darfor utveckla nya behandlingar som forandrar och forbattrar
cancervarden.
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HAR ORDET

Nar jag skriver dessa ord ar det full
forberedelse infor den internatio-
nella ”blodcancermanaden” sep-
tember som géller pa forbundskans-
liet. En minst sagt intensiv period
for Blodcancerforbundet stundar
som rent praktiskt kommer att
utmynna i sju stycken temadagar
och ett intressepolitiskt semina-
rium. Huvuddelen av temadagarna
ingdr 1 informationssatsningen
Foreldsningsturné Kronisk Blod-
cancer som bestir av sex separata
forelasningseftermiddagar om kro-
nisk blodcancer. Nar denna utgéva
trycks ska vi ha kommit ungefir
halvviags in i projektet och dess-
utom ha hunnit avverka bade det
intressepolitiska seminariet Runda-
bordssamtal VGR samt temadagen
Internationella Lymfomdagen.

Manga spiannande medlemsaktivi-
teter att se fram emot for mig som
representant for Blodcancerférbun-
det med andra ord! Utéver dessa &ar
jag nyligen hemkommen fran en
givande helg i Stockholms skirgard
(las mer om Stodweekend ALL pa
sida 14) och ska inom kort delta pa

INNEHALL

nagra hogt emotsedda planerings-
och strategidagar med forbunds-
styrelsen. Under augusti har for-
bundskansliet dessutom fatt ett
tillskott i och med anstillningen av
Elin Sporrong, som kommer att
agera projektledare i vart arbete
med att ta fram sa kallade "patient-
relaterade matt” for de kroniska
blod- och blodcancersjukdomarna.
Plus att vi har haft en kombinerad
artikel/annons liggande pa sajten
www.cancer.se som tillsammans
med alla aktiviteter vi planerar for-
hoppningsvis lett till att medlems-
antalet okat. Viktigt eftersom det
finns styrka i antal...

Men nog talat om Blodcancer-
forbundet, det ar trots allt Blod-
cancerfonden som stir i fokus for
denna utgava av Haema. Den ide-
ella insamlingsstiftelse med 9o-
konto som disponeras av oss pa for-
bundet och som &r den enda fond i
Sverige som specifikt riktar sig till
blod- och blodcancerberérda. Aret
till &ra fyller Blodcancerfonden
30 ar, vilket vi sjilvklart vill upp-
miarksamma med ettt eget

temanummer i Haema. Som repre-
sentant dven for Blodcancerfonden
vill jag sarskilt lyfta fram att det
sedan arsskiftet 2016/2017 gar att
bli manadsgivare genom att g in pa
www.blodcancerforbundet.se/
bli_ manadsgivare. Ett utmirkt
sétt att stotta Blodcancerfonden pa!

Slutligen gar mina tankar till famil-
jen Knutsson. Hustrun och mam-
man Monika Knutsson, tidigare
ordfésrande i Orebroforeningen,
har under sommaren gétt bort. Jag
minns henne med viarme.

Med vinliga hdlsningar

Christian Pedersen
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LEDARE

Kara Lasare

Da ir vi ater igdng igen med hostens
alla aktiviteter. Forra helgen invig-
des hostens stora “kroniska blod-
cancerturné” pa Gotland, Visby. En
turné med sex seminarier pa olika
platser i Sverige. Det var mycket
inspirerande att vara med pa invig-
ningen, att trdffa medlemmar frén
Gotlandsforeningen och nya poten-
tiella medlemmar. Ett stort tack till
alla som gor denna “kroniska blod-
cancerturné” mojlig.

I férra numret av Heama forsokte
jag belysa konsekvensen av ett ord-
nat inférande av cancerldkemedel i
Sverige. Malet med ett ordnat inf6-
rande av cancerlikemedel &ar att
skapa en jamlik tillgdng till kost-
nadseffektiva ladkemedel oavsett var
patienten bor eller patientens élder,
kon och socioekonomiska bak-
grund. Véardanalys har haft reger-
ingens uppdrag att utvardera pro-
cessen for ordnat inforande av nya
ldkemedel. Rapporten visar att ett
ordnat inforande kan bidra till en
mer jamlik lidkemedelsanvandning
genom nationella rekommendatio-
ner och avtal, men att skillnaderna
kvarstar. Ett flera andra fakto-
rer paverkar ocksd tillgdngen till

Hzema Blodcancerféorbundet
Hamngatan 15B, 172 66 Sundbyberg

Telefontid Mandag—fredag 9.00—-12.00

Telefon 08-546 405 40

Bankgiro 5435-7025

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

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

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

Korrekturldsare Elsa Pedersen

Annonsbokning Blodcancerférbundets kansli
070-273 89 72, info@blodcancerforbundet.se
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lakemedel sdsom t.ex. finansiering
och tillgang till personal.

"Det finns ett stod for det nationella
arbetet med ordnat inforande, men
landstingens lokala arbete dr av
avgorande betydelse for patien-
ternas tillgang till nya likemedel”
siager Carl Lundgren, utredare pa
Vérdanalys. Utvirderingen visar
ocksd att det finns brister i proces-
sens transparens och forutsdgbar-
het. "Ansvar och mandat hos de
involverade aktorerna dr inte tyd-
ligt beskrivna” enligt Vardanalys.
Ett alternativ for svenska patienter
att f4 tag pa nya innovativa blod-
cancerldkemedel har tidigare varit
genom Kkliniska studier och s.k.
“compassionate use”. For exempel-
vis lymfom visar dock uppféljning
att kliniska studier har minskat i
Sverige fran 5,2% ar 2000-2002 till
3,3% &r 2012-2015. Det kinns som
en orovickande utveckling.

Aven Norge har samma problem.
Nyligen samlades flera hundra
blodcancerpatienter utanfor
Stortinget i Norge for en demon-
stration mot den linga tiden for
nya cancerldkemedel som god-
kiants av EMA att introduceras for
anviandning i Norge under parol-
len ”Dette er Ikke Norge Verdig”.

Grafisk produktion och tryck
Jupiter Reklam AB, Pipeline Nordic AB

Utgivning 4 nummer/ar

Upplaga 3 500 ex
Prenumeration Via medlemsskap

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

Nésta nummer mitten av december 2017
Manusstopp 18 november 2017

Glom inte att meddela adressandring
eller om medlem avlidit. Hér gérna av dig
aven vid ny e-post. Tack for din hjalp.

Frén att ett ldkemedel ar godkint
i EMA (Europa) kan det ta upp
till 2,5 ar innan samma ldkemedel
kan anviandas av patienter i Norge
och "under den tiden dr det tyvdrr
manga patienter som dor” utta-
lar Finn Helge Quist. En demon-
stration utanfor riksdagen kanske
ar nagot att fundera 6ver? Eller ska
det behova ga sa langt att svenska
och norska myelompatienter ska
behova bli medicinska flyktingar
och fly till Danmark for att fa till-
géng till ratt ladkemedel?

Trevlig ldsning,

Lise-lott Eriksson

Ordférande, Blodcancerférbundet

Omslagsbild: ELLWI
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Tema
Blodcancerfonden

Blodcancerfonden dr namnet pa den ideella stiftelse
med 90-konto som skéts om av Blodcancerférbundet.
Att "Fonden” har ett 9o-konto betyder kort och gott att
den kontrolleras av Svensk Insamlingsstiftelse, vilket
i sin tur ar ett kvitto pa att insamlingen skots pa ett
ansvarsfullt sitt och att pengarna gar dit de ska. Man
kan sdga att 9o-kontot garanterar att ditt bidrag som
givare hamnar i ratt hinder, vilket vi garanterar att det
gor via den fond som Blodcancerférbundet disponerat
over sedan 1987.

I trettio &r har alltsd Blodcancerfonden stéttat blod-
och blodcancerforskningen i Sverige. Detta med hjilp
av vanliga givare som valt att ge en del av sina hart
fortjanta pengar till dem berorda av blod- eller blod-
cancersjukdom. En stadigt vixande grupp som tack
vare framsteg inom blod- och blodcancerforskningen
lever allt langre och bittre liv. Forskare som i sin tur
ar beroende av vénliga givare for att kunna bedriva sin
forskning. Och med tanke pé att "blodet har varit den
roda trdden genom alla centrala upptickter i cancer-
forskningens historia” enligt Senior Professor Hakan
Mellstedt vid Karolinska Institutet i Stockholm, ar en
géva till Blodcancerfonden en god investering i sina
medmanniskor.

Blodcancerfonden ar ndmligen den enda ideella stif-
telse i Sverige som specifikt riktar sig till att frimja
blod- och blodcancersjukas intressen. Fondens insam-
lade medel gér till utbildning av virdpersonal, omvard-
nadsprojekt samt till hematologisk forskning. Vi riktar
oss sarskilt till yngre forskare och stréavar efter att vara
ett vardefullt stod for landets sjukskoterskor inom
hematologi. Dessutom delar Blodcancerfonden arli-
gen ut utmirkelserna “Arets Hematologiska Avhand-
ling” och ”“Arets Hematologisjukskoterska” tillsam-
mans med Svensk Forening for Hematologi respektive
Hematologisjukskoterskor i Sverige.

30 &r, men precis som med ett finare vin sa blir Blod-
cancerfonden bara béttre med aren...

CELGENE NORDIC
~ VI HUALPER
MANNISKOR ATT

LEVA ETT BATTRE &
HALSOSAMMARE LIV

For Celgene &r Norden en viktig och prioriterad marknad.
Hér sker flera initiativ for att frAmja forskning och inno-
vationer samt péskynda inférandet av nya behandiingar.
| Norden finns ocksa hogkvalitativa kvalitetsregister vilket
skapar mycket goda forutséttningar for kliniska prévningar.

Denvetenskapligaforskningenarvargrund ochviinvesterar
mer an en tredjedel av vinsten i FoU. Forskning som syftar
till att utveckla behandlingar for stora medicinska behov,
sédsom blodcancersjukdomar, solida cancertumadrer
samt inflammatoriska och immunologiska sjukdomar.

For oss ar samarbete nyckeln till framgéng. Genom att
lyssna och bygga relationer med patienter, vardgivare,
akademin, betalare och beslutsfattare s& stravar vi
efter att hitta I6sningar som kan férandra hélso- och
sjukvarden till det battre. Tillsammans kan vi arbeta
for att forandra manniskors hélsa sa att sjukdomar
kan forebyggas, diagnostiseras tidigt, framgangsrikt
behandlas, och kanske till och med botas.

www.celgene.se

Celgene AB « Fardgatan 33 « 164 51 Kista

NS-CELG170002




Olika satt att stotta

Blodcancerfonden

Av: Christian Pedersen, Blodcancerforbundet

Det finns manga satt att stddja
den ideella insamlingsstiftelsen
med 90-konto som administreras
av Blodcancerférbundet. Vilj och
vraka bland méjligheterna nedan,
och stort TACK fér att du hjalper
oss med att bista landets duktiga
forskare inom hematologi!

Bli manadsgivare!

Sedan A&rsskiftet 2016/2017 géar
det att bli manadsgivare hos Blod-
cancerfonden. Du med nagra minu-
ter till 6vers och som vill ge kon-
tinuerliga bidrag till fonden fér
garna surfa in pa underfliken "Bli
manadsgivare” pd Blodcancerfor-
bundets webbsida som gér att hitta
béde under huvudfliken ”Stéd oss”
samt under “Blodcancerfonden”
pd  www.blodcancerforbundet.se.
Sedan ar det bara att fylla i blanket-
ten for autogiroanmilan, vilket kort
och gott dr ett medgivande till konto-
nummer som skickas till Blodcan-
cerfonden via bankgirocentralen.

BLI MANADSGIVARE

www. blodcancerforbundet.se/bli_manadsgivare
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Det gar emellertid &dven jitte-
bra att ringa till forbundskansliet
pd 08 546 40 540 (09—12 var-
dagar) eller skicka en e-post till
info@blodcancerforbundet.se. En
enkel och praktisk insats som inte
tar mer dn nagra minuter varpa det
sedan rullar pa av sig sjélvt. 50, 100,
250, 500 eller 1 000 kronor per
ménad ar beloppen som galler for
dig som dr intresserad av att ansluta
dig till den stadigt vidxande ska-
ran av manadsgivare. Den gemen-
samma namnaren &r att alla bidrag
tacksamt tas emot och uppskattas
hjartligt av oss som dagligen foraras
ha kontakt med landets blod- och
blodcancersjuka.

Minnesgava

Den utan tvekan vanligaste gévo-
formen som i princip dr Blodcan-
cerfondens livsnerv, ar de minnes-
gévor som forbundskansliet mottar
pa daglig basis. Tack vare dem som
i sorgens tunga tid viljer att tinka
pé sina medmanniskor har fonden
sakta men sidkert vixt sedan den
grundades 1987. Blomstermark-
naden i all 4ra, men en ros vissnar
fort till skillnad fran de minnes-
kort som kanslipersonalen girna
skickar till den adress du uppger
genom att fylla i webbformula-
ret pd underfliken "Minnesgavor”
(som finns under huvudfliken
”Stod oss” pa Blodcancerférbun-
dets webbsida).

Det gir dock alldeles utmaérkt att
istdllet ringa till forbundskansliet
pd samma nummer som nimns
ovan om du onskar hedra en nyli-
gen avliden. Detta samtidigt som du

stottar den viktiga forskning som
bedrivs inom blod- och blodcancer-
omrédet. Till skillnad fran exempel-
vis Cancerfonden ir inte den fond
som vi pd forbundet disponerar
over lika kiand, langt darifran i arlig-
hetens namn, men 4 andra sidan
har du som givare béttre koll pé vart
pengarna gar (se nista sida!) och
vet om att det ar just till hematolo-
gin snarare an andra cancerformer
ditt bidrag hamnar.

Ge en gava

Att skinka en gava till Blodcancer-
fonden utan motprestation ir san-
nerligen aktningsvart. Sarskilt nar
beloppen det ror sig om i ménga
fall &r mer dn generdsa fran vil-
villiga givare. Till skillnad frén de
tvd gavoformerna ovan gar det
inte att ringa in en engangsgava,
for det har Blodcancerférbundet
tyvarr inte tillrdckliga resurser,
men misstrosta inte for den delen!
Forutom att klicka pa antingen
huvudfliken ”Stéd oss” eller ”Blod-
cancerfonden” for att komma till
underfliken "Ge en gava” gar det
att sdtta in pengar direkt pa Blod-
cancerfondens  bankgironum-
mer (BG 900-4219) eller skinka
pengar via betaltjinsten Swish
(1239004219).

Testamentsgava

Med tanke pa att drygt 9o % av
cancerforskningen i Sverige finan-
sieras av privatpersoner sa gor ditt
testamente verklig skillnad. Vidare
ar ditt testamente din sista vilja och
vi vet att det betyder mycket efter
din bortgang. Har du inte nagra
niarmare sliktingar dn kusiner gér
dina tillgdngar automatiskt till All-
manna Arvsfonden som i sddana
fall bestimmer hur de ska dispo-
neras. Med stor sannolikhet kom-
mer pengarna att ga till projekt som
enligt organisationens webbsida
oronmaérks for att "motverka utan-
forskapet”, vilket enligt Arvsfonden
ar “Sveriges storsta sociala utma-
ning”. Med andra ord kan de hamna
lite var som helst...

Det ar dock enkelt att uppritta ett
testamente for dig som sjilv vill
bestimma over dina tillgdngar.
Behover du hjalp med att upp-
ratta ett testamente kan du vianda
dig till en sakkunnig inom omréa-
det sdsom en advokat, din bank
eller en begravningsbyra. De i sin
tur hjalper dig att skriva och under-
teckna ditt testamente si att inga
missforstand sker efter din bort-
gang. Vidare maste testamentet
vara undertecknat av dig och bevitt-
nat av tvd samtidigt nédrvarande

personer som varken far vara slakt
med dig eller omfattas av testamen-
tet. Dessa tvd individer ska dess-
utom vara fullt pa det klara med att
de bevittnar ett testamente, dven
om du inte ar skyldig att delge dem
innehallet av det.

Sjalvklart gir det emellertid att
skriva sitt testamente pd egen
hand. Onskar du testamentera
till Blodcancerfonden har vi tagit
fram en mall for hur ett sddant
testamente kan se ut och som

gir att ta del av via webbsidan
www.blodcancerforbundet.se/
testamentsgava via den rodmark-
erade linken "MALL FOR TESTA-
MENTEN”. Det gir ocksi bra att
kontakta oss pa 070 273 89 72 altern-
ativt info@blodcancerforbundet.se.
For testamenten finns dartill maj-
lighet att skidnka riktade bidrag till
exempelvis forskning kring en sir-
skild diagnos. Det &r bara att hora
av dig till oss om du &r intresserad
av att veta mer.

Utdelning av utmarkelsen arets avhandling som 2016 gick till Panagiotis Baliakas (t.h. i bild)

| iy 'l

Hit gar dina pengar

Av: Christian Pedersen, Blodcancerforbundet

Enligt Valgérenhetsbarometerns
varrapport fran 2017 &r tre fakto-
rer avgérande féor om maéanniskor
véljer att stédja en valgbérenhets-
organisation eller inte. Dessa ér:
organisationens rykte, att organi-
sationen har ett 90-konto samt att
organisationen talar om hur peng-
arna anvands.

Hur det ligger till med Blodcancer-
fondens rykte later vi vara osagt,
men forhoppningsvis ar det gott
bland dem som kénner till denna
lila men av varden uppskattade
stiftelse. Att Blodcancerfonden har
ett 9o-konto 4 andra sidan dr hugget

i sten, det ar bara att surfa in pa
Svensk Insamlingsstiftelses hem-
sida och soka pé just "Blodcancer-
fonden” for att hitta bevis pa att sa
har varit fallet sedan 1988. Vidare
bor det noteras att fonden foljer
Lansstyrelsens krav pa att 75 % av
insamlade medel ska delas ut under
en tredrsperiod for att kunna bibe-
halla det vardefulla 9o-kontot.

Livskvalitet i centrum

D4 éaterstar frigan kring hur peng-
arna fordelas. Kort sagt ska fon-
dens dndamal vara att ge finansiellt
stod till personal inom specialiteten
hematologi. Stodet ska i forsta hand

anvandas for utbildning och utveck-
lingsarbete som direkt syftar till for-
bittring av vardens- och patienter-
nas livskvalitet. Vidare delar inte
Blodcancerfonden ut stipendier till
barnhematologi eller barnonkologi.
Inte heller prioriteras stipendiean-
sokningar till utbildning som ligger
inom respektive huvudmans ansvar.

Vilka som mottar stipendier beslu-
tas officiellt av Blodcancerfondens
styrelse. Styrelsen ar sérskilt ména
om att stotta yngre forskare och
stravar efter att vara ett virde-
fullt stod for landets hematolo-
gisjukskdéterskor. Det dr emellertid
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Blodcancerfondens  stipendierad
som ldgger fram vil genomtinkta
forslag till fondstyrelsen vilka seder-
mera beviljas eller inte av styrelsen.
Niamnda rad utses av Blodcancer-
fondens styrelse vilka fér nirva-
rande bestér av lakare verksamma
inom vuxenhematologin i Sverige
samt nigra val utvalda representan-
ter fran fondstyrelsen.

Tre dndamal

Anslag till blod- och blodcancer-
forskning delas ut med tva &rs mel-
lanrum. Den senaste utdelningen
skedde 2015 da en summa pa drygt
2,5 miljoner kronor delades ut av
fonden. Beloppet det giller ar dock
inte fast utan beror likt de Gvriga
utdelningarna  pd  insamlings-
resultatet for aret, hur mycket spa-
rade medel som finns i kassan och
vilka belopp som har delats ut tidi-
gare ar. Niasta utdelning kommer
enligt principen som nimns ovan
att ske i ar, dar sista ansoknings-
datum for potentiella stipendiater
ar den 15e oktober.

Medel for omvéardnadsprojekt
delades ut for forsta gdngen 2014
som ett led i Blodcancerfondens
fokus pé att stotta d&ven mer "mjuka”
projekt inom vuxenhematologin.
Det gar dven hand i hand med fon-
dens fokus pa att vara ett viktigt
stod for landets sjukskoterskor
inom hematologi. Omvéardnad
generellt sett innebar att man prak-
tiskt vardar en patient med maélet
att 6ka dennes vilbefinnande. Blod-
cancerfondens officiella definition
av omvérdnadsprojekt ar “studier
av vird och omsorg som &dven
omfattar utveckling samt praktiskt
tillampbar kunskap for omvardna-
den avseende metoder och hjilp-
medel, liksom de situationer dar
vard och omsorg dger rum”.

Eftersom Blodcancerfonden har
som mal att alternera utdelade
medel mellan forskning och
omvardnad, samt det faktum att
fonden planerar att dela ut pengar
till forskning detta ar, kommer det
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under 2017 inte att delas ut négra
medel for omvérdnad. I 2014 utde-
lades dock en miljon kronor for
omvardnadsprojekt, medan mot-
svarande siffra forra aret var 1,3
miljoner kronor. En positiv utveck-
ling vi hoppas kan fortsétta, och
som till stor del ar beroende av
mangden insamlade medel fran
generosa gavogivare. Likt utdel-
ningen for forskning ar sista ansok-
ningsdatum for att s6ka om medel
vanligtvis den 15e oktober.

Till skillnad frén anslag for forsk-
ning och omvéardnad delas stipen-
dier for resor och utbildningar
ut arligen. Detta sker ofta vid tva
separata tillfallen under &ret, en
gdng pa varen (oftast mitten av
mars) och en gang pa hosten (van-
ligen mitten av september). Medel
for resor och utbildningar ar i forsta
hand avsedda for kurser/konferen-
ser vars syfte ar att 6ka kunskaps-
nivin bland landets hematologer
och sjukskoterskor inom hema-
tologi. Blodcancerfonden uppmunt-
rar sarskilt landets hematologisjuk-
skoterskor att soka dessa stipendier
vars utdelningsbelopp under 2016
landade pé drygt 462 000 kr.

Utmarkelser

Forutom de just ndmnda anslagen
delar Blodcancerfonden éarligen ut
utmiirkelserna Arets Hematolo-
giska Avhandling samt Arets Hema-
tologisjukskoterska. Den forsta av
dessa tvd hedersutndmnelser delas
traditionsenligt ut i samband med
Svensk Forening for Hematologis
Fortbildningsdagar som halls den
forsta veckan i oktober varje ar.
Summan pa 10 000 kronor mottas
av den nyutexaminerade disputand
vars avhandling bedomts vara den
frimsta enligt en kommitté besta-
ende av tre seniora forskare.

Beloppet for Arets Hematologisjuk-
skoterska ligger dven den pé totalt
10 000 kronor. Summan delas dock
av Blodcancerfonden med foren-
ingen Hematologisjukskoterskor i
Sverige vilka dven beslutar vem som
kommer att motta den stora dran
bland ménga valfortjanta vinnare.
Medan priset for arets avhandling
2016 gick till Panagiotis Baliakas for
dennes avhandling om kronisk lym-
fatisk leukemi (KLL), mottog Anita
Bertilsson fran Linképings hemato-
logavdelning utmirkelsen Arets
Hematologisjukskoterska forra aret.

Arets hematologisjukskodterska 2016, Anita Bertilsson fran Linkdping

Skyddsanglarna ett halvar senare

Av: Christian Pedersen, Blodcancerforbundet

De vackra halsbanden finns i tva varianter: guld och silver

De syns pa framsidan av detta nummer, vi skrev om dem i arets forsta
nummer och ett antal av er har képt en egen till sig sjalv eller en narsta-
ende. Vi talar om Blodcancerférbundets egen skyddséngel.

Den vackra skyddsdngeln finns i
guld eller silver och kostar 239 kro-
nor styck, de maéter cirka 4 x 3,5
centimeter och i priset ingdr en
kedja med lidngden 45 centimeter.
De siljs av den tidigare journalisten
Margarete Nudel som startade det
egna foretaget by margarete nudel
i samband med att hennes mamma
drabbats av en stroke. Vi slog en
signal till Margarete for att hora oss
for vad som hade skett sedan sist
med livet och allting runtomkring,.

Forsaljningen rullar pa

"Hdr har det hdnt massor sedan
vl startade vart samarbete” berit-
tar Margarete och fortsitter: "Den
storsta fordandringen dr nog att
dnglarna och kedjorna numera
ar helt i rostfritt stal. Den guld-
fdrgade dngeln dr éverdragen med
18K gult guld. Bdgge varianterna
ska vara allergisdkra vilket kdnns
viktigt for oss. Den andra fordnd-
ringen dr att mitt foretag har bytt
namn fran by margarete nudel till
ELLWI, sd hette mina fordldrars
foretag en gang i vdrlden och nu
tar jag 6ver den stafettpinnen”.

Margarete har, precis som ménga
andra, dessutom en personlig rela-
tion till blodcancer. "Ndr jag var
gravid med mitt forsta barn sa
dog min bdastis lillasyster i galop-
perande leukemi, det tog bara tre
veckor fran diagnos. Darfor kdnns
samarbetet med Blodcancerfor-
bundet extra viktigt och givande”
berdttar hon innan samtalet glider
in pd hur forsiljningen egentligen
har gétt for de rodsvarta skydds-
anglarna. “Forsdljningen tuffar pd
och det ska bli spannande att sum-
mera thop hur manga dnglar som
salts ndr 2017 ndrmar sig slutet.
Men dn dr det manga mdanader
kvar dit och jag hoppas att vi siljer
annu fler tills dess”.

Det hoppas dven vi pa Blodcancer-
forbundet, som noterar att manga
kunder har valt att ringa in sin order
direkt till ELLWI snarare an att
bestilla via Internet. Nagonting som
“bara dar kul” enligt Margarete, och
dessutom lite uppfriskande enligt
henne sjilv. "Vi gillar att ha direkt-
kontakt med vdra kunder” klargor
hon lika entusiastisk som alltid och

ELLWI:s grundare Margarete Nudel

ber mig vidarebefordra att du som
har turen forbi Stockholm &r varmt
vialkommen att handla i ELLWI:s
butik i centrala Stockholm. Det gar
namligen alldeles utmarkt att dven
kopa halsbanden direkt pa adressen
Kungstensgatan 3. Da kan man dven
“komma och klamma, kdnna och
prova en dngel” enligt denna hand-
lingskraftiga och trevliga kvinna.

Oppettiderna for den som forst vill
se ett fysiskt exemplar av de stil-
rena halsbanden ar mellan 09-16
pa vardagar. Du betalar da pa plats
med kort eller Swish och just att ge
bort en skyddsidngel som present
uppmanas av Margarete. “Vad som
dr bra med dngeln dr att den bade
fungerar som ett vackert smycke
for bdraren men dven dr en vdl-
digt uppskattad gava da den kom-
mer med ett litet forklarande kort
ddar det framgdr att varje dngel
ger pengar till Blodcancerfonden.
Allt forpackat i en vackert rod
organzapdse som man kan for-
vara smycket i ndr man inte bdar
det" avslutar Margarete en trevlig
pratstund.
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Av: Christian Pedersen, Blodcancerforbundet

Forra utgavan av Haema agnade
tva sidor at att beriatta om Blod-
cancerférbundets nya app Blod-
cancerstddet. Ni med gott minne
kanske minns att vi dd namnde
att en del av beloppet vid varje
bestéllning via appen doneras till
Blodcancerfonden.

Saledes kiandes det passande att
ateruppta kontakten med Andrea
frdn bolaget FRISQ, vilket ocksa
ar bolaget som tillsammans med
Blodcancerforbundet har tagit fram
mobilapplikationen  Blodcancer-
stodet. Ett pagdende projekt som
forhoppningsvis bara ar i sin linda.
Forst och framst var vi nyfikna pa
hur stor del av beloppet som egent-
ligen gar till Blodcancerfonden, som
trots allt 4r det som denna utgava av
Haema handlar om.

"Nér ndgon bestiller Idkemedel
via appen gdar 10 % av beloppet till
Blodcancerfonden” klargor Andrea
och fortsatter med att berétta att de
under aret forutom att samarbeta
med Blodcancerforbundet dartill
har lanserat appen “Reumatiker”
tillsammans med Reumatikerfor-
bundet. En mobilapp med samma
tjanster som Blodcancerstodet, men
med tilligget att man kan rappor-
tera in sina virden direkt till sin reu-
matikerldkare via Patientens Egen
Registrering (PER). En av de ménga
mojliga tilldggstjanster som dven

Blodcancerforbundet hoppas kunna
erbjuda sina medlemmar framéver.

Dock giller det att vara realistiska.
Reumatikerforbundet har trots allt
uppemot 50 000 medlemmar och
dirigenom helt andra resurser att
tillgd an var relativt blygsamma
organisation.  Blodcancerforbun-
det har i dagsliget inte ens 4 000
medlemmar, och med tanke pa att
de medel som kommer in i form av
statsbidrag till stor del ar beroende
av just antalet medlemmar, sager
det sig sjalvt att Reumatikerforbun-
det har mojlighet att fa till saker lite
snabbare #n oss. Blodcancerforbun-
det ar trots allt den minsta organi-
sation som FRISQ har valt att jobba
tillsammans med.

Men med det sagt d4r Andrea posi-
tiv till att Blodcancerstodet fortsét-
ter att utvecklas framover. "Vira
produkter utvecklas kontinuer-
ligt och i ndsta steg kommer man
1 Blodcancerstodet bland annat
kunna fa@ pdminnelser om ndr man
ska ta sina likemedel, kunna gora
hdlsouppfoljning samt sdtta mal/
folja framsteg utifran hdlsodata
fran sin telefon” forklarar Andrea
pa sitt alltid positiva och energiska
satt. Vacker musik i vara oron, sar-
skilt nar det pa sikt kan sdgas ha en
nira koppling till forbundets pro-
jekt kring patientrelaterade matt
som gar att lasa mer om p4 sida 18.

Drémmen ar att ta fram bra och
realistiska matt tillsammans med
patienter och véarden. Patient-
métt som sedan anvinds i klinisk
praxis och gar att folja med hjilp
av digitala verktyg. "Var utgdangs-
punkt har alltid varit att patien-
ten ska std i centrum for sin egen
vdrd. Det kdndes darfor sjalvklart
att utveckla digitala tjinster med
och for patienter. Efter att ha trdf-
fat och lyssnat pd medlemmar och
foretrddare for patientorganisa-
tioner stod det klart for oss att det
fanns ett enormt behov av delak-
tighet 1 form av patientstéd och
digitala vardplaner”.

En sjilvklarhet kan tyckas, men det
finns ménga utmaningar att Gver-
komma. Vi later Andrea forklara
narmare. “Den storsta utmaningen
tror vi ligger 1 att fG varden pa rik-
tigt att anamma den nya tekni-
ken och ldta patienten bli en del av
vardprocessen. Utmaningen som
vi ser det blir att gd fran patienten
runt processen till processen runt
patienten” berdttar den utbildade
apotekaren som siger att de har fatt
mycket fin respons av Blodcancer-
stodet. En mobilapplikation som vi
hoppas kommer fa dnnu fler virde-
skapande funktioner framover. Det
ar som alltid bara att kontakta oss
pé info@blodcancerforbundet.se!
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En rost fran

fondstyrelsen

Av: Christian Pedersen, Blodcancerforbundet

Rubriken i denna artikel &r mer passande &n man skulle kunna tro vid
forsta anblick. Detta da jag sjélv inte haft méjlighet att tréffa Lars Skager-
lind dnnu, utan bara hort fondstyrelsens senaste tillskott 6ver telefon i
samband med styrelsemdéten f6r Blodcancerfonden.

Lars Skagerlind (Fotograf: Mats Sjéberg)

Den 7e oktober kommer detta &ndra
sig i samband med det sista stoppet
pé Forelasningsturné Kronisk Blod-
cancer. Lars dr namligen den sista
foreldsaren pa namnda “turné” vars
sjdtte temadag sker i Ume4. I sam-
band med foreldsningseftermidda-
gen kommer Lars, som till vardags
arbetar som Transplantations-
koordinator pa Norrlands Univer-
sitetssjukhus, att tala om hur man
genomfor kliniska studier som
blodcancerpatient.

Hematologin trogen sedan lange

Lars ar dock dven en av Blodcan-
cerfondens styrelseledamoter, har
16pning som fritidsintresse, kom-
mer ursprungligen frin Ostham-
mar i norra Uppland och flyttade
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till Umea 1996 for att studera till
larare. Tack vare extrajobb inom
varden bytte han bana och bor-
jade plugga till sjukskdterska varpa
intresset for hematologi foddes. Vi
hade en foreldsning om hematologi
som jag tyckte var jdtteintressant.
Jag forstod att det var ett omrdde
ddr det stindigt sker utveckling.
Nir jag sa skulle ta examen vdren
2002 sd var siktet redan instdllt
och jag bérjade arbeta pa Hema-
tologen pa Norrlands Universitets-
sjukhus i Umed” beréttar Lars som
lovar att forbli hematologin trogen i
maéanga ar framover.

Men vad gor man egentligen som
transplantationskoordinator? Vi
later 43-arige Lars, vars familj
bestdr av en forskningsskoterska
som béttre hilft samt en son pa nio
ar, forklara detta for méanga fram-
mande yrke. ”Det innebdr bland
annat att vi skoter om familje-
utredningar och eventuell sok-
ning av obesliktade donatorer till
de patienter som ska genomgad en
allogen stamcellstransplantation.
Det kan da dven betyda att vi tar
hand om den familjemedlem som
kanske passar som donator."

Inget svart beslut...

Lars fortsitter med att ndmna att de
hjélper Tobiasregistret nir det finns
en obeslidktad donator som passar
till en patient ndgonstans i varlden.
Ett viktigt jobb med andra ord, och

dessutom ganska spdnnande med
tanke pa att det ar just transplan-
tationskoordinatorn som &r ansva-
rig for att hamta de donerade stam-
cellerna pa sjukhuset om en patient
har en obesldktad donator. Att Lars
valde att tacka ja till att sitta i fond-
styrelsen 4 andra sidan berodde
dels pé att han tidigare suttit i Blod-
cancerfondens stipendierdd, men
det ligger mer bakom beslutet &n sa.

"Jag arbetar redan med en lokal
stiftelse som drivs pa var avdelning
sa steget till Blodcancerfondens
styrelse kdndes inte sa langt. Nar
fragan kom om att sitta 1 fond-
styrelsen sd funderade jag inte spe-
ciellt ldnge. Det kdndes spdnnande
att fa kliva in i en betydligt storre
fond och fa ta del av den vdrlden”
klargor Lars som om det vore det
naturligaste i véarlden att 1agga delar
av sin fritid pa att hjdlpa andra.
Hogst uppfriskande, men s ar detta
en man som ar nyfiken pa livet. *Jag
vill ldra mig nagot nytt och tycker
det ska bli intressant att ta del av
patient- och anhorigperspektivet.
Forhoppningsvis kan jag bidra med
vardens perspektiv och ta en mer
aktiv roll 6ver tid” berattar han.

Varmt valkomna till Umea

Vad giller just varden och dess rela-
tion till Blodcancerfonden s& gor
Lars sitt basta for att lyfta fram fon-
den till kollegor. De flesta kidnner
till att den finns, men det finns en
del att gora for att faktiskt fa med-
arbetare att soka fondmedel enligt
Lars. "Det galler att fa folk att for-
st att det finns en hel uppsjo av
fina utbildningar och kongres-
ser samt att det inte dr sG svart
att soka fondmedel. Aven ndr
man arbetar med ndgon form av
utvecklingsarbete eller lokal studie
sa ska man alltid tdnka att det gar
att s6ka fondmedel” klargor denna
inspirerande man mycket riktigt.

Anmil dig gidrna till Temadag
Kronisk Blodcancer Umed via
simplesignup.se/event/96742  for
att hora Lars foreldsa den 7/10!
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Almedalen 2017 - Allians Mot Cancer

Av: Christian Pedersen, Blodcancerforbundet

”En haéllbar utveckling av can-
cervarden med fokus pa 2018”
var temat fér seminariet Allians
Mot Cancer som arrangerades
av Nétverket mot cancer (NMC) i
samband med politikerveckan i
Almedalen. Syftet? Att se till att
rétt fragor lyfts fram och debatte-
ras infér det val som komma skall
nésta ar.

“Intressepolitik” innebér for Blod-
cancerforbundet kort och gott att
foretrdda vara medlemmars intres-
sen pa den politiska arenan. En
minst sagt snarig djungel, dven for
en styrelseledamot i den intresse-
politiska paraplyorganisationen
Natverket mot cancer som jag sjilv.
Men med 21 landsting, 6 Regionala
Cancercentrum (RCC) och en upp-
sj6 av byrakratiska myndigheter
ar det sannerligen inte enkelt att
begripa sig pd hur man ska bedriva
just intressepolitik.

D4 kdnns det bra att organisationer
som Natverket mot cancer (Natver-
ket) finns, denna intressepolitiska
péverkansorganisation som repre-
senterar drygt 30 000 medlemmar.
Forutom att lara oss av mer rutine-
rade personer inom Nétverket kom-
pletterar vi dessutom varandras
arbete. Ett arbete som ofta sker i
det tysta och kan vara svért att for-
Kklara till den oinsatte, men otroligt

viktigt for den delen. Aven om du
som enskild medlem inte har moj-
lighet att sitta dig in i frigorna eller
mirker av det enorma arbete som
laggs ner.

Men jobbet méste goras, dir det
via Nitverket ofta blir gjort, dven
om det kan ta lite tid (som med det
mesta inom varden). Lobbying av
fragor rorande allt frén fler kontakt-
sjukskoterskor till nya diagnostiska
center for tidig diagnostisering av
cancer. Och ett av de viktigaste
forumen for Natverket mot cancer
att lyfta fram dessa for blodcancer-
berorda viktiga fragor ar i samband
med politikerveckan pa Gotland i
bérjan av juli. Aven s i &r i och med
Almedalens viktigaste cancerdebatt
— Allians Mot Cancer — som gick av
stapeln den 3e juli pa Hilsodalen i
hjartat av Visby.

Seminariet borjade med att kort
namna RCC:s roll i cancervarden
innan Agneta Karlsson (S), Cecilia
Widegren (M) och Ella Bohlin (KD)
fick svara pé vilken cancervérd vi
far om just deras parti vinner valet.
Darefter fick bland andra Heidi
Stensmyren, ordférande i Likar-
forbundet, mojlighet att diskutera
det faktum att de nationella vard-
programmen #nnu inte dr bindande
under programpunkten “kommer
varden gé frén bor till ska?”. En

angeldgen fraga som Nétverket dri-
vit under ménga ar.

Strax fore klockan fem var det s&
dags att diskutera cancerrehabilite-
ring med utgdngspunkten att blott
fyra procent av drygt 1 800 svarande
uppgav att de hade en rehabilite-
ringsplan enligt Natverkets senaste
medlemsundersokning. Helt enkelt
inte forsvarbart med tanke pd att
den nationella cancerstrategin, som
Natverket varit med och tagit fram,
sager att ALLA patienter med cancer
ska ha. Deltog gjorde Sineva Ribeiro
(ordférande Vardférbundet) och
Margareta Haag (vice ordforande
Néatverket mot cancer) med flera.
Allians Mot Cancer avslutades sedan
med att diskutera hur det kommer
sig att vi forskar om det inte kom-
mer patienter till godo, dar bland
annat Hans Higglund (ordférande
Svensk Forening for Hematologi)
samt Anders Lonnberg (Regering-
ens samordnare for Life Science)
nirvarade under diskussionerna.

Logga girna in pa webbsidan
www.natverketmotcancer.se/
almedalen for att ta del av semina-
riet i sin helhet.

NATVERKET MOT
CANCER
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Stodweekend AL

Av: Christian Pedersen Blodcancerforbundet

Blodcancerférbundet har den
senaste tiden haft ett stort fokus
pa de kroniska diagnoser vi som
organisation representerar. Dock
féretrader vi dven mer akuta sjuk-
domar som sjélvklart fortjanar att
uppmarksammas.

Efter att ha anordnat en fokus-
grupp med 5 ALL-berérda somma-
ren 2016 kom Blodcancerférbundet
i kontakt med cancerbloggerskan
Hanna Bylund. Tillsammans med
Hanna vicktes tanken pa att
arrangera en “stodhelg” med psyko-
socialt stod som tema. Helgen den
12—13e augusti bjod sa Blodcancer-
forbundet in femtontalet patienter
och nirstdende fran hela landet till
Stodweekend ALL pé Djurdnéset
i Stockholms skirgard. Syftet med
helgen var att diskutera hur det
psykosociala stodet till dem med
en relation till ALL kan forbattras,
samt f4 storre insikt i vad man som
vardgivare ska utgd fran for krite-
rier vid behandling.

Det sistndmnda ser vi pa forbun-
det som ett komplement till det pro-
jekt kring att ta fram patientrelate-
rade matt for de kroniska blod- och
blodcancersjukdomarna som pagar
under hosten 2017. Med andra ord
handlade detta om en viktig helg
for Blodcancerforbundet i sin stra-
van efter att lara sig mer om denna
diagnosgrupp samt kunna paverka
framtidens vard till det battre. Lor-
dagen dgnades dock i forsta hand at
att inspirera och informera de nir-
varande genom tva foreldsningar.
Forst ut var Hanna Bylund som del-
gav patientperspektivet i sin fore-
lasning “Livet som ALL-berord”.
Hanna har drabbats av ALL tva
ganger dir hon vid det forsta tillfal-
let bara var 15 ar gammal.

14 h@ma nr 3 2017

Blodcancerférbundet vill tacka alla ALL-berérda som deltog under Stédweekend ALL!

"Jag stdngde in mig i en bubbla. Det
kdndes som att jag befann mig i ett
vakuum ddar den stora smdllen kom
med kortison. Jag blev sjdlvmords-
bendgen men det var inte bara
jag som madde ddligt utan hela
familjen som inte fick nagot stod”
berittade hon bland annat under
den drygt 1,5 timme lénga forelas-
ningen. Hanna drabbades sedan av
samma sjukdom igen i 2013, da vid
26 ars alder. ”Det var en tuffare tid
for mig med cytostatika, strélning
och slutligen en stamcellstrans-
plantation. Men vdrst av allt var
vdntan pa beskedet".

Slutligen tog Hanna &ven upp
biverkningar i samband med pre-
sentationen, en lista som innehaller
allt fran akut blodférgiftning och
lunginflammation till GVH och
posttraumatisk stress. “Jag kom-
mer aldrig att fa en “normal” till-
varo igen, det har jag blivit tvungen
att acceptera. Det har varit en stor
sorg, och dessutom har jag blivit
tvungen att ldra kdnna mig sjdlv
igen. Fortfarande undrar jag vem
jag egentligen dr” avslutade hon en
innehéllsrik, val genomford och for
dagen mycket passande foreldasning.

Darefter var det s& dags for Yvonne
van de Vis, psykolog och néarsté-
ende till Tobias (som gir att ldasa
mer om i forra utgdvan av Haema),
att tala om nérstaendeperspekti-
vet. Med stor empati och forsta-
else delgav Yvonne handfasta rad
och viktig information innan tiden
var mogen att vila upp trotta hjar-
nor infor den gemensamma midda-
gen. Majskyckling stod pa menyn
och denna intogs under en uppslup-
pen och pratglad stdmning. Diskus-
sionerna infor sondagens workshop
hade borjat redan vid ankomst, fort-
satte under kvillen och kom igéng
ordentligt pa sondagsformiddagen
da deltagarna delades in i patient-
och nirstdendegrupper.

Idéer som till exempel en behand-
lingsparm fran dag ett och utbild-
ning av hematologisk personal om
biverkningar efter behandling/nér-
stdendestod delades samt diskute-
rades grupperna sinsemellan. Blod-
cancerforbundet fick darutover
en hel del ny och intressant infor-
mation som vi kommer att forddla
internt for att sedan vidareférmedla
till hematologin i Sverige.

Av: Evelyn Pesikan

Svar pa allt du inte hann eller
vagade fraga doktorn om. Kor-
rekta och palitiga medicin-
ska fakta du inte alltid hittar pa
Google. Kloka rad till dina narsta-
ende. Det mesta du som myelom-
patient behéver veta om din sjuk-
dom finns nu sammanfattat i den
inbundna boken Liten Myelom-
skola som sedan borjan av aret
delas ut till patienter pa Sahlgren-
ska Universitetssjukhuset.

Att det ldnge funnits ett behov av
overgripande och heltickande infor-
mation till patienter med myelom
bekriftas av kontaktsjukskéterskan
Cecilia Dahl Hammarstedt pa Sek-
tionen for hematologi och koagula-
tion p& Sahlgrenska Universitets-
sjukhuset. Hon har skrivit kapitlet
”Att leva med myelom”— som hand-
lar om allt fran stod fran samhal-
let, att handskas med smarta, infek-
tionskénslighet och fatigue till att
vara narstéende.

"Muyelom dr en sjukdom som inne-
bdr behandlingar under langa
perioder och ofta livslang och tdt
kontakt med sjukvarden. Patien-
ter med denna sjukdom har ofta
madnga fragor om sin behandling,
bland annat om biverkningar som
smdrta och neuropatiska besvdr.
Eftersom det kan vara svart att ta
in och komma ihdg all information
man far av doktorn dr det jdtte-
bra att kunna ta med sig den hdr
boken hem och ldsa igenom alla
fakta i lugn och ro” siger Cecilia
Dahl Hammarstedt som har traf-
fat tusentals blodcancersjuka sedan
hon boérjade arbeta inom hema-
tologi for 22 ar sedan.

Sedan 2004 Agnar hon sig uteslu-
tande at patienter med myelom och

Liten Myelomskola

har med andra ord en betydande
erfarenhet av just denna sjukdoms-
grupp. “Detta dr en sjukdom som i
hog grad inte bara paverkar livet
for patienten utan dven for ndrsta-
ende som ofta blir delaktiga i sjuk-
doms- och behandlingsprocessen.
Det dr viktigt att komma thag att
det ibland kan vara svart for ndr-
stdende att ta upp saker de vill veta
om sjukdomen i den sjukes ndr-
varo. Och hdar fyller utbildnings-
materialet Liten Myelomskola, som
svarar pd mdanga vanliga fragor,
en viktig funktion” betonar hon och
tillagger att det hon anser vara bok-
ens viktigaste uppgift ar att vara en
motvikt till Google.

“Idag googlar man pda det mesta
men informationen pd ndtet kan
vara overvdldigande och ibland
direkt felaktig och missvisande.
Det kan vara jdttesvirt att sor-
tera i denna enorma informations-
mdngd. Forhoppningsvis kan rik-
tiga fakta gora att situationen blir
mindre skrammande bade for den
som dr sjuk och for narstaende.”

Att ta reda pd sd mycket som moj-
ligt om sin sjukdom med hjilp av
korrekta, medicinskt granskade
fakta fungerar bra for en del patien-
ter, men inte for alla. *Nej, alla vill
inte veta allting och det mdste man
respektera. Ddrfor delar vi bara
ut den hdr boken till patienter som
verkligen vill ha den. Jag tycker
att den hdr boken, som har tagits
emot mycket vdl, kan bidra till att
gora bade patienter och anhoriga
mer delaktiga i sjukdomen. Jag
tror att det dr ldttare att ta ansvar
for sin egen vard och behandling
om man far tillgang till adekvat
information. Om man har tillrdck-
ligt med kunskap dr det enklare for

patienter och ndrstdende att ta bra
beslut” sager hon.

Boken heter visserligen Liten
Mpyelomskola men Cecilia Dahl
Hammarstedt betonar att det hand-
lar om en ytterst frivillig skola. “Det
ar knappast fraga om allmdn skol-
plikt, den hdr skolan vdljer man
att ga i helt frivilligt, sdger hon lite
skamtsamt. Idag finns det redan
mdnga olika informationsbro-
schyrer for blodcancerpatienter.
Den hdr boken dr avsedd for den
som vill ga pa djupet och fa veta
lite mer. Mdnga som dr vana vid
tunna broschyrer verkar tycka att
den ndstan dr for fin for att stoppa
ned i vaskan men det dr precis det
den dar till for” avslutar hon.

Fakta / Liten Myelomskola
Liten Myelomskola &r ett nytt
utbildningsmaterial fér patienter
och narstaende, framtaget av
Amgen AB i samarbete med
Blodcancerférbundet samt spe-
cialister inom hematologi. Hor dig
géarna for pa din lokala hema-
tologavdelning om boken finns

tillganglig!
SC-SE-NP-00009

BIOTECHNOLOGY
BY AMGEN
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89 ar ung

Av: Christian Pedersen
Blodcancerforbundet

Som tonaring var jag av den
bestimda asikten att alla som
hade fyllt attio ar var att betrakta
som “gamlingar”. Det tyckte jag
i och for sig aven om dem som,
likt jag sjélv numera, hade upplevt
trettio jordsnurr. Men med alder
kommer ocksa vishet, och nu vet
jag med andra ord battre. Sarskilt
efter att ha stiftat bekantskap med
89 ar unga Géran C-O Claesson
— myelompatient och livsnjutare
som vardar huméret genom att
forfatta.

"Det ddr hasandet bakom rull-
latorer, den ddr obefogade otd-
ligheten, det eviga klagandet, de
trista kakorna till teet, alla suckar
och ston... jag kommer inte tycka
om gamlingar i ar heller”. S& bor-
jar boken “Smaé 6gonblick av lycka”
skriven av 83-arige pseudonymen
Hendrik Groen frdn Nederldnderna.
En lika satirisk som underhéallande
bok skriven med stor insiktsfullhet
och en rejil portion svart humor.
Om inte annat visar den att livs-
glddje ar en hogst individuell egen-
skap som inte har det minsta med
alder att gora. Dessutom ar det val-
digt farligt att generalisera, négot

Portrétt av livsnjutaren Géran C-O
Claesson
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herr Groen i allra hogsta grad gor
i sin bok, dock alltid med glimten i
ogat och en god del sjélvinsikt.

En nagot ildre herre som verk-
ligen personifierar detta med att
“man ar inte dldre dn man kanner
sig” dr Sollentunabon Goran C-O
Claesson. Som genom ménga andra
nya bekantskaper borjade allting
med en e-post fran Goran till for-
bundskansliet, som i sin tur for-
anledde ett svar, och sd fortsatte
det nigra omgangar. En for egen
del vildigt rolig och givande mail-
utvaxling som borjade med Blod-
cancerforbundets nirvaro pa det
webbaserade uppslagsverket Wiki-
pedia och avslutades med att vi
bestamde traff. Jag ville helt enkelt
lara kinna denna fascinerande
manniska lite battre!

"Har vid mogen dlder borjat for-
std att jag har en ovanlig ldggning.
Jag dr ndmligen till den grad nyfi-
ken att ingenting dr kdnsligt for
mig. En tillgdng forenad med en
borda” svarar Goran pa min fraga
om att berétta lite kort om sig sjilv.
Ingenting om é&lder, familj, jobb,
hemort eller sddant man annars
brukar borja med... makta befri-
ande! Att Gorans tillgdng dven ar en
borda forklarar han kort och gott att
han inte kdnner om négot ar kins-
ligt for ndgon annan. Han beh6ver
med andra ord tdnka sig for ordent-
ligt innan han Oppnar munnen.
Skrivandet 4 andra sidan kommer
mer naturligt.

"I smdskolan visade det sig att
jag inte kunde skriva bokstdver i
rdtt ordning. DG stimplades man
som antingen Dum eller Ordblind.
Eftersom jag ansdgs “tala vuxet”
fastslog man att jag var ordblind”
beridttar Goran for mig Over en
kopp kaffe i den mysiga ldgenhe-
ten i Sollentuna. “Skrivandet bor-
jade med en upptdckt: ndr jag slog
bokstdverna pd tangenter kom
de i rdtt ordning pd pappret. Jag
trddde sedan ut 1 livet som maskin-

skrivare”. Négot som bland annat
ledde till att Goran for drygt tjugo
ar sedan blev en av initiativtagarna
till Sollentuna Forfattarsallskap.

Att maskinskrivandet hjilpte denne
livsglade herre 6ver sin ordblindhet
innebar dven att det blev ett slags
terapi for honom. Nagonting som
dven stimde néar Goran diagnostise-
rades med den nist vanligaste blod-
cancerdiagnosen myelom efter att
sedan lange ha lidit av svar trott-
och somnsjuka. Till sist fick han
ocksd en remiss fran vardcentralen
och sedan hos hematologen beske-
det om att han drabbats av en ovan-
lig men allvarlig sjukdom. “Hdr har
Jjag haft nytta av skrivandets egen-
terapi dven som “myelomist”. Jag
unnar andra att prova samma
terapi.” sager Goran innan dmnet
glider in p4 humor som vapen nir
livet behandlar en hirdhént.

"PG samma sdtt som mdnniskor
i svdrt underldge alltid har haft
hjdlp av att skoja om eldndet, har
min svarta humor hjdalpt mig med
min sjukdom. Ta bara min senaste
dikt i haiku-versmadttet:

"Krokryggig var han,
mannen jag sdg pa Kastrup,
ien spegelvdgg”.

Min far var likadan. Det hjdlpte
honom att som ung sjéman 1 for-
sta vdarldskriget overleva tre torpe-
deringar”. Att fa reda pa att Goran
skriver poesi pa haiku-versmattet,
samt det faktum att han skriver en
blogg var skil nog att traffa denne
herre. Hans vénliga hustru Evelyn
ett annat. Kvinnan som enligt Goran
kom att betyda allt f6r honom redan
nir han var frisk. Eller for att citera
Goran sjilv: "Hon dr oumbdrlig”.

Folj Gorans blogg genom att logga in
pd: www.Blodcancerforbundet.se/
blodcancerbloggar. Dar hittar du
hans blogg: "Perspektiv personligt
ansvar”.

VINNARE, NR 2 2017

Vinnare av kryss
Alf Sjéberg
Markegangsgatan 84
25667 Helsingborg

Gun Bjernersjo
Tréanggatan 15
58228 Linkdping

Vinnare av sudoku
Birgitta Mattisson
Tararpsvagen 42
37262 Br-Hoby

Britt Nordenmark
Prastgardsangen 8
41271 Goteborg
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Rehabcenter M6sseberg
Rehabcenter Sfdren

diakoni

Rehab for livet

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

Las mer pa www.brackediakoni.se
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Forbundskansliets
senaste tillskott

Av: Christian Pedersen, Blodcancerforbundet

Tvabarnsmamma, anhorig och akademiker. Dessutom van projekt-
koordinator samt redaktér och medfdrfattare till antologin "Kritiskt téank-
ande — i teori och praktik". Bekanta er med Elin Sporrong, projektledare
fér Blodcancerforbundets ambitiosa satsning kring att ta fram patient-

relaterade matt.

Kritiskt
tankande

L e ey

Det giller att kunna sina saker om
man vill att kunskap ska anses vara
evidensbaserat. Forutom att kidnna
till hur virdens metoder och styr-
ning fungerar, kravs det att man ar
vél familjair med olika vetenskap-
liga metoder. Vilket Elin 4r med en
akademisk bakgrund i bland annat
besluts- och policyanalys. Men vad
var det egentligen som fick henne
att soka tjansten som projektledare
for Blodcancerforbundets satsning
om patientrelaterade méatt?

"Att ta fram patientrelaterade
mdtt, med patienters vdrderingar
och preferenser som utgangspunkt,
kan bli ett oerhért komplext goro-
mdal om man vill att utfallet ska bli
bra och dessutom anvdndbart. Den
utmaningen kunde jag inte sdga nej
till” berittar Elin som har erfarenhet
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av patientrelaterade matt sedan tidi-
gare. "De flesta som dr vardtagare
eller anhériga har varit 1 kontakt
med patientrelaterade matt, direkt
eller indirekt, eftersom ett centralt
effektmatt inom varden ju handlar
om patientnytta. Vad nytta innebdr
for Blodcancerforbundets medlem-
mar, ar en fraga som kommer att
bli central for projektet. Det kom-
mer att handla om att definiera pd
nytt, for att fa fram nya och patient-
forankrade indikatorer” sager hon
och fortsatter beskriva sina person-
liga upplevelser av varden.

“Erfarenheter av vdarden har jag
dessvdrre mycket av, som fru till en
degenerativt leversjuk man. Mdanga
sjukhusavdelningar och fruktans-
vdrda trauman for att vara drlig.
Jag dar djupt engagerad och ibland
mycket sliten. Den tekniska erfaren-
heten av metodutveckling och mdt-
ning som dr relevant for att ta fram
matt har jag fran min utbildning
och tidigare professionella engage-
mang. Jag ska inte sticka under stol
med att min akademiska bakgrund
kommer till anvdndning ocksa i mitt
privatliv — for att undersoka, ifraga-
sdtta och vara behjdlplig. Ibland,
som manga andra redan har kon-
staterat, mdste man vara vdldigt
foretagsam for att vara sjuk’.

Men vad har Elin for forvant-
ningar pa projektet kring patient-
relaterade méatt? "Mina forhopp-
ningar dr att vi ska fa ta del av

mdanniskors viktiga historier och
synpunkter och att dessa 1 slutdn-
dan kan bidra till att kvalitet 1 den
hematologiska varden ges en inne-
bord som patienter och likare kan
enas om. Det kommer sannolikt
att bli en resa med flera steg. Det
forsta vi mdste gora dar att lyssna,
sedan kommer de tekniska bitarna.
Jag forvdntar mig att ocksa Social-
styrelsen har for avsikt att lyssna”
fortsdtter Elin med att beritta.

Det finns dock en del utmaningar
for att lyckas, klargor Elin. “Jag
tror att det ibland finns en Gver-
tro till kunskapsstyrningens effek-
ter. Det finns manga faktorer som
bidrar till varfor vdrden ser ut
som den gor. For att patientrela-
terade mdtt ska bli anvdndbara
krdvs insikter 1 vilka évriga fak-
torer varden har att géra med pda
daglig basis och vilka hinder som
finns for att underlaget ska kunna
implementeras 1 vdardverksam-
heten. Att ta fram nya matt dr all-
tid komplicerat. Jag kommer for-
stas att behéva dgna mycket tid at
att ga igenom forskning och sys-
tem for att bdttre forstd hur pro-
Jjektet bor laggas upp. Att skapa
strukturen for projektet, och fast-
stilla en metod som ger valida
resultat, kommer att vara det mest
utmanande, tror jag”.

Vér korta men angendma intervju
avslutas med en halsning fran Elin.
*Jag dr tacksam éver Blodcancer-
forbundets fortroende och ser fram
emot att fG méta er ldsare; patien-
ter, anhoriga, likare, forskare,
som dr nyfikna pd eller vill delta i
projektet”.

Vi onskar Elin all lycka till med
detta viktiga projekt som har reell
potential att forandra virden avlan-
dets kroniskt blod- och blodcancer-
sjuka till det battre! Folj gdrna Elin
via www.blodcancerforbundet.se/
patientrelaterade_matt

Workshop SPV

Christian Pedersen
Blodcancerforbundet

Blodcancerférbundets stédperso-
ner ar lika delar en inspirations-
kélla som beundransvérda. Vi ska
vara stolta 6ver stédpersonsverk-
samheten vilket for en relativt liten
organisation som var &r impone-
rande att kunna erbjuda. Men med
det sagt kan ”bra” alltid bli ”bra
mycket battre”!

Det borjade i Paris forra varen
niar jag som representant for
Blodcancerforbundet deltog i en
workshop arrangerad av ett like-
medelsbolag. Mélet var att hitta
gemensamma  berdringspunkter
som vi kunde samarbeta kring, och
det hela utmynnade i att utveckla
forbundets stodpersonsverksamhet.
Som s& mycket annat i detta jobb
kom andra mer pressande &tag-
anden emellan. Overtagandet av
den centrala medlemshanteringen,
anstéllningen av en ny kollega (duk-
tiga ekonomiassistenten Mia), en
tidskravande flytt av forbundskans-
liet for att nAmna négra...

Till sist slog vi slag i saken och
bestaimde oss for att det var hog
tid att fullfolja det vi hade pabor-
jat. Men var borjar man nir allting
egentligen fungerar bra? Och an

viktigare, hur kan jag som repre-
sentant for Blodcancerforbundet
utveckla denna viktiga del av var
verksamhet utan att for den delen
kliva ideellt arbetande lokala eld-
sjdlar pa tarna, var organisations
ryggrad? Det var ganska enkelt
egentligen: genom att bjuda in till
diskussion! Detta gjordes ocksa i
och med aktiviteten Workshop SPV
som gick av stapeln den 15€ juni.

Klockan tio valkomnades drygt fem-
ton deltagare genom att presentera
syftet for dagen: att attrahera fler
stodsokande samt att 6ka vdrdet for
dem som soker stod. Tva stora fragor
att ta tag i, men som tur var fanns det
dven manga kloka méanniskor i rum-
met. Workshoppen borjade med att
den medlemsenkit om bristande
psykosocialt stod som Blodcancer-
forbundet tog fram varen 2017 pre-
senterades. Denna gav en tydlig
fingervisning om att behovet av stod
ar stort, vilket i sin tur bevisar hur
viktiga vara stodpersoner dr. Men for
att kunna f& st6d méste man ocksa
veta att det finns hjélp att tillga.

Vad giller detta delgavs manga
spannande idéer om hur vi kan na
ut till fler blod- och blodcancer-
berérda som ar i behov av stod.
Deltagarna delades in i tre grup-
per som under dagen fick arbeta
med de tvd frégorna ovan. Vad gal-
ler just att na ut med information

Workshop SPV arrangerades i Solna strax utanfér Stockholm den 15e juni

om var stodpersonsverksamhet
var kontentan att vi maéste aktivt
soka upp hematologin lokalt for att
sprida kdnnedom om Blodcancer-
forbundets stodpersoner. Det ar i
slutindan landets hematologer och
hematologisjukskéterskor som ar
vara basta marknadsforare. Vidare
borde de ha ett stort intresse Gver
att sprida kunskap om de stédper-
soner som finns att tillga, da dessa
engagerade eldsjélar trots allt avlas-
tar vérden, inte tviartom.

Aven jag som representant for
Blodcancerforbundet fick hem-
laxa av bista sort. En av de mest
konkreta idéerna var att ta fram
en stodpersonsbroschyr som lyf-
ter fram véra personer. Denna har
tagits fram under sommaren och
sedermera spridits till alla lokal-
foreningar. Forhoppningsvis ar
dven alla hematologavdelningarna
i Sverige villiga att lita dem ligga
kvar i allehanda vantrum och dylikt,
da det som sagt vore gynnsamt inte
bara for dem som sdker stod utan
dven for varden...

Efter en battre lunch fortsatte sedan
workshoppen med dagens andra
diskussionspunkt: hur kan vi oka
virdet for den som soker stod?
Négra av de idéer som presentera-
des var att utse en nationell samord-
nare som avlastar forbundskansliet,
att vara mer selektiv rorande vilka
stodpersoner att nyutbilda samt
att uppmuntra lokala represen-
tanter att stotta “sina” stodperso-
ner i storre utstrackning. Ett lang-
siktigt arbete som férhoppningsvis
aven kommer att kompletteras med
en intern stodpersonsbroschyr for
befintliga stodpersoner (fortsatt-
ning foljer!).

Till sist vill jag passa pa och tacka
alla deltagare den 15e juni for ert
engagemang samt for alla kloka
synpunkter och asikter. Jag lyfter
pa hatten for Er, och detsamma gal-
ler till alla vara stodpersoner dar-
ute. Ni ar sannerligen en killa till
inspiration!
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Rundahordsmote SLL

Av: Christian Pedersen, Blodcancerforbundet

Blodcancerférbundet bedriver
intressepolitik bade via ett aktivt
engagemang i Natverket mot can-
cer samt i egen regi. Ett utmérkt
exempel pa det sistnamnda &r
Rundabordsmoéte SLL, det intres-
sepolitiska seminarium som
arrangerades den 30e maj pa
Freys Hotell i Stockholm.

Landstingsradet Ella Bohlin

Blodcancerforbundet driver for
niarvarande tvad kiarnfragor som vi
kontinuerligt lyfter fram i var dialog
med betydande aktorer inom halso-
och sjukvarden. Dessa av oss upp-
fattade forbattringsomraden som
fortjanar extra uppmarksamhet ar:
tillgang till basta behandling (inklu-
sive rehabilitering) samt tillginglig-
het till virden.

Tva stora utmaningar

Det var ocksa dessa tva fragor som
stod i fokus under Rundabords-
mote SLL. Inbjudna till semina-
riet var landstingsradet Ella Bohlin
(KD), verksamhetsutvecklare
Kjell Bergfeldt (RCC Stockholm-
Gotland), samordnande kontakt-
sjukskoterskan  Jennie Jackson
(RCC i Samverkan), Margaretha
Holmstrom (specialsakkunnig
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lidkare (SPESAK), Hematologi-
processgruppen), Blodcancer-
forbundets ordférande Lise-lott
Eriksson samt representanter
fran de ledande sjukhusen i regi-
onen (Asa Derolf fran Karolin-
ska Universitetssjukhuset, Barbro
Kedinge frdn S:t Gorans Sjuk-
hus och Jan Samuelsson frin
Soédersjukhuset).

Motet borjade med att Lise-lott
forklarade motets syfte innan
Margareta och Jennie berit-
tade kort om sina uppdrag i
Hematologiprocessgruppen  res-
pektive som samordnande kontakt-
sjukskoterska. Att alla blod- och
blodcancersjuka ska ha ratt till en
delaktig kontaktsjukskoterska som
bland annat ansvarar for att upp-
ritta en individuell virdplan ar en
prioriterad fraga for Blodcancer-
forbundet, men samtidigt en utma-
ning i praktiken. For att uppna detta
behover man prioritera kontakt-
sjukskoterskans uppdrag och for-
mella kompetens papekade Jennie
bland annat.

Vidare var det intressant att ta del
av samarbetet inom Hematologi-
processgruppen som Margareta
talade om. Hon pétalade bland
annat att det ar viktigt att sam-
arbeta brett for att uppna béttre for-
staelse for de beslut som tas inom
vérden, samt att den viktiga fragan
kring okad tillganglighet ofta ater-
kommer i ménga olika samman-
hang. Direfter fick de tre av Blod-
cancerforbundet uppskattade och
vilbekanta sjukvardsrepresentan-
terna mojlighet att lyfta varsitt posi-
tivt utvecklingsprojekt som lett till
forbattrad tillgénglighet.

Barbro valde att belysa S:t Gorans
pilotprojekt som under varen 2017
drevs tillsammans med Blodcancer-
forbundet. Detta bestod i att man

som patient pa fasta tider dagligen
fick majlighet att ringa till en lakare.
Trots att det inte inkom sarskilt
maénga samtal under tiden framholl
Lise-lott att blotta vetskapen om att
man kan nd en fast virdkontakt var
oerhort vardefullt for manga med-
lemmar. Asa tog upp Karolinskas
nyligen initierade samarbete med
Blodcancerforeningen i Stockholm
rorande virdebaserad vard. Jan a
andra sidan uppmirksammade det
faktum att patienter inte ska behova
ringa in till sjukhuset med dagens
IT-16sningar. Han lyfte ett exempel
dar Sodersjukhuset anvinde ny tek-
nik for att ge patienter mojlighet att
fa svar pa prover via brev som gene-
reras av ett IT-system, samt aven se
aktuell ordination.

Sedan var det sa dags for sjédlva dis-
kussionen, som pagick under en
drygt timmes tid och berérde en
hel del olika dmnen. Bland annat
diskuterades behovet av forbatt-
rad tillgdnglighet dven for patien-
ter med kroniska diagnoser, okat
psykosocialt stod, hoga ldke-
medelskostnader, processen kring
ordnat inférande samt Overprov-
ning av lakemedel. Rérande det sist-
namnda dmnet understrok Ella att
det ar hog tid for en upphandlings-
myndighet pa nationell niva, medan
Kjell poangterade vikten av att folja
upp likemedelsanviandningen.

For Blodcancerforbundet var det
bdde ldrorikt och intressant att
ta del av hur man tinker pa olika
nivier och instanser inom vard-
apparaten. Att samlas for att disku-
tera utmaningar som att det tar lang
tid for EU-godkéanda lakemedel att
bli godkidnda dven i Sverige, och
tillsammans forsoka hitta kon-
kreta 16sningar pa dessa problem,
ar ytterligare ett steg mot en bittre
framtida vird. Nu hoppas vi bara
att de som har mandat att foérandra
ocksa far tid och resurser att gora
just detta!

Rundabordsmdote SLL skedde med stod av
Celgene och Janssen

LANDET RUNT

Vi minns Monika
Knutsson...

Vi har motts av det ledsamma
beskedet att var vin Monika Knuts-
son har avlidit i sitt hem den 19 juni
2017. Hon led sedan méanga ar av
en blodsjukdom och &tog sig darfor
uppdraget som ordférande i Blod-
sjukas forening i Orebroregionen.
Hon var foreningens ordforande
i 10 ar men avgick i viras da hon
fatt beskedet att ingen mer behand-
ling fanns att tillgd som kunde
hjalpa henne. Hon hade sjilv pla-
nerat att vara kvar som ordférande
detta ar ocksa da foreningen firar
30-drsjubileum. Foreningen for-
lorade ddrmed en duktig och dri-
vande ordforande. Livet blir inte
alltid som man planerar.

Monika har gjort ett enormt arbete
for de blodsjuka i regionen. Aven
maken Ingvar har stillt upp for
Monika och foreningen. Monika har
alltid varit latt och behaglig att sam-
arbeta med. Hon var val forberedd,
strukturerad, lugn och omtanksam.
Hon behandlade alla medlemmar
lika och de kiande sig vilkomna till
vara aktiviteter.

Monika har ocksa deltagit i flera
ordférandekonferenser som Blod-
cancerforbundet anordnar  for
representanter fran landets foren-
ingar. Véra tankar gér till maken
Ingvar och barnen Lena och Goran
med familjer i denna svara stund.

Katarina Malmkvist
Kristina Hagstrom

Batutflykt och mycket annat i ”Stockholm”

Sandhamn var malet for Aarets
béatutflykt. Vi var 42 personer som
tog baten fran Nybrokajen och akte
genom smala sund och kanaler och
njot av skirgardsnaturen. Solen
lyste pa oss hela dagen, men vi sag
morka moln och regn inét land. Vi
fick en hirlig dag pa baten (det tar
3 timmar enkel resa) och négra tim-
mar att trava runt i byn med anor
frin 1600-talet. Idag ar Sandon
som ligger i Stockholms absolut
yttersta skargird, segelbatarnas
Mecka. Till hosten fortsitter vi vara
populdra Oppna blodcancercaféer
pa onsdagskvillarna pa Rorstrands
slottscafé. P4 webbsidan star kval-
larnas teman. Promenader for ben,

hjarta och hjarna blir det nagra fler
under hosten — dven det hittar du
pa webbsidan. Valkommen!

Lotta Bennerstam

Hostutflykt till
Magnolia for
”Skaraborg”

Blodcancerforeningen  Skaraborg
har haft sin hostutflykt till Magno-
lia som finns utanfér Nossebro! Dir
blommar just nu ca 6000 plantor
Dahlior. 350 olika sorter i oerhord
fargprakt! Han som driver detta har
aven storproduktion pa Pelargo-
nier och Fuchsior. Varje ar tillkom-
mer nagot nytt till verksamheten s&
nu finns det ngot for alla aldrar.
Datarum, filmrum, tillverkning av
olika saker, lekrum, relaxrum och
massagefatoljer ar bara en del av
det som finns! Fatoljer for avkopp-
ling finns i hela omradet! Kaniner,
honor och histar gor det gemytligt.

Vi borjade med att samla gruppen
genom att dta hemgjord paj eller
smorgas som fanns att kopa och da
informerades alla om kommande
program i var forening under aret!
Sedan skingrades gruppen for att

i sin egen takt uppleva allt vack-
ert. Solen sken, vilket berikade
upplevelsen!

Snart aker vi bat i Goteborg tillsam-
mans med Vistra blodcancerforen-
ingen. Cafétréaffar i september och
november i 4 olika stader. I okto-
ber kommer en kurator och berat-
tar om rehabilitering och kuratorns
arbete. Julbordet blir enligt 6nskan
for fjarde &ret i rad i Nossebro dar
lokala formégor underhéller oss!

Trevlig host onskar vi er alla

Marie-Anne Blondell
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Spannande sommar-
utflykt i "NUS”

Sommarutflykten fér Blodsjukas
Forening vid NUS gick till Grano
Beckasin fredagen den 16 juni. Ett
50-tal medlemmar, anhoriga, stod-
jande och hedersmedlemmar akte
med. Vi borjade med att bescka
Grano Beckasin, som dr en annor-
lunda hotellanldggning vid Ume-
alven. Det finns 6 stycken exklusiva
fagelndsten som sitter tryggt for-
ankrade i starka tallar pa en hog as
med vacker utsikt 6ver Umeilven.
Nistena ar hotellrum i trdden s att
man kan ”bo som en fagel”.

Vi besokte sen Sjungaregarden som
iar en gammal Vasterbottensgird.
Mangérdsbyggnadens interior star

orord sen 1900-talets borjan. P&
garden finns en bagarstuga fran slu-
tet av 1700-talet. Lunchen intogs i
Grano Beckasins restaurang med
mat gjord av lokala och ekologiska
ravaror. Det serverades hembakad
kaka till kaffet.

Darefter besokte vi lanthandeln
GoMaten i Grané som har viltkott
av alg, ren och roding. Eftermid-
dagsfikan med hemgjord rabarber-
paj serverades i forsamlingsgarden i
Tavelsjo. Vi avslutade resan med ett
besok i Bla Eld. Dar finns det egen
tillverkning av keramik, tradkonst,
glas och blommor.

Vi i styrelsen onskar alla en skon
och fin host.

Irene Bergstrom

30-arsfirande
i ”Sodra”

For att vi i styrelsen skulle lara
kdnna varandra béattre och behélla
var kinsla och synsitt pad ”"Sodras”
satt att arbeta har vi haft en ”Kick-
off” i Kristianstad. Vi gick dar ige-
nom var malsittning for var verk-
samhet och arbetsfordelning efter
en motsvarande traff ar 2001.
”Sodra” bildades den 11 febru-
ari 1987 och det ska vi fira med en
jubileumsfest i Kristianstad den 26
augusti. Det blir mingel, buffé, his-
torisk aterblick, utdelning av Guld-
pin/standar, guidad stadspromenad
samt sdng och musik.
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Vara planerade aktiviteter for
hosten ér foljande:

e 10 okt: Mindfulness
(Malmogruppen)

e 14 okt: Lundadag (studiedag)

e 14 nov: Kontaktsjukskéterskor
(Malmégruppen)

e 2 dec: Julbord (Skéne)
e 5e dec: Julfest (Malmogruppen)

e 13 dec: Presentutdelning till
sjukhusen

Vi i ”Sodras” styrelsen 6nskar alla
valkomna och vill 4ven passa pa och
beritta om vart d&rsmote i Lund pa
Universitetssjukhuset. Ett 30-tal
av 604 medlemmar deltog. Vi bor-
jade med lunch pa Patienthotellet
och avslutade med ett foredrag av
Margareta Troeng om blodet. For-
eningen har under éret delat ut ca
650 tusen kronor till 10 sjukhus och
forskare. Anita Myrkvist (Lidhult)
avtackades efter 21 ar som kassor
och blev Hedersledamot.

Arne Lundblad

Utflykt till Danmark
for ’BFS0S”

Forsta helgen i augusti akte ett
trettital medlemmar fran Blodcan-
cerforeningen Sydost ivdg pa en
bussutflykt till norra Jylland. Vi var
ett glatt sallskap frdn Norrkoping
i norr till Kalmar i soder. Framme
i Goteborg tog vi farjan over till
Fredrikshamn. Efter en kort buss-
tur var vi framme i Dronninglund,
dar vi skulle bo och en god treritters
maltid vintade pé oss. Dagen darpa
akte vi runt Limfjorden. Vi stannade
ett par timmar i Jesperhus, numera
norra Europas storsta blomsterpark.
Vi hade gott om tid for att ta oss runt
den ca.3 hektar stora anlaggningen
och kunde njuta av en stor blomster-
prakt. Svart att beskriva, man masta
ha sett alla dessa fargrika blommor.
Tillbaka pa hotellet vintade dterigen
en treratters maltid.

Sista dagen gick firden s& langt
norrut man kan komma i Danmark,
namligen till Skagen, med dess
magiska ljus. Vil framme &kte vi
med vad som kallas "Sandormen”,
en traktor med passagerarvagn pa
slép till grenen, den yttersta spetsen,
dar Skagerak och Kattegatt mots.
Markligt att se vagor kommandes
fran tva héll. Vi hade tur med vad-
ret under var vistelse i Danmark,
solen sken, men vinden tog i ordent-
ligt uppe i Skagen. En stor férja tog
oss pa eftermiddagen sakert Over
Kattegatt tillbaka till Sverige. Bilden
pa oss visar gianget uppe i Skagen
innan vi akte upp till spetsen.

Dieter Rithmann
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4] Ta chansen och vinn!

Du som svarar ratt pa haemakrysset och/eller
sudokut dr med i utlottningen av tva trisslotter.
Vinnare av forra numrets tavling finner du pa
sidan 17.

Senast den 18e november ska I6sningarna vara
oss tillhanda. Mérk kuverten ”Kryss 3-2017”
resp. "Sudoku 3-2017” och skicka dem i
separata kuvert till:

Blodcancerférbundet, Hamngatan 15B,

172 66 Sundbyberg

Namn:

Adress:

Ort:
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AVSANDARE & AETURADRESS
Blodcancerforbundet

Hamngatan 158

172 66 Sundbyberg

ehandling
| emmet
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Lat oss visa majligheten med subkutan®
immunglobulinbehandling i hemmet

“Lakemedelsinjektion genom en spruta i underhudsfettet

Crono S-PID50™ - Snabb och driftsaker
pump for en smidig behandling med
immunglobulin-infusioner i hemmet.

=] |5.E_| NordicInfu Care har lang erfarenhet av medicinsk teknik i hemmet.
E.__ i Med CRONO pump och Neria™ infusionsset kan du smidigt och enkelt
| OEFint sjdlv hantera behandling hemma. Fraga din sjukskoterska och lakare.

Nordiclnfu Care AB Box 1225, 131 28 Nacka Strand. Tfn: 08-601 24 40 e-post: info@infucare.se www.infucare.se
Nordicinfu Care is an activity of Air Liquide Healthcare




