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I Forbunds- & Affarsutvecklingsansvarig, Blodcancerférbundet ]

Snart har det gatt ett ar sedan jag borjade min tjanst pa Blodcan-
cerforbundet, och vilket roligt och intensivt ar det har varit! Att
kdnna att man jobbar med nagonting meningsfull som férhopp-
ningsvis ocksa hjalper ens medmanniskor ar otroligt inspirerande,
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of patients worldwide
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och verkligen fa férunnat.

Jag har édven fatt ldra mig en god del
under min period pa férbundet, och
har allteftersom forstatt att "ndrstaen-
de" dr en grupp det ar latt att forbise
vad giller cancervarden. De drar ofta
ett oerhort tungt lass, och behdver i
manga fall lika mycket psykosocialt
stéd som den drabbade sjilv. Dess-
utom maste det vara oerhort svart att
veta hur man bést kan stotta en anho-
rig eller ndra vdn som drabbats av en
blod- eller blodcancersjukdom, vare
sig man &r barn, syskon, fordlder eller
van. Det kan verkligen inte vara latt att
sta vid sidan av, och férhoppningsvis
kan denna utgava av Haema vara er till
hjalp.

Jag sjdlv skulle ha behévt mer kétt pa
benenniren god vantillmigdrabbades
av cancer runt tjugodrsaldern. Bara or-
det "cancer"” skramde livet ur mig, och

Redaktoren har ordet b 3

jag var helt vilsen géllande hur jag som
kompis kunde hjalpa till. Min forsta re-
aktion var att dra mig undan, dd jag inte
hade den blekaste aning om vad jag
skulle sdga eller géra eller hur jag skul-
le bete mig i dennes narhet. Aven om
jag till slut skarpte till mig och forsokte
vara ett bra stdd (hur vl jag lyckades &r
emellertid fortfarande oklart), sa skams
jag 6ver mitt beteende dn idag. Jag var
radd och betedde mig fegt, och skulle
jag gbra om det igen med den vetskap
jag har nu sa skulle jag forhoppnings-
vis ha reagerat annorlunda. Nu vet jag
namligen att enkla saker som hjélp med
vardagssysslorna eller bara att umgas
dr tva bra sitt att vara ett stod till en
cancerpatient.

Men édven den narstaende kan behova
stod, vilket ar latt att glomma bort...
detta nummer ar for er! ¢
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Efter en skon sommar ar det da
ater dags for september, drets
Blodcancermanad och ett nytt
nummer av Haema. Denna gang
med tema Narstaendeperspektivet.

Ett cancerbesked paverkar sdllan en
enskild person. Att nagon i familjen far
en blodcancerdiagnos paverkar hela fa-
miljen. Fran den ena sekunden till den
andra kan hela livet forandras fér en hel
familj. Plotsligt &r inte de sjélvklara saker-
na sjalvklara lingre. Manga beskriver att
situationen kan kannas ndstan overklig.
Det ar svart bade for den som dar sjuk
men ocksa for de narstaende att riktigt
fatta att det som hant verkligen har hént.
Mycket upplevs som kaotiskt och manga
tankar och fragor dyker upp, vilket &r helt
naturligt.

| det kaos som uppstar och under hela
sjukdomsforloppet har narstiende en
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LISE-LOTT ERIKSSON

mycket viktig roll. Att leva med en can-
cersjukdom &r en svar resa som kan kin-
nas mycket ensam. Ndrstdende har en
mycket viktig funktion bara genom att
finnas vid den sjukes sida, lyssna, disku-
tera, visa omtanke och att vara dppen om
egna tankar. Men manga nérstaende ska
ocksata hand om den sjuke och samtidigt
skéta alla vardagsrutiner. Det innebdr en
mycket kravande uppgift, samtidigt som
de kanner egen oro fér den som &r sjuk.
Situationen for nérstdende kan vara
mycket péfrestande under langa perio-
der, inte minst ndr flera av blodcancerdi-
agnoserna dr kroniska cancer diagnoser
som vi skall leva med under en lang tid.
Manga ndrstaende &r dven de i behov
av stéd och nétverk. Flera av véra lokal-
foreningar har bérjat uppmarksamma
narstaendeperspektivet och erbjuder
dérfor stod och nétverk sasom cafetraffar
etc. P4 de temadagar som anordnas av

Hzema blodcancerférbundet
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forbundet forsoker vi ocksa lagga in oli-
ka moment riktade till ndrstéende. Men
det finns betydligt mer jag 6nskar vi hade
mojlighet att géra.

Nagra som ofta gléms bort i samman-
hanget & barnen till blodcancersjuka.
Vilket stod far de? Jag énskar verkligen
att vi hade resurser att kunna erbjuda
mer stod till dem. Men det dr ocksa en
storre fraga dér jag anser att samhallet
borde ta ett storre ansvar.

Alla nérstaende ni har verkligen en
otroligt viktig funktion och ar ett otroligt
stod!

Avslutningsvis vill jag med tanke pa
ndrstaendeperspektivet rikta ett extra
stort tack till min egen familj som later
mig dgna sa mycket tid &t Blodcancer-
forbundet. Jag forstar att det inte alltid
ar sa latt att leva tillsammans med en
Blodcancersjuk mamma, maka, dotter
mm som samtidigt vill &ndra vérlden.
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avhandling konstaterade att
den totala kostnaden for anhdrigas
vardkonsumtion inom hélso- och sjuk-
varden 6kade med drygt 245 000 kro-
nor fran ett ar fére diagnosen jamfort
med ett ar efter diagnos. Siffror som
talar for sig sjdlva. Trots detta fokuse-
rar varken varden, forskningen eller
allmanheten 6verlag sarskilt mycket pa
denna grupp, fastdn man som anhérig/
ndrstaende kan vara minst lika drabbad
som patienten sjélv. Inte heller ber den
ndrstaende i manga fall om hjalp sjélv,
utan véljer att lida i tysthet. "Det r trots
allt inte jag som dr sjuk” &r ett vanligt

forekommande begrepp bland dessa
manniskor.

En "osynlig grupp"” med andra ord, som
emellertid fortjdnar att uppmarksam-
mas! Det dr ocksa skalet till att detta
nummer av Haema har valt att belysa
just gruppen "ndrstaende”. Att vi an-
vander ordet "ndrstaende” istallet for
"anhoriga” beror pa att det inte alltid
ar ens familj som star en narmast som
patient, dven om detta oftast ar fallet.
Dock har inte alla den lyxen av att ha
en néra relation till sina slaktingar, varpa
det kdnns mer naturligt fér oss pa for-

Forhoppningsvis kan de kommande
sidorna vara ett stod till er so r
en ndrstdende som idag lever med
en blod- eller blodcancersjukdom. Vi
hoppas dven kunna belysa det faktum
att det inte bara dr patienten sjalv som
drabbas, utan dven dennes nidra och
kdra, vilka det nu dn ma vara. For att
uppna detta har vi tagit kontakt med en
handfull ideella organisationer och en-
gagerade manniskor som dagligen job-
bar for att forbattra livet for er som idag
lever med en av de sjukdomar vi pa
Blodcancerforbundetet representerar.
Kom ihag, tillsammans &r vi starka! 4
Med varma hélsningar,
Blodcancerférbundet
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NARSTAENDESTOD
— EN OVERBLICK

CHRISTIAN PEDERSEN, Blodcancerforbundet

Aven den som inte bor tillsammans med en cancerpatient har i
manga fall behov av stod. Resor for att besoka den drabbade och
hogre telefonkostnader dn vanligt dr tva goda exempel pa detta,
for att inte tala om det faktum att manga narstaende sjilva blir sju-
ka av den ibland mycket pressande situation som uppstar. Men hur
gar man egentligen tillvaga for att fa detta viktiga stod?

Forst och framst ar det viktigt att pa
lokalt hall hora sig fér om vilken hjdlp
som finns att fa. Tyvdrr blir man inte
alltid erbjuden stéd av vérden, utan
maste sjdlv fraga efter detta. Ett forsta
steg dr att prata med kuratorn dér den
sjuke vardas om vilken hjdlp som gar
att fa. Det ar kuratorns uppgift att ge
stod bade till den drabbade men dven
till ndrstaende. Denne kan dven hjdlpa
dig som nérstdende att hitta stéd utan-
for landstinget. Om inte det lokala sjuk-
huset har en kurator, hor i s fall av dig
till ndrmaste vardcentral. Dér kan det
mycket val finnas kuratorer, och ibland
dven en psykolog om man dr riktigt
lyckosam.

Kontaktsjukskéterskan dr en annan po-
tentiell kalla till stod som ndrstaende.
Varje patient som drabbas av cancer

ska enligt lag erbjudas en egen namn-
given kontaktsjukskoterska som foljer
och stottar patienten genom behand-
ling och rehabilitering. Varje sadan
sjukskéterska ska ha specialistkunska-
per inom cancervard och finnas till for
narstaende lika mycket som for patien-
ten sjdlv. Hen ansvarar dven bland an-
nat for att ge ndrstaende stod vid kris
och ska végleda till psykosocialt stéd
vid behov.

Det ar emellertid kommunen som en-
ligt socialtjdnstlagen ar skyldig att er-
bjuda olika former av stod at ndrstaen-
de som vardar en cancerpatient. Vilken
typ av stod du kan fa skiljer sig dock at
inom landet, varpa det kan vara bra att
ta kontakt med just din kommun for att
ta reda pa vilken typ av stod som finns
att tillgd. Det dr dock viktigt att podng-

tera att alla som vadrdar en narstaende
har ratt till stod, framforallt psykolo-
giskt stod men i vissa fall dven eko-
nomiskt. Vad gdller den forstndamnda
formen sa gar det alltid att ta kontakt
med sjukhuskyrkan som finns pa alla
sjukhus. Manga férsamlingar har sa
kallade "samtalsakuter” som vdnder sig
till manniskor i kris. De erbjuder stod-
samtal till alla som 6nskar detta, dven
om man inte &r kristen eller for den de-
len troende 6verhuvudtaget.

Avseende ekonomiskt stod for narsta-
ende, gar det under vissa forhallan-
den att fa ekonomisk ersattning fran
Forsakringskassan i form av narsta-
endepenning. Detta géller framforallt
om man avstar fran arbete for att var-
da en svart sjuk cancerdrabbad. Med
"vard" menas att vara ndra och ge stod
genom att exempelvis utrdtta drenden
eller folja med pa lakarbesok. "Svart
sjuk” & andra sidan definieras som att
sjukdomen innebdr ett patagligt hot
mot den drabbades liv. Fér att kunna
ansdka om ndrstaendepenning hos
Forsakringskassan behovs ett lakarin-
tyg samt att den som dr sjuk ocksa ger
sitt samtycke.

Vidare kan du som nérstdende ringa
till Cancerradgivningen pa 08 123 138
00. Det dr deras uppgift att bland annat
hjdlpa till med information och stod.
Viktigt att podngtera ar ocksa att barn/
tonaringar till en cancerpatient enligt
lag ska erbjudas det stod, rad eller in-
formation de behdver. Sist men inte
minst sa gar det ALLTID att kontakta
patientorganisationer som dr villiga att
hjdlpatill. Fleraav dessa finns beskrivna
i de nastfoljande sidorna, och det gar
dven alldeles utmarkt som narstdende
att kontakta Blodcancerférbundet. Vi
har en egen stédpersonsverksamhet
med utbildade stédpersoner vars upp-
gift dr att ge stod till bade blodcancer-
patienter och nérstdende. Onskar du
som ndrstaende till en blod- eller blod-
cancerpatient stod ar det alltsa bara att
hora av digtill oss pa telefon (08 546 40
540) eller via mail (info@blodcancer-
forbundet.se)! ¢
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Rempisar.se

Forsta gangen jag traffade Inga-Lill Lellky, Ordforande i den ideella

organisationen "Cancerkompisar”

. var under Ung Cancers Utstal-

lartorg i Malmo tidigare i ar. Som det brukar vara nar man traffar
foretradare for andra patientorganisationer sa utbyttes visitkort,
och som vanligt var det undertecknad sjilv som féljde upp kon-
takten. Vad detta beror pa ar en helt annan femma, men det var
i alla fall Inga-Lill som var den forsta jag kontaktade efter att det
beslutades att detta nummer av Haema skulle handla om temat
"nadrstaende”. For dr det nagon som har koll pa detta omrade, sa

ar det just hon!

CHRISTIAN PEDERSEN, Blodcancerférbundet

Det bérjade ar 2000 med tre korta ord
som skulle komma att vdnda Inga-Lills
varld upp och ned; "Det ar kort". Or-
den kom fran hennes man, Bjérn, som
just hade fatt veta att den cancertu-
mdr han hade drabbats av inte gick att
operera bort. Lakarna gav honom tre
manader kvar att leva, en tid som var
véldigt svar for Inga-Lill. "Jag kdnde
mig sa ensam. Alla frigade hur det var
med Bjérn, men ingen undrade hur jag
madde”. Hon forsokte vara stark for
Bjorn och grat varje dag nér ingen sag.
"Allt jag ville géra var att hitta en kvin-
na i min situation att prata med, och
tack vare en kurator pa onkologen hit-
tade jag Gertrud. Ndr jag presenterade
henne fér mina vdnner sa jag att hon
var min "cancerkompis”, och pa den
vdgen dr det”.

"Allt ont fér nagot gott med sig" lyder
ett lika utslitet som urvattnat uttryck,
somijust det hdr fallet dock traffar mitt
i prick. For idag finns tack vare Inga-Lill
den ideella organisationen Cancer-
kompisar, dar det dr kostnadsfritt att
bade vara och fa en egen "kompis".
Verksamheten grundades 2012, drivs
utan vinstintresse och har som mal att
ingen ska bli sjuk av att vara anhérig.
"Alla fortjdnar att fa en egen kompis
som jag fick genom Gertrud. Viforstod
varandra utan att behova forklara" sa-
ger Inga-Lill innan hon fortsatter med
att beskriva de "tre ben” som Cancer-
kompisar star pa.

"Man skapar en egen profil och blir
ddrefter matchad, och far en eller fle-
ra cancerkompisar som man kan prata
privat med. Du och din cancerkompis
kan ge varandrarad och stéd i en situa-
tion som ingen maste klara av pa egen
hand. Ni traffas och pratar, eller haller
kontakten via telefon och e-post. Vi
har ocksa ett online-forum dar hund-
ratals anhoriga utbyter erfarenheter
och hjélper varandra. Efter det kom-
mer kunskap om hur man kan ge stod
till den anhdriga i tid och pa bésta sétt.
Vi vet hur tufft livet blir ndr nagon du
alskar dr svart sjuk. Samtidigt ska livet
ga vidare som vanligt. Barn ska hdm-
tas, traningsklader tvittas, fodelseda-
gar ska firas och hemmet stadas. Hela
tiden med tusen fragor i bakhuvudet.
Hur ska det ga? Vad hinder nu? Vad
hiander sedan? Det sista benet &r
forskning, vilket handlar om de enor-
ma samhdllskostnader ett otillrackligt
stod till anhdriga medfor”.

Ndsta fraga handlar om huruvida nar-
staende far tillrackligt med stod. Vad
gdller detta sa har Inga-Lill en mycket
bestdamd asikt. "Nej, och det beror till
stor del pa okunskap! Eftersom du som
anhorig sdllan ber om hjélp for egen
del dr vi en stor och osynlig grupp .Vi
ber inte om hjalp for vitanker "det ar ju
inte jag som dr sjuk” och man skams for
att tanka pad sig sjalv". Hon bendamner
detta som "forbjudna tankar", vilket dr
ett utav skdlen till att stodet i dagslaget

ar otillrackligt enligt Inga-Lill. "Sen dr
sjukvarden uppbyggd kring patienten,
och den styrs av Halsosjukvardslagen
som inte ansvarar for den anhoriga,
med undantaget barn. Sa malgruppen
anhorig till en cancerpatient "hianger
i luften”, och ingen kdnner ansvar for
denna stora och vixande grupp"”.

Och att det &r en stor grupp upplyser
Inga-Lill undertecknad om. "Ungefar
1,1 miljoner personer lever med cancer
trots att de sjélva inte dr sjuka. Det tar
mellan tre till fem &r innan en cancer-
drabbad blir friskférklarad, ibland dnnu
langre tid. Under tiden star du med en
enorm oro och dngest och kénner dig
ofta véldigt ensam. Da kan det vara
skont att prata av sig med nigon som
vet hur du kédnner" konstaterar hon
och avslutar med att aterigen ndmna
det online-forum som Cancerkompisar
driver. "Stérst aktivitet har vi mellan
21.00 till 05.00 pa forumet da man tar
tid for sig sjdlv, och det sager vl allt...".

Vill du hora Inga-Lill foreldsa om nar-
staende? | sé fall ar det bara att anméla
ditt intresse till Blodcancerférbundets
medlemsméte "Nationella KLL-Dagen”
den 8e oktober i Stockholm. Inga-Lill
kommer namligen att tala om program-
punkten "Livet som ndrstaende” under
dagen, ddr alla som 6nskar delta ar val-
komna att anmaéla sig genom att ringa
till férbundskansliet pa 08 546 40 540
(09.00-12.00 vardagar)! ®



"Nar den psykiska
stressen far fysis-
ka konsekvenser
har det gatt for
langt..."

/0 CHRISTIAN PEDERSEN
Blodcancerférbundet

Nar den psykiska stressen av att skota om en ndrstaende dvergar i
att man dven mar fysiskt daligt, med sjukdom och ohilsa som foljd,
sa blir det latt mer @n vad en minniska orkar med. Framforallt nar
den man vardat pa sjukhus de senaste tre aren och ilskat sedan
fodseln gar bort, och livet runtomkring till synes obarmhartigt gar

vidare som vanligt.

Da blir det latt sa att kroppen sager
ifran, vilket som tidigare nimnts sker
for drygt 25 % av nérstaende som var-
dar en néra anhorig. Annette Helm ar
en av dessa personer, som drabbats av
bade hogt blodtryck och typ-Il diabe-
tes efter det att hennes dotter Carolina
gick bort i december 2014, da bara 28
ar gammal. Annette var stark nog att
kontakta Blodcancerférbundet via mail
efter att ha last om att denna utgava av
Haema skulle handla om gruppen "nar-
stéende”. Hon ville dela med sig utav
sina erfarenheter som narstdende/an-
horig, med férhoppningen om att det
kunde vara till hjalp fér andra i samma
situation.

"Det far bli en form av terapi fér mig
vilket kdnns jattebra. Min dotter klap-
par mig pa axeln och tycker att jag som

8

vanligt ar bast" forklarar Annette sitt
initiativ att kontakta oss pa férbundet.
Sedan fortsdtter hon med att berit-
ta om Carolinas sjukdomsresa. "Den
borjade redan nér Carolina var fem ar
gammal och vi upptéckte en knuta pa
halsen, som visade sig vara bérjan till
ALL. Stédet vi fick pa den lokala barn-
kliniken var enastdende, bade for Caro-
lina och mig sjalv" konstaterar Annette.
Jag forvanas inte éver hennes ord, da
stodet till ndrstdéende av cancersjuka
barn verkar fungera mycket béttre dn
ndr den drabbade &r i vuxen alder. At-
minstone enligt de berdttelser jag har
tagit del utav.

Och detta visade sig vara sant dven i
ndmnda fall. "Jag fick inget stod fran
Hematologen ndr Carolina fick aterfall
2011. Carolina fragade standigt sin ku-

rator: Men min mamma da? Utan fram-
gang, och man orkar inte ligga pa till
slut". | efterhand sa har Annette emel-
lertid forsokt bearbeta sorgen genom
att ga till en psykolog. Detta kunde hon
bekosta tack vare en remiss fran vard-
centralen, vilket hon sjdlv fick be om.
Hjélpen fran psykologen kom dock fér
sent, alternativt var otillrdckligt, vilket
ocksa ar orsaken till att Annette pa se-
nare tid fatt fysiska men av Carolinas
bortgang.

"Min diabetesskoterska pa vardcentra-
len haller med mig om att mina sjukdo-
mar kommer av langvarig stress. Tyvarr
gor inte min ldkare den kopplingen”
berattar Annette och ger sedan sin for-
klaring till varfér hon tror det dr sa. "Det
maste bero pa okunskap i varden. Jag
villinte tro att det dr for att man inte bryr
sig, eller sa ar det for att ledningen inte
tar problemet pa allvar eller tror att det
kostar en massa pengar”. Vilket skalet
dn dr, sa dr vi bagge 6verens om att nar-
stdende maste fa stod. Inte bara dom
som sjdlva tar initiativ till kontakt, utan
ALLA nirstaende. "Aterkom, aterkom
och dterkom” som Annelie uttrycker
det, dér hon syftar pa att personalen
pa avdelningarna inte bara borde utan
ska tjata pa ndrstaende som inte sager
sig behdva stod. "De ska inte backa om
narstaende nekar till en borjan” klargér
Annelie bestamt.

Hon hade ndmligen sjilv behovt det-
ta stod. Den langvariga psykologiska
stressen som Annelie levde med un-
der flera ar var sd pass tung att bara att
kroppen till sist sade ifrin. Nu har hon
drabbats av bade typ-Il diabetes och
hogt blodtryck. "Jag undrar varfor man
inte kan erbjuda en ndra nérstdende
att till exempel ta blodtryck och kolla
p-glykos? Att fa dnnu ett trakigt besked
ndr man befinner sigi chocktillstand ef-
ter ett dodsfall &r mer &n man klarar av”
sager Annette innan hon avslutningsvis
tillagger "Men jag har bade ris och ros
att ge, och vill fortydliga att manga av
personalen pa hematologen var under-
bara". ¢
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Friskvard

CHRISTIAN PEDERSEN, Blodcancerférbundet

Tillgang till god rehabilitering dr en av Blodcancerforbundets ab-
soluta karnfragor, vilket gjorde att jag spande 6ronen lite extra nar
Fia Hobbs och undertecknad traffades for forsta gangen under
Almedalsveckan pa Gotland. Fia beradttade da om Fonden Cancer
Friskvard, ett nystartat projekt med fokus pa att fa in medel for
att kunna sjositta ett forsta kursprogram redan hosten 2016. Ett
ambitiost mal, men den som siktar mot stjarnorna...

Fia Hobbs har de senaste 25 aren arbe-
tat inom friskvardssektorn som kropps-
och samtalsterapeut. Sedan 2008 har
hon burit pa en drém om att starta upp
en dagrehabilitering for cancerberérda
och ndrstaende. Hon var pa god vég
redan da, men tyvarr gick hennes da-
varande kollega/arbetspartner bort i
cancer vilket gjorde att hon inte orkade
fortsatta sjdlv. Forra aret uppstod emel-
lertid en mojlighet att pa nytt dra igang
projektet och da var det bara att tuta
och kéra.

"Jag vill verkligen géra nagot for denna
grupp manniskor som jag tycker ar asi-
dosatt” forklarar hon sitt engagemang.
"Denna gang blev det en ideell foren-
ing med syftet att samla in pengar for
att kunna erbjuda den eftervard som
jag tycker saknas i Sverige. En cancer-
friskvard med fokus pa bland annat
kost, fysisk traning, yoga och mindful-
ness” berdttar Fia pa sitt karakteristiskt
engagerande sitt, vilket far ord som
"entreprendrsanda” och "drivkraft” att
poppa upp i skallen pa mig. En mal-
medveten kvinna alltsa, som svarar
rappt pa fragan om varfér en organisa-
tion som Fonden Cancer Friskvard &r
viktig i dagens cancervard.

"Dels for att det ar langt ifran alla som
blir erbjudna rehabilitering efter sjuk-
dom, men &ven for att jag ville erbjuda
nagot som inte finns just nu. Och det

som &r unikt for oss dr att vi vander oss
aven till ndrstaende, att vi har ett tydligt
fokus pa friskvard/prevention och att
vi anvander oss av ett rehabiliterings-
center i Spanien”. Just ndrstidende dr
temat for detta nummer av Haema, och
samtalet glider foljaktligen naturligt in
pa denna grupp. Nar jag undrar hur
det kommer sig att fonden har valt att
positionera sig sa tydligt mot just nar-
staende, dr Fias svar lika tydligt som
vdlgenomtankt.

"Jag har sjdlv varit anhorig och insag
snabbt att det finns ingen tid och plats
for denna grupp inom vuxenonkologin,
till skillnad fran nar det gdller barn som
narstaende. Eftersom jag sjélv arbetar
med detta insag jag att jag behdvde ta
hjélp utifran for att ta mig igenom vissa
perioder. Det gjorde jag pa egen hand
med terapeuter som jag sjdlv sokte
upp. Alla har inte den insikten eller or-
ken utan kdmpar pa tills det tar stopp,
och dd &r det oftast kroppen som séger
ifran. Jag har med egna 6gon sett att det
ar vanligt att man satter sa mycket fokus
pa den som dr sjuk att den nérstéende
glommer bort sig sjalv. | lingden kan det
fa svara konsekvenser” faststaller Fia.

Undertecknad kan inte annat dn halla
med, och far inte ens en syl i vadret
innan Fia fortsatter med att férklara hur
viktiga ndrstaende &r for att kunna re-
habilitera patienterna sjdlva. "Som jag

ser det dr det omojligt att ta en person
ur sitt sammanhang, skicka ivdag hen
pa 1-2 veckor och sen komma hem
och tro att resten av familjen dr med pa
noterna. For att kunna gora bestaende
forandringar sa behover det ske inte
bara hos personen som varit sjuk, utan
alla behover ha en ny forstaelse for
att kunna ga vidare och fa en ny start
i livet. Sedan ar det lika viktigt att fa de
ndrstaende att borja med sin egen hal-
soplan om de asidosatt sig sjdlva under
langre tid. De har ofta ocksa ett behov
av att prata med andra narstaende for
att kunna fa bekraftelse att de genom-
gatt en tuff tid, da de flesta inte vill lag-
ga den bérdan pa sin partner”.

Tiden har fullkomligt flugit ivdg, och
visat sig vara en av de enklaste inter-
vjuerna jag har haft dran att géra under
min tid som redaktér pa Haema. Vi
hinner emellertid med en sista fraga,
som handlar om varfér Fia tror det ar
sa att ndrstaende i dagsldget inte far till-
rackligt med stéd. "Det beror givetvis
pa att man har fullt fokus pa patienten
och det &r ju sjukvardens uppgift. Jag
kan inte se att de kommer ha vare sig
tid eller pengar till att dgna sig &t narsta-
ende som de borde i framtiden heller.
Jag vet att viljan finns men inte tiden el-
ler pengarna.” avslutar Fia vart trevliga
och intensiva samtal, varpa jag 6nskar
henne all lycka till i fortséattningen med
detta viktiga atagande. ¢



"Manga uttryckte sin tacksamhet da de kinde viss trost att lasa
Staffans blogg. Tanken vicktes pa att sammanfatta det hela i en
bok. Han bdrjade med stor energi att redigera blogginlaggen i olika
kapitel, skrev en inledning och engagerade bekanta att korrekturla-
sa. Sen hiande det som inte fick handa, atminstone inte an. Staffan
gick bort den 28 november forra aret. Jag lovade honom att jag
skulle se till att det blev en bok av hans blogg. Har star jag nu tre-
vande och vet inte hur man gor. Det kanske kunde vara av intresse

for er att publicera detta?”

SOM LEVER VIDARE

CHRISTIAN PEDERSEN, ANNELIE KALLERUDD

Sa skriver bland annat Annelie Kalle-
rudd i den forsta e-posten jag mottog
fran henne. Min forsta spontana tanke
"Sjalvklart ska vi hjalpa tilll" atfoljdes
av en mer kalkylerande sadan som 16d
"Men hur da egentligen, vi dr ju inget
bokférlag!?". Det gick naturligtvis att
sprida ordet om Staffan pa hemsidan
och via sociala medier, men det hade
han ju redan sjdlv gjort pa ett fornamligt
satt innan han gick bort. Detta genom
att skriva om sin vardag med blodcan-
cerdiagnosen myelom pa ett 6ppen-
hjartigt, vélformulerat och genomtankt
satt. En god berédttare med ett stort
hjdrta, och det vet Annelie Kéllerudd sa
gott som nagon annan.

"Staffan hade en underbar underfun-
dig humor och kunde se det komiska i
de flesta situationer. Han var dessutom
allmanbildad, klok och intresserad av
samhdllsfragor” siger Annelie bland
annat om Staffan nir jag ber henne be-
skriva den man som lyckades beréra sa
manga. Eller vad sdgs om 140 000 traf-
far pa ett inlagg!? Han var dessutom fli-
tig, och hade innan han gick bort bara
68 ar gammal hunnit samla pa sig ett
ramaterial pa hela 280 sidor. Material
som Blodcancerforbundet tillsammans
med Annelie och journalisten Agneta
Borgstrém jobbar pa for att lyckas om-
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vandla till en tryckt "bloggbok”. Men
varfor borjade Staffan skriva pa blog-
gen fran forstaborjan? Annelie, pensio-
ndr sedan ett ar tillbaka med hemvist pa
Osterlen, berttar hur det gick till.

"Staffan var alltid i framkant ndr det
gdllde ny teknik. Han bérjade tidigt
skriva om sin sjukdom och sina erfaren-
heter fran sjukvardsapparaten. Det
borjade vél med kortare notiser i Face-
book och utvecklades med tiden till ett
kontinuerligt bloggande" beskriver An-
nelie sin bortgangne mans flitiga blog-
gande. Och att det hjdlpte andra rader
ingen tvekan om efter att ha lyssnat pa
Annelie en stund till." Det var otroligt
manga manniskor som féljde honom
pa bloggen. Manga med ett intresse
for honom personligen, men ocksa
de som hade personliga erfarenheter
av cancer, egen eller som narstaende.
Han hade féljare fran hela vdrlden".

Annelie berdttar vidare om att Staffans
bloggande var en slags sjélvterapi och
att han verkligen uppskattade den soci-
ala kontakt det medférde. Detta gllde
inte minst gruppen "nérstaende” enligt
Annelie. "Staffan hade glimten i 6gat
ndr han skrev. De tunga och allvarliga
fragorna blir mer tillgangliga da, fram-
forallt for narstaende som jag tror laste

hans blogg med ett leende pa ldppar-
na. Detta samtidigt som han klargjorde
och férklarade vissa saker".

Men Annelie sjilv da, hur upplevde
hon stédet som hon fick under denna
tunga period? "Mina egna upplevel-
ser av stodet till mig som anhorig &r att
ingen inom sjukvarden sdg mig. Jag var
ofta med Staffan i borjan och stannade
langa tider pa sjukhuset. Jag var med
hos ldkaren, traffade sjukskéterskor
och all 6vrig personal men ingen fraga-
de hur det var med mig. Jag reflektera-
de inte sa mycket pd det i bérjan, det
var ju inte jag som var sjuk men ndr jag
efterat tankt pa det var det ratt skram-
mande” delar Annelie med sig av. En
personlig upplevelse av stodet till nar-
stdende, som tyvarr inte dr ovanlig i da-
gens cancervard som har fullt fokus pa
patienten och ofta glommer bort dem
runtomkring den sjuke.

Att det finns mycket att forbattra inom
detta omrdde haller Annelie med

m. "Att s kunniga personer, som &r
varldsledande inom sitt omrade, har sa
lite kunskap om hur man bor forhalla
sig till ndrstaende ar forvanande. Det
borde finnas nagot system eller en pro-
cess inbyggt i sjukvardsorganisationen
som gor att den som stdr vid sidan av
far hjdlp" konstaterar hon mycket rik-
tigt. For verkligheten ser tyvarr ibland
annorlunda ut an i praktiken, vilket ar
bade synd och skam...®

Vill du ldsa Staffans blogg
sa finns denna pa internetsidan
canceriblodet.blogspot.se.
Onskar du & andra sidan bidra

till att Staffans blogg ocksa blir
tryckt, dr du valkommen att surfa
in pa www.blodcancerforbun-
det.se/staffans_sista_onskan
for att ta reda pa hur just DU kan
bidra till att hjdlpa Annelie med
att uppfylla Staffans sista 6nskan!
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STOD FOR UNGA NARSTAENDE

Naracancer.se lanserades sa sent som i 2013 med madlet att ska-
pa trygghet genom kunskap och gemenskap for unga anhariga till
nagon som har cancer. Organisationen bakom hemsidan heter just
Nara Cancer, och forverkligades med stod fran Regionalt Cancer-
centrum (RCC) Orebro-Uppsala. Nira Cancer strivar efter att alla
unga som star nara nagon som har cancer ska hitta den information

som just de vill ha och forstar.

"Fore 21-ars alder har vart 15:e barn
upplevt en fordlders cancersjukdom.
Cancer drabbar alltid hela familjen.
And4 talar vi sillan om cancer, och
manga unga kanner inte till att de kan
ha skolkamrater eller andra som &r med
om samma sak” inleder Johanna Jo-
neklav vart samtal med att konstatera.
Johanna &r projektledare pa Néra Can-
cer, och jobbar dessutom som kurator
pa Onkologiska kliniken i Orebro. En
lika engagerad som trevlig kvinna, och
en av grundarna till webbstédet "Nara
Cancer"”.

"Studier visar att ungdomarna har latt-
are att ta emot hjdlp om de ocksa kan
hjdlpa andra. Manga vill inte beratta
om att narstaende fatt cancer, samtidigt
som de kdnner sig ensamma. Vi vill helt
enkelt stotta unga narstaende och fa
fler att prata om cancer" svarar Johan-
na pa fragan hur organisationen kom
till. Den huvudsakliga malgruppen for
Nara Cancer dr unga som star ndra na-
gon med cancer, och som dr mellan 15-
304r. Och definitionen av "nérstaende”
bestdmmer du sjélv enligt Johanna, vil-
ket undertecknad tycker dr valdigt bra.

"Det dr anvandarna som definierar om
de "stdr ndra" nagon som har blivit sjuk,
inte deras familjerelation eller lands-
tingsgranser” berdttar hon och nam-
ner dven att det kan vara lika viktigt
att fa stod for den som har en vin eller
mor- och farfordlder med cancer som
ndr en nara familjemedlem drabbas.

"Och med tanke pa att vi finns utan-
for sjukhusvaggarna blir det 6ppet for
anvandarna att séka upp oss" tilligger
Johanna innan samtalet glider in pa de
sidor av sorg som man inte alltid pratar
om. Ndmligen skuld, ilska och évergi-
venhet.

"For manga unga blir forlusten av en
narstaende forsta gangen de mater
ddden. De dr alltsa annu mindre forbe-
redda pa de kinslor som kan uppsta”
sager Johanna och upplyser om att just
ilska dr en mycket vanlig kansla som
manga kanske inte tanker pa vad giller
att bearbeta sorg. "l en krissituation kan
man kdnna saker som man inte kdnner
igen hos sig sjalv" berattar Johanna vi-
dare och fortsatter med att ndmna "Fra-
geladan”, som dr en av de mest besokta
och uppskattade funktionerna pa Nara
Cancer. Har gdr det att anonymt stélla
fragor till bland annat lakare, sjukské-
terskor och kuratorer fran Onkologiska
kliniken i Orebro.

Just anonymitet dr viktigt for Ndra Can-
cers anvdndare fortsétter Johanna.
"Infér starten i 2013 tillfragade vi ung-
domar och experter om vikten av ano-
nymitet for anvandarna. Det framkom
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att ndr det géller &mnen som ror oro
och rddsla sé féredrar ungdomar att fa
vara anonyma. Nar vi ldser forumet ser
vi att detta gor att anvdndarna vagar
oppna sig och vara mycket personli-
ga". Kommunikation dr en annan viktig
fraga for organisationen. "Det viktigas-
te skyddet for att barnen ska ma bra r
att familjen har en god sammanhallning
och kan prata med varandra. Oavsett
hur familjen fungerat fore sjukdomen
kan det behdvas hjdlp med att hantera
den nya situationen” klargér Johanna
mycket riktigt.

Vart samtal lider mot sitt slut, varpa
jag kanner att Johanna ska fa beratta
ater en gang om varfor Néra Cancer i
hennes tycke dr en viktig organisation.
"Darfor att barn och unga som star nira
nagon som har cancer dr en grupp som
inte alltid far det stod de behover och
har rétt till. Genom Néra Cancer kan
de fa information, rad och stéd. Vi ser
styrkan och méjligheterna hos dessa
personer och tror pa deras formaga att
hjdlpa sig sjdlva och varandra. Precis
som vuxna behover de érlig informa-
tion dven om svara dmnen” konstate-
rar Johanna. Blodcancerférbundet kan
inte annat dn halla med! ®

Vill din arbetsplats lidra sig mer om nirstaendestod och fa tips/
rad om att arbeta med barn/unga som anhériga, gar det alldeles utmérkt
att boka en foreldsning. Hor i sana fall av er till: kontakt@naracancer.se
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INTENSIVA DAGAR PA

GOTLAND

CHRISTIAN PEDERSEN, Blodcancerférbundet

Sondagen den tredje juli avgick baten fran Nynashamn mot Visby och Almedalen, dar jag for
forsta gangen i mitt nastan trettioariga liv skulle delta pa Almedalsveckan. Detta for att se till
att Blodcancerforbundets seminarium "Blodcancer - ett fonster till framtidens cancervard”
som skulle 4ga rum dagen darpa blev den succé vi pa forhand hoppades pa. Forvantningarna
var alltsa hoga infor denna smatt 6kdnda vecka pa Gotland, som jag tidigare bara hade hort

talas om via tidningar och TV.

Och det skulle visa sig vara en intres-
sant upplevelse, dven om min vistelse
pa Gotland inte varade mer &dn tva da-
gar. Tid &r trots allt var mest vardeful-
la resurs pa forbundskansliet, och da
giller det att vara effektiv! Med detta
i atanke rdckte tva natter gott och val,
dven om jag gdrna hade stannat langre
pa den naturskéna on. Visby visade sig
namligen vara en otroligt vacker som-
marstad, val vérd att besoka igen. Kan-
ske inte under Almedalsveckan, for det
var minst sagt trangt pa de smala ga-
torna som slingrade sig kors och tvérs
genom staden.

Den vackra omgivningen hann jag
emellertid bara notera i férbifarten
min forsta kvall. Efter att ha checkat
in pad Hotell Slottsbacken begav jag
mig genast till St. Hans Café, vilket var
platsen ddr vért seminarium skulle dga
rum dagen efter. Tillsammans med vara
samarbetspartners, lokalarrangéren,
ljudteknikerna och moderatorn Kata-
rina Hultling gick vi noggrant igenom
de sista forberedelserna. Efter drygt en
och en halv timme var vi till sist n6jda,
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varpa det bara var att fa i sig en bit mat
och fa lite jobb undanstokat innan lagg-
dags.

En ganska orolig natts somn uppvag-
des av tva starka koppar kaffe till fru-
kost och en uppfriskande dusch for att
komma igang pa morgonkvisten. Det
var mycket praktiskt som skulle ordnas
till infor seminariet senare pa dagen,
som det alltid & med olika arrange-
mang, men klockan 13.00 hélsades i
alla fall de nyfikna deltagarna valkomna
av Forbundsordférande Lise-lott Eriks-
son. Sedan tog duktiga moderatorn
Katarina Hultling, brostcancerdverle-
vare och kand fran SVT, 6ver spakarna
och bérjade seminariet med en kortare
patientintervju om hur det &r att ha en
kronisk cancerdiagnos ndr man befin-
ner sig "mitt i livet”.

Sedan var det dags for professor Eva
Kimby att inta scenen for att tala om
blodcancer och den imponerande ut-
vecklingen som skett inom detta om-
rade det senaste decenniet. En kort
men mycket informativ introduktion

till den debatt som foljde gavs av Eva
innan det var dags for debatt! P4 denna
deltog forutom professor Kimby dven
Férbundsordférande Lise-lott och de
tre politikerna Anna-Lena Sorensson
(S), Lotta Finstorp (M) och Ella Bohlin
(KD). "Kronisk Cancer" var det éver-
gripande temat, men sjélva diskussio-
nen handlade frimst om det nuvaran-
de rigida systemet for sjukskrivningar,
problematiken kring tillgdnglighet for
cancerpatienter och den missvisande
definitionen "palliativ vard" for kroniskt
cancersjuka.

Pa det hela taget ett intressant seminari-
um, dven om de mest intensiva diskus-
sionerna uteblev. Att stimningen under
den drygt timmeslanga debatten var
bade lugn och behdrskad berodde helt
enkelt pa att samtliga medverkande var
dverens om att dagens sjukvardssys-
tem inte fungerar. Alla parter var mer
eller mindre rérande Gverens om att
systemet for sjukskrivningar borde ses
om, tillgdngligheten maste bli béttre
och "palliativ vard" ar en foraldrad de-
finition. Tva stora fragor kvarstod dock
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efter seminariet, det vill séga "vem ska
ga i braschen fér den férandring som
kravs?" och "vilka medel ska anvdndas
for att uppna denna férandring?".

Men detta var & andra sidan tva utma-
ningar som vart seminarium medvetet
inte tackte. Da hade vi nog befunnit
oss pa Gotland fortfarande, framforallt
med tanke pa hur oerhort omfattande
och svérlésta bagge fragestallningarna
ar. Dessutom arrangerade "Natverket
Mot Cancer” tva separata event med
malet att svara pa just vem som ska
ansvara for den forandring som kravs,
och framforallt vilka aktérer som ska
bekosta kalaset. En av manga fordelar
med att vara en del av en intressepo-
litisk organisation med stdrre poten-
tial att paverka viktiga beslutsfattare,
sdrskilt om man arbetar parallellt med
liknande fragor pa ett val genomtankt
och kompletterande sitt. Och det
hade vi sett till att vi gjorde i forbere-
delserna infor Almedalsveckan 2016,
var sa sakra!

Det forsta av dessa tva seminarier
skedde morgonen den femte maj och
hette "Kronisk cancer — vem tar ansvar
for patienten”. Medverkade gjorde
bland annat Dag Larsson (landstings-

trategi,sk
pformation
over
granserna
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rad, S), Cecilia Widegren (ledamot,
M) och Roger Henriksson (chef RCC
Stockholm-Gotland). Fragor som dis-
kuterades var frimst hur varden bor
organiseras utifrin behoven foér pa-
tienter med kronisk cancer samt hur
vi kan ta tillvara pa de effektivitetsvin-
ster det innebdr att cancervarden i allt
storre utstrackning "flyttar hem". Innan
dess hade Lise-lott d&ven hunnit med att
vara "patientens rost” i ett stangt run-
dabordssamtal med syfte att forbattra
véarden for landets cancerdrabbade.

Sedan var det dags for vad som skul-
le visa sig vara sejourens hojdpunkt,
narmare bestimt en mycket trevlig
lunch tillsammans med Blodcancerfor-
eningen Gotlands styrelse. Férutom
namnbytet fran "Blodsjukas Férening
pa Gotland" sa pratade vi om allt fran
hur den lokala sjukvarden fungerade
till pa vilka sétt vi fran férbundet kunde
hjalpa foreningen i sitt dagliga arbete.
En otroligt gemytlig lunch som dess-
utom var bade givande och intressant.
Det dar alltid kul att fa ldra kdnna vara
lokalféreningsrepresentanter  bittre,
ta del utav deras erfarenheter och ldra
sig utav dem. Stort TACK for inbjudan
"Gotland", vi ses férhoppningsvis snart
igen!

NATVERKET MoT

CANCER

Miitta och belatna var det slutligen tid
for Natverket Mot Cancers andra ar-
rangemang dagen till dra, det vill siga
"Métesplats allians mot cancer - hallbar
utvecklingav cancervarden". Sjukvards-
minister Gabriel Wikstrom (S), ledamot
Pernilla Gunther (KD), och Heidi Stens-
myren (ordférande Lakarforbundet)
var nagra av deltagarna som diskutera-
de hur de vill att framtidens cancervard
ska se ut, vad de sjdlva kunde bidra
med for att lyckas uppna detta samt
vilken 6nskan om forandring de vill se
idag. Detta for att kunna bidra till en
battre vard for cancerpatienter.

Gott om tid fér mingel fanns ocksa, och
jag passade pad att knyta ndrmare kon-
takt med vara samarbetspartners inom
lakemedelsindustrin, trdffa nya be-
kantskaper samt dven prata med andra
patientorganisationer som ocksa hade
valt att ndrvara pa "métesplatsen”. Se-
dan gillde det att skynda tillbaka till
hotellet, packa vdskan fort som tusan
och sedan bege sig tillbaka mot Stock-
holm. Summa summarum sa verkade
det som att samtliga aktdrer med ett in-
tresse i varden - ma det vara patientor-
ganisationer, varden, politiker eller
patienterna sjdlva - &r medvetna om att
sjukvarden som den ser ut idag inte &r
optimal funderade jag pa vagen hem.
Att erkdnna att ett problem finns ar ett
forsta steg i ratt riktning, men faktum
kvarstar att det finns otroligt mycket att
gora for att se till att detta faktiskt sker.
Ett minst sagt ambitiost projekt, ddr det
emellertid inte behdver vara svarare @n
att svara pa fragan;

Om vi idag raserade hela sjukvards-
systemet for att sedermera bygga upp
det pa nytt, vilket system hade vi da
valt?

Svaret pa denna fraga ma vara skrivet
i stjdrnorna, men alla jag talade med
pa Almedalen var rérande &verens
om att det inte dr det sjukvardssystem
vara medlemmar idag tvingas stangas
med pa daglig basis. Steg ett md vara
taget, men vi har ett stort jobb framfér
0ss. &
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FRAMSTEG
1 PARIS

Med 1 000 kr pa fickan, ett betalt hotellrum pa Saint James Al-
bany Hotel i kdrnan av Paris och en spannande workshop att se
fram emot landade jag i Paris den 22a maj i ar. Jag var dar for att
delta pa "CLL Clinic Experience Idea Check", som enligt den in-
formation jag fatt av vara sponsorer hade som syfte "att utveckla
innovativa losningar for att forbattra KLL-patientens resa genom
varden" samt "fostra kollaborativa relationer mellan olika aktorer
for att ta dessa I6sningar till marknaden”.

Malet var alltsa att fa till ett samarbe-
te med bolaget som hade sponsrat
mitt deltagande i Paris. Detta for att
genomféra ett projekt som kunde
forbattra sjukhusupplevelsen for vara
medlemmar med Kronisk Lymfatisk
Leukemi (KLL). Forutsattningarna for
att lyckas med detta var goda, kruxet
var att hitta den idé som ldmpade sig
bast for den svenska "marknaden”
och som det var realistiskt att kunna
genomfoéra. Och gott om idéer fanns,
hela 25 stycken hade vi redan tagit
stdllning till och gemensamt kommit
fram till 5 stycken som vi skulle disku-
tera den 23e maj. Att samtliga idéer
kunde generaliseras for att géllaalla de
diagnoser som Blodcancerférbundet
representerar var sarskilt spannande,
och ocksa skalet till att jag hade tackat

ja" till inbjudan fran forsta borjan.
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Totalt 21 ideella organisationer fran 14
olikaldnderiEuropa, plus en organisa-
tion fran Kanada, hade tagit sig till Pa-
ris och Saint James Albany Hotel. En
vdlkomstmiddag anordnades for alla
nyfikna deltagare, och pa denna hilsa-
des vivdlkomna av kanadensiska inno-
vationsbyran Idea Couture som skulle
halla i workshoppen ndstkommande
dag. Dessutom fanns en hematolog
pa plats, erkinde Ben Kennedy fran
Storbritannien, som gav hematolo-
gens perspektiv pa de idéer som skulle
komma att presenteras nastkomman-
de dag. Jag kunde knappt barga mig,
och efter en god natts sémn sa var det
dags for en intensiv men mycket in-
tressant workshop.

P4 denna delades vi in i grupper ba-
serade pa hur lika véra respektive lan-

ders vard var. Som svensk represen-
tant hamnade jag foljaktligen i samma
grupp som vara danska, finska och
hollandska kollegor. De tva sistndmn-
da var relativt tystlitna, men detta
uppvagdes med rage av oss skandi-
naver. Det var framférallt valdigt in-
tressant att lyssna pa Villy Christensen
fran var systerorganisation i Danmark,
"Lyle", berédtta om hur de organise-
rade sin verksamhet. Det utbyttes
manga goda idéer oss sinsemellan
under dagen och jag larde mig myck-
et av denna "rutinerade rav" med lang
erfarenhet av att vara verksam inom
en liknande patientorganisation.

Men det var inte for den skull som jag
framst var i Paris, utan har géllde det
att vélja ut den basta idén att samar-
beta kring med vara partners. Vilken
idé hade storst potential att forbattra
livet for Sveriges drabbade av KLL i
synnerhet och landets alla blodcan-
cerpatienter i allmadnhet? Skulle den
ga att implementera inom en relativt
snar framtid? Hur manga aktorer krav-
des for att lyckas med detta? Vad var
kostnaden i runda slingar? Manga
fragor som behévde besvaras pa de
fatimmarna, och plétsligt var det dags
att presentera sina resultat for de an-
dra deltagarna...

Sagt och gjort, varpd jag presenterade
vart tilltdnkta projekt om att utveck-
la forbundets nuvarande stédper-
sonsverksamhet. Inspiration till detta
hade vi funnitiidé nr. 19, "peer-to-pe-
er support” som handlade om att féra
samman dem som hade gatt igenom
en andra linjens behandling med dem
som snart skulle gora just detta. Ett
slags mentorskap som byggde pa att
man hade "ett matchande system for
att sammanfoga liknande profiler”.
Nagra manader efter trippen till Paris
kan jag gladeligen meddela att en for-
sta workshop infér ett projekt under
forsta kvartalet av 2017 redan har av-
verkats. Vi dr alltsa pa god vdag mot na-
gonting mycket spannande, dven om
man ibland maste vara lite tdlmodig. ¢

Med vinliga halsningar,
Christian Pedersen
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HITTILLS HAR VI
SJU LAKEMEDEL

MED 19 INDIKATIONER
INOM HEMATOLOGI

Uy NOVARTIS

ONCOLOGY

NU FORSKAR VI VIDARE

Vad som &an orsakar sjukdomen ar vart mal att utveckla
en traffsdaker behandling. Novartis ar ett ledande foretag
inom hematologi och var forskning har lett fram till flera
livsavgorande behandlingar. Vi ser fram emot att fortsatta
samarbeta med varden for att forbattra patienters liv.

Novartis Sverige AB, Box 1150, 183 11 TABY. Tel 08-732 32 00. Fax 08-732 32 01. www.novartis.se

©
<
N
o
<
<
©
o
©
w
n




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

(o]

Kortison ar ett vanligt lidkemedel. Vissa far valdigt hoga doser vid
enstaka tillfdllen, andra knaprar kortison dagligen i flera ar. Korti-
son har manga ganger fatt oss, i alla fall mig, att ma battre, till och
med Overleva. En fantastisk medicin som jag inte vill vara utan.
Men, det finns ju alltid ett men - det finns en del foljdverkningar

som inte ar sa roliga.

Att man blir uppsvalld ar ett kant teck-
en, huvudet och kanske andra delar
av kroppen svullnar upp. Sjélv kinde
jag mig som en Michelingubbe nar det
var som varst, med huvudet runt och
stort som en basketboll, och ovan det
nya haret som vuxit ut till en blandning
av afro och "dreadlocks". Det var bara
clownndsan som saknades. Da ar det
skont att veta att skonheten kommer
inifran!

Det finns nagot som kallas kortison-
nacke, en svullnad dér halsen dvergar

till axlarna. Horseln kan ocksa bli paver-
kad pa grund av svullnaden. Nir/om
man slutar med kortisonet sa forsvinner
svullnaden. Genom att stretcha halsen;
stracka och vinkla huvudet at olika hall,
sa kan flodet forbéttras och svullnaden
minska. Det fungerade for mig — det
kan vara vart att forsoka.

Virre dr det med andra féljdverkning-
ar. Skelettet kan bli skért och dven om
man &ter nagot skelettstirkande sa &r
det inte sdkert att det racker. Det finns
starkare veckopiller for att bygga upp

skelettet, men dessa kan ge otrevliga
folider. Skelettet kan stdrkas genom
att man anvander det, det kan vara en
anledning att réra sig. Synen ar ocksa
nagot som kan paverkas, det dr bast att
hélla koll pa trycket i 6gonen. Bade ske-
lett och syn &r ju ndgot man kan kont-
rollera och halla efter, sa det behéver ju
inte bli sa stora problem.

Kortison dr fér manga ett "uppattjack”,
man blir pigg och far en massa energi.
Det ar ju trevligt for det mesta, men det
kan bli for mycket ibland. Det kan vara
bra att kdnna till att kortisonet verkar pa
det séttet, bade for en sjalv och omgiv-
ningen som kanske tycker att man dnd-
rat personlighet. Nar man minskar korti-
sonet, minskar energin och da kan det
bli tvdrtom; tréttheten och "fatigue” blir
kdnnbar. Blodsockret paverkas ocksd av
kortison. Kortisondiabetes kan innebdra
att det dr nddvandigt att ta insulinspru-
tor flera ganger per dag. Férhoppnings-
vis dtergar blodsockret till det normala
ndr/om man slutar med kortisonet.

Huden férandras, den blir tunnare
och skorare. Blédande sar dyker upp
ndr man minst anar det. Ibland kanns
det som man bara behover titta pa hu-

STOD 0SS SOM FORETAG!

GULDPAKETET

20 000 kr

= Exponering som en av vara "Foretagsvanner” (12 manader)
= Mejlsignatur & anvandning av logotyp {12 manader)
= Webbannons (6 manader)

=  Annons i medlemstidningen Haema (Helsida)

SILVERPAKETET

12 500 kr

= Mejlsignatur & anvindning av logotyp (6 manader)
=  Webbannons (3 manader)

=  Annons i medlemstidningen Haema (halvsida)

BRONSPAKETET = 7500 kr

= Mejlsignatur & anvandning av logotyp (3 manader)
= Webbannons (1 manader)

=  Annons i medlemstidningen Haema (kvartssida)

16

h®ma nr 3 2016

den for att den ska borja bloda. Det
ar svart att fa blodet att koagulera och
sarskorpor dr bara en 6nskedrém. Om
man sétter pa ett plaster riskeras huden
runtom, for ndr man tar plastret féljer
huden med dar klistret var och det blir
ett storre sar. Kompresser och banda-
ge dr inte heller nagon bra 16sning. Ett
lager av trojor ddr den understa far bli
blodig och anvdnds som nan typ av
sarskydd kanske kan vara nagot. Ja,
det blir mycket blodiga kldder, men de
gar ju att tvdtta. Det viktiga dr att det
inte blir infektioner i saren. Den tunna
huden kan synas pa fler sétt: jag sag ut
som en bilbana dar de bla ddrorna var
gator.Pa nagot sitt reder det sig, saren
ldker dven om det tar tid och huden blir
lite normalare nar/om man minskar pa
kortisonet. @
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VINNARE AV KRYSS
Staffan Burvall, Prastvagen 28
93070 Mala

Sverker Nilsson, Dragsmarksberg 135
45197 Uddevalla

VINNARE AV SUDOKU
Eva Sjowall, Sankt Eriksgatan 95
113 32 Stockholm

Thorvald Jangvik, Drottninggatan 14
591 35 Motala

VILL DU
STOTTA 0$S2

BLI MEDLEM | BLODCANCERFORBUNDET!

Som medlem i Blodcancerférbundet far du mojligheten att méta an-
dra i din situation och vara med och paverka vart arbete pa férbun-
det. Narstaende och dvriga stddjande &r naturligtvis ocksa valkomna

att bli medlemmar!

Bli en del av var gemenskap genom att;

* G4 in pa var hemsida och fylla i webbformularet genom att félja
lanken www.blodcancerforbundet.se/bli_medlem

* Ringa férbundskansliet pa tel 08-546 40 540 man-fre kl 9-12.

» Skicka ett mail till e-post adressen info@blodcancerforbundet.se
(Ange namn, adress, fodelsear, e-postadress, tel.nr samt ev. diag-
nos. Skriv ocksa om det galler medlemskap som patient, anhérig

eller stodjande).

BLI MANADSGIVARE

Surfa in pa www.blodcancerforbundet.se/bli_manadsgivare och
bli en av Blodcancerfondens férsta manadsgivare nagonsin!

SKANK EN GAVA

* Via bankgiro. Sitt in ditt bidrag pa vart bankgiro 900-4219.
* Via hemsidan. Ga in pa www.blodcancerforbundet.se/ge_en_

gava och fyll i formuléret.

Rehabcenter Mosseberg
Rehabcenter Sfdren

£
Brdcke )‘))
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 féreldsningar. Och viktigast av
allt — du far vardefull kunskap med dig hem.

Las mer pa www.brackediakoni.se
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TEXT PETER LUNDSTROM
——
——
—

Johnny Larsson, 50 &r nu i september
och gdteborgare sedan tre decennier,
har precis borjat jobba halvtid igen ef-
ter sex ars kamp mot blodcancer. Nar-
mare bestamt mot follikuldrt lymfom,
den vanligaste formen av indolenta, el-
ler lagmaligna, non-Hodgkins lymfom.
Men for bara nagot ar sedan sag det
betydligt morkare ut.

— Jag fick min diagnos pa hésten 2010
i samband med en rutinundersékning
hos foretagsldkaren, beréttar Johnny
Larsson som har ingenjérsbakgrund

18

TILLBAKA PA JOBBET
EFTER FEM ATERFALL

Cellgifter, kortison och autolog stamcellstransplantation rackte
inte for att trycka tillbaka Johnny Larssons sjukdom. Efter flera
aterfall fick Johnny en ny behandling som gjorde att han orkade

med dnnu en transplantation.

— Nu har jag syrrans immunsystem, sager Johnny Larsson. Hon
har tagit over forsvaret av min kropp.

och under manga ar arbetat i olika tek-
nikforetag. Doktorn sag att lymfkortlar-
na var lite forstorade och ndr han kan-
de att ocksa mjélten hade véxt ville han
kolla blodvardet som var lagt.

Johnny Larsson, som vid den har tiden
var valdigt aktiv bade pa gymmet och
pa golfbanan, kunde i efterhand erinra
sig att han hade kunnat bli lite trottare
an vanligt men kunde aldrig férestalla
sig annat dn att det var nagonting till-
falligt.

Efter ytterligare provtagningar skrev
foretagslakaren remiss till Sahlgrenska.
Och sedan gick det undan:

- Jag blev tillsagd att omedelbart
soka akut, minns Johnny Larsson. Ena
stunden var man ute pa golfbanan for
att i ndsta stund bliisolerad och pabdrja
behandling med cellgifter och kortison
— det kdndes vildigt besynnerligt.

Att han de facto hade fatt ett cancerbe-
sked tog han sig egentligen inte tid att
inse. Istéllet gick han tillvdga som han
alltid gor:

— Det var vél ingenjorstankandet
som gjorde sig pamint. Jag tanker alltid
i projekt, forsoker se till att klara delmal
och jobba pa tills det ar klart.

Det absolut vérsta var att berétta for de
anhoriga, sager Johnny Larsson.

— For egen del &r det ju bara att han-
tera situationen. Pa sa sitt verkar det

nastan varre att vara anhdrig, da ar man
helt maktl6s.

Efter en tid stabiliserades vardena och
Johnny Larsson fick aka hem —av allt att
dbéma botad. Men bara ett halvar sena-
re var det forsta aterfallet ett faktum och
fler skulle folja. Nya cellgiftskurer och
sd smaningom en autolog stamcells-
transplantation, men sjukdomen reste
sig alltid pa nio.

— | véras tog min fantastiska lakare,
Monica Sender, initiativ till att prova en
ny behandling. Monica bedémde att
jaginte skulle klara av cellgifter en gang
till sa istallet fick jag idelalisib, ett mal-
styrt ladkemedel. Det gav ocksa vissa
biverkningar, jag blev trétt och orkade
inte fokusera mer dn en kvart at gang-
en, men eftersom jag slapp illamaendet
var det langt battre 4n cellgifter.

Efter en tids behandling var han i sé bra
skick att han kunde ta emot stamceller
fran en donator. Man hade konstaterat
tidigare att det inte fanns ndgon —i hela
varlden faktiskt — som var idealisk, men
med hjalp av en ny teknik kunde Moni-
ca Sender och teamet pa Sahlgrenska
lugna ner de mest aggressiva forsvars-
cellerna i benmarg fran Johnny Lars-
sons egen syster.

- Nu har jag syrrans immunsystem.
Hon har tagit 6ver forsvarsstyrkorna
och det verkar fungera. Nu ar det antli-
gen jag som har dvertag i kampen mot
blodcancern. ®
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Vilken harlig vecka jag har varit med om! Vilka manniskor och vilka larare! Julia heter jag och jag
jobbar som sjukskdterska pa Hematologiska kliniken pa Universitetssjukhuset i Linkdping. Vi traffar
dagligen patienter som har olika former av blodsjukdomar, varav de flesta ar maligna. Manga ganger
kdnner mina kollegor och jag att vi ar forvanade over hur otroligt starka och positiva personerna i var
patientgrupp ar. Men sjdlvfallet kan positiviteten fa sig en torn och tankar som ar svara att hantera
tranger da fram. Da vill man som personal finnas ddr som ett stod, men hur gér man for att vara ett
bra stod och en bra samtalspartner? Det kan behovas kunskap och bra verktyg for detta.

SAMTALSKONST PA

Forra aret fick jag hora talas om en kurs
som handlar om konsten att fora ett bra
samtal. Jag hade ett par kollegor och
vanner, som ocksa jobbar inom varden,
som deltagit pa kursen och som hade
talat véldigt gott om den. Jag blev sjélv-
klart nyfiken och ville ocksa ga. Jag fick
tips av en kollega att soka stipendium

LILUEHOLMENS
FOLKHOGSKOLA!

fran Blodcancerfonden, sa det gjorde
jag direkt. Efter ett tag fick jag ett mail
tillbaka dér det stod att min ansékan bli-
vit beviljad.

Sa en mandag i borjan av aret tog jag
taget till Rimforsa som inte ligger sa
langt fran Linkoping, dar jag bor. | Rim-
forsa ligger Lilieholmens folkhogskola
som har terminskurser inom musik och
konst med mera. De har dven kortare
kurser och en av dem &r "Samtalskonst
inom varden". Denna kurs pagar man-
dag till fredag och innehaller bland
annat manga vardefulla knep som vard-
personal kan anvinda i samtal med pa-
tienter eller anhdriga.

| denna kurs sa blandas teori med sam-
talsévningar och rollspel. Pa sa satt far
man en god grund att sta pa. Forela-
sarna Birgitta och Bibbi, som har lang
erfarenhet i dmnet, larde oss att det

viktigaste i ett samtal &r att" spegla” det
som den andre séger. Genom att spegla
savisar man att man lyssnat, man fangar
upp de viktiga nyckelorden och bekraf-
tar det som uttryckts. Birgitta och Bibbi
fick det hela att se sa enkelt ut ndr de
demonstrerade, men i dvningarna fick
man tdnka efter noga for att inte glida
tillbaka i gamla tankemonster.

Kursen gav manga "aha-upplevelser”
ochenavdessavarattmaninte behéver
vara sa "hjalpnodig", som foreldsarna sa
fyndigt uttryckte det. Viivarden har en
tendens att vilja |6sa de problem vara
patienter har, stora som sma, sa snabbt
som mdjligt, men det dr ju inte alltid en
|6sning gar att hitta och det kanske inte
ens dr det som patienten behover just
ddr och da. Att bara samtala en stund
kan ltta pa en stor del av den stress och
oro som patienten bar pa.

Kursen tog ocksa upp vikten av bero-
ring. Detta dr ndgot jag sjalv har markt
ar mycket betydelsefullt. Vara patienter
som genomgar stamcellstransplantatio-
ner ar isolerade under flera veckor och
da kan en smekande hand pa armen
eller lite kliande pa ryggen vara myck-
et effektivt for ett okat valbefinnande. |
denna kurs fick vi ldra oss lattare rygg-
och handmassage som kan anvdndas
som angestlindring och i avslappnings-

syfte.

Jag skulle verkligen rekommendera alla
som jobbar inom varden att ga denna
kurs. Jag kommer ha anvandning av
mina nya kunskaper i lang tid framover,
bade i arbetet och i mitt privatliv.
Stort TACK till Blodcancerfonden for
ert generdsa bidrag. @
Julia Frimberg
Sjukskdterska Hematologen
Universitetssjukhuset Link6ping
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SPANNANDE
MOTE | OREBRO-
REGIONEN

Medicinerna dr nycklar som s6-
ker sina l3s...Blodsjukas férening i Ore-
broregionen hade férsokt fa svar pa
en fraga vi vél alla staller oss nar vi star
ddr med en ndve olikfargade sma piller
och ett glas vatten: Vad hander i vara
kroppar da vi stoppar en massa medici-
ner i den? Vi hade turen att fa tips om
en apotekare, Stefan Wallén, som ut-

over sin svenska examen fatt utbild-
ning i England och arbetat ddr pa ett
sjukhus. Nu @r han knuten till Enheten
for lakemedelsfragor och pa den kirur-
giska avdelningen pa Universitetssjuk-
huset i Orebro. Och - bast av allt! - han
var villig att komma till oss och svara
just pa vara fragor och visade sig vara
mycket kunnig, entusiastisk och rolig,
sa vi ldrde oss mycket.

Han beréttade bland annat att i mag-
sacken bearbetas tabletterna man ater
men att det dr forst i tunntarmen som

Lakemedels]

-

HXehandling
Lhemmet ¢

Lat oss visa mojligheten med subkutan”
immunglobulinbehandling i hemmet

om en spruta i underhudsfettet

EI"EJ NordicInfu Care har lang erfarenhet av medicinsk teknik i hemmet
S 1 Med CRONO pump och Neria™ infusionsset kan du smidigt och enkelt {\z
[=]74E% sjdlv hantera behandling hemma. Fraga din sjukskoterska och lakare
in
a

fu
re NordicInfu 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

\—”/—

CronoS-PID50™ - Snabb och driftsaker
pump for en smidig behandling med
immunglobulin-infusioner i hemmet
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de allra flesta lakemedel tas upp i krop-
pen. Det innebdr att man dr beroende
av att magsacken ska témmas for att
éver huvud taget fa nagon effekt av sin
medicin och detta tar som regel minst
30-60 minuter. Det dar alltsa inte nod-
vandigt att dela upp intaget och ta flera
sma klunkar vatten. Att det finns medi-
ciner som ska intas staende beror pa
att de innehaller sa starka syror att de
kan gora brannmarken i strupen om de
fastnar, sa det ar bast att forsakra sigom
att de far en fri fard ner i magen.

Sedan undrade vi hur den verkande
substansen kan hitta till ratt organ i
kroppen och fick svaret att mediciner-
na dr som nycklar som far runt i krop-
pen tills de hittar det las som de passar
for och dar gor respektive substans sin
verkan. Vi var ocksa inne pa proble-
men med att apoteken maste forsoka
fa oss att byta till billigare varianter och
till de tvd systemen med apotekens
Mina sparade recept och sjukvardens
Lakemedelslistor, men dar ar vi ju ut-
liamnade till hgre makter. Dock ska
man alltid fa en Lakemedelslista nar
man tréffar sin ldkare och nagon form
av forandring i ens lakemedelsbehand-
ling gérs. Denna dr det bra om man tar
med sig till apoteket, dédr kan man be
personalen att ta bort recept som inte
langre dr aktuella s att listorna sé langt
som det dr mojligt ska stimma dverens.
Det &r alltid Lakemedelslistan som gal-
ler, mina sparade recept dr mer som en
kom-ihag-lapp for att man ska veta nar
det dr dags att bestdlla nya recept.

En fraga som inte ens Stefan Wallén
kunde ge ett sdkert svar pa &r om man
kan hindra att den vanliga biverkan il-
lamaende gar 6ver till den lika vanliga
biverkan krakningar. Ett vanligt rad drju
att man ska tdnka pa nagot annat, men
det récker inte alltid. Och krdks man
strax efter att man tagit medicinen finns
ju risken att man missar effekten. Inte
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heller vii publiken kunde féresla ndgon
bra huskur, sa vi later frigan ga vidare
till Haemas ldsare! Samtidigt som vi
varmt tackade Stefan Wallén 6nskade
vi att fler sjukhus och avdelningar ska
engagera apotekare i sin verksamhet,
for vi forstar att kunskaperna behovs
och alla kan inte vara specialister pa
allt. Sedan var ordférande, Monika
Knutsson, meddelat att vdra populdra
cafétraffar kommer att fortsatta under
aret drog vi hemat for att soka vara las.

Erland Bohlin

Rapport fran

OSTERSJONS

PARLA

Blodcancerforeningen Got-
land dr namnet pa fore detta
Blodsjukas Forening pa Gotland.
Med detta markerar vi tydligare
att vi tillhor Blodcancerforbun-
det och att vart namn aterspeg-
lar var verksamhet pa ett battre
satt. Under sommaren har vi
utéver sol och bad haft besok av
forbundets ordférande Lise-lott
Eriksson under Almedalsveck-
an. Det var ett trevligt méte och
aven flera punkter under motet
var mycket givande for oss. |
host planerar vi att bjuda in till ett
medlemsméte med en intressant
forelasare (hoppas vi).
Blodcancerféreningen
Gotlands styrelse

E &

Onsdagen den 1 juni akte Blod-
cancerforeningen i Sydostra Sjukvards-
regionen pa en forsommarutflykt, nar
naturen vaknat och bjuder oss pa sin
spirande skonhet. Ett trettiotal med-
lemmar féljde med pa denna fornam-
liga utflykt. Vi borjade med att besdka
Naturum Takern, Sveriges "vassaste”
naturum. Det tycker i varje fall vi som
bor i Regionen. Efter att ha lyssnat pa
ett féredrag av en kunnig guide, och
sett en informativ film om fagellivet
runt denna fagelsjo kunde vi stréva
runt nagra timmar, bland annat pa Prin-
sessan Estelles sagostig. Farden gick
sedan till en trevlig lunchrestaurang for
gemensam lunch. Sedan gjorde vi en
bussrundtur pa och omkring Omberg
med stopp vid "Vdstra Vaggen" dar vi
stannade dels for att njuta av den fina

VARUTFLYKT TILL TAKERN

utsikten 6ver Vittern, men ocksa for att
fika. Vadret var med oss denna forsta
dag i juni, sa vi kunde se dnda over till
Vastergétland.

Vi avslutade var utflykt med att besoka
Mariasystrarna i Heliga Hjértas kloster
vid Ombergs sluttning. Vi informera-
des av syster Gertrud om verksam-
heten. For den som vill kdnna pa lugnet
i ett kloster finns det mojlighet att till-
bringa en tid i klostrets dvernattnings-
rum. Helpension ingdr och betalningen
sker efter formaga. Vi avslutade sedan
dennainnehallsrika dag med en Vesper
i klostrets kyrka, gemensamt med Ma-
riasystrarna. Ett stort tack till Anne-Ma-
rie Lindholm i Vadstena, som hade sett
till att denna fina utflykt blev av.

Dieter Riihmann

VAR OCH GRILLFEST | SIALEVAD

Blodcancerforeningen i Ornskadldsvik har haft sin arliga var och grillfest
pa Kanotcentralen i Sjalevad. Vi var ca 30 personer som métte upp den 9 Juni.
Kvéllen bérjade med en tipsrunda. Nytt for i ar var att féreningen hyrt Grillkdtan
och det gjorde att ingen av oss behévde frysa. Foreningen bjod pa potatissal-
lad, gronsallad och dryck till det medhavda kottet/ korven som grillades. Kaffe
och kaka bjods vi pa under dragningen av lotteriet som salts under kvéllen. Da
prisbordet var digert som vanligt var vi inte manga som blev utan vinst. Med en
dnskan om en solig och skdn sommar avslutades kvallen.

Marie Lindgren
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"Hor av dig sa kan vi kanske tréffas och
diskutera dessa ting" avslutades mailet
med, och sjdlvklart bokade jag genast
in ett méte med den gode doktorn pa
restaurang Tango i néra anslutning till
dennes arbetsplats. Trots mitt usla lokal-
sinne hittade jag lunchstallet till sist tack
vare nagra vanliga sjdlar som visade
vdgen, och vl inne pa "Tango" kdnde
jag genast igen Jonas som redan stod
i lunchkon med brickan i hogsta hugg.

"Tjenare maestro, vad kul att se dig!"
utbrast han hjartligt och introducerade
mig samtidigt till en av hans kollegor.
Innan vi hade hunnit sitta oss hade jag
nog hélsat pa halva matsalen, och for-
stod genast varfér den medlem som
hade tipsat mig om Jonas talade sa val
om honom. Snacka om en social varel-
se! Och det kan nog komma val till an-
vandning inom kort, dd Jonas har stora
planer inom immunterapi.

"Jag vill ha ett resursstarkt center till
Sverige for dessa behandlingar, det ar
mitt mal. Vi har all kompetens redan
samlat hér i Huddinge, det enda som
behovs ar pengar” foérklarade Jonas
mellan tuggorna. Sjdlv hade jag hort
talat om denna behandling, och visste
att behandlingsformen triggade im-
munforsvaret att uppticka, attackera
och doda cancerceller. Immunférsva-
ret kan ndmligen behoéva hjélp att re-
agera pa egen hand mot dessa celler,
da de &r kroppens egna celler som har
férandrats. Och vid just immunterapi
sa paverkas inte de friska cellerna lika
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IMMUNTERAPI

Ni lasare med gott minne kanske minns Dr. Jonas Mattsson fran
den forelasning han holl 2014 om stamcellstransplantationer for
vara medlemmar. Det var en repris pa detta uppskattade foredrag i
atanke som undertecknade kontaktade Jonas, och fick sa smaning-
om en mycket trevlig e-post fran Dr. Mattsson. Har forklarade Jo-
nas att hans huvudsakliga fokusomrade inte langre var stamcells-
transplantationer, utan nagonting nytt och mer spannande...

mycket av behandling som vid exem-
pelvis cytostatika eller stralning.

Och det dr inte med vem som helst
som Jonas sikar pd att bygga upp en
plattform for dessa nya behandlingar,
utan sjdlvaste Michel Sadelain, man-
nen bakom ett av cancerterapins stora
genombrott de senaste 20 aren. Det
ar Michel som med hjdlp av genetisk
manipulering av patientens egna vita
blodkroppar, lyckats med bedriften att
fa kontroll 6ver sjukdomen hos 90 % av
patienterna med obotlig B-cells cancer.
"Detta dr hdpnadsvéckande data” kon-
staterar Jonas innan han fortsatter. "Mi-
chels grupp utvecklar nu nya behand-
lingar ddr samma teknologi kommer
anvdndas mot annan typ av cancer. Jag
och Michel har beslutat om ett samar-
bete runt dessa behandlingar. Det jag
sjalv vill & som sagt att bygga upp en
plattform for dessa nya terapier pa Ka-
rolinska i samarbete med Sadelain”.

Han beréttade dven att de blodcancer-
diagnoser som for ndrvarande berdrs
ar Akut Lymfatisk Leukemi (ALL) och
Lymfom. "Men dven Kronisk Lymfatisk
Leukemi och Mantelcellslymfom kan
vara aktuella” var Jonas noga med att
papeka och tillade. "Det handlar om
sjukdomar dar cancern involverar sa
kallade B-celler, d.v.s. de som uttrycker
CD19 pa sin yta. Det forsta steget blir
att implementera detta bland dem som
inte svarar pa nagon annan behand-
ling. Vdra resultat har varit positiva for
dessa svarbehandlade patientgrupper,

vilket sjélvklart kanns mycket spannan-
de".

Trots att undertecknad skrev sa att jag
nastan fick kramp i handen, och maten
i princip ldmnades orord, sa vagar jag
inte aterberatta mer dn sa. Jag fick dock
med mig att cancerceller &r lika [6ms-
ka som smarta, och dessutom valdigt
duktiga pa att gdmma sig sa att immun-
forsvaret inte kdnner igen dem. Nar
immunfdrsvaret triggas igang gér det
dock att cancercellerna dor alternativt
krymper sa pass mycket att de blir ofar-
liga. Tuméren kan i och fér sig fortfaran-
de finnas kvar, men kan a andra sidan
héllas i schack.

Detaljerna kring detta dverlater jag mer
dn gdrna at Jonas, som har lovat att fo-
reldsa for vara medlemmar igen. "Dom
dr ju mina egna uppdragsgivare, och
jag dr véldigt man om att ha er med mig,
i synnerhet nu ndr vi dmnar starta nya
behandlingar som kan betyda mycket
for patienter med blodcancer" avsluta-
de Jonas vart lunchméte med att saga
innan han var tvungen att rusa ivdg mot
nya ataganden. Innan dess hann Jonas
emellertid ndmna att det planerades ett
jubileumssymposium pa Huddinge un-
der september manad, med malet att fa
tag pa finansidrer for att kunna imple-
mentera ett center i Stockholm pa kort
sikt och i hela Sverige pa langre sikt.

Och med detta 6nskar vi Jonas all lycka

till, och hoppas verkligen att vara vagas
korsas snartigen! @
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TA CHANSEN OCH VINN!

De tva forsta 6ppnade ratta I6sningarna av
Haemakrysset och sudokut vinner

varsin pocketbok.

Vinnare av forra numrets

tavling finner du pa sidan 17.

Senast den 25 november ska |6sningarna vara oss tillhanda.
Mérk kuverten "Kryss 3-2016" resp. "Sudoku 3-2016"
och skicka dem i separata kuvert till
Blodcancerférbundet, Box 1386, 172 27 Sundbyberg.

NAMN: 3
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POSTTIDNING B
AVSANDARE & RETURADRESS
Blodcancerforbundet

Box 1386

172 27 Sundbyberg

NY WEBBSHOP!

www.blodcancerforbundet.se/webbshop
www.blodcancerforbundet.tictail.com

N

tdgtaanby Tygebiki

2 adresser, 1 butik, dar du numera kan kopa bland annat
miljovanliga tygvaskor, take-away muggar och reflexband

Ny grupp pa Facebook:
GRUPPEN FOR
MYELOMPATIENTER

BLI MEDLEM!

Fyll i talongen nedan fér att ansluta dig till var
hérliga gemenskap pé Blodcancerférbundet

Namn

DAGS ATT ANSOKA
OM STIPENDIER TILL
BLODCANCERFONDEN!
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Sista ansokninsdatum
for hosten 2016

OMVARDNAD
15 OKTOBER

www.blodcancerforbundet.se/ansokningshandlingar

Fodelsear

Adress

Postadress

_Telefon

Blodcancerforbundet

e-post

SVARSPOST

I vilken férening dnskas medlemskap?

20676570
174 20 Sundbyberg

Diagnos

Typ av medlemskap

] Patient 1 Anhorig 1 Stodjande

Onskas medlemstidningen Haema
Ja 1 Nej




