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BELINDA HAR ORDET

Nu nalkas sommaren och v
alla kan vara véilfortiinta av
[1te sommarvila.

Faglarna kvittrar och naturen kiinns
ny och orérd, vilket den férvisso ir.
Vi har genomfért en otroligt rolig och
gripande kunskapsdag, vi provade ett
litet annorlunda koncept i ar, vilket
blev vildigt uppskattat. Pamela och
Eva tvd underbara kvinnor som bjsd
pa térar, skratt, igenkidnningsfaktor,
fakta, underhéllning, inspiration samt
en undervisning i kyssteknik. P4
sondagen var det dags for Riksstim-
man och den f6rflot bra, fsredémligt
ledd av Ingrid Késsler. Det ligger

en del jobb bakom och jag vill tacka
hela styrelsen, valberedning, intern-
revisor och alla andra som roddat i
det. TACK. Undertecknad var ritt
sliten som ni alla sidkert mirkte. Kom
direkt frédn jobb 3 dagar i Uppsala,
sen dr jag gron i ordférandeskapet
(undrar hur linge jag kan skylla pd
det?) Sov i alla fall skapligt nir jag
kom hem och det hoppas jag att ni
alla andra ocksé gjorde.

Nigra forindringar blev det 1
laguppstillningen Styrelsen Gyn-
sam. Kommer bara nimna en. Ni
andra vet att ni 4r lika saknade och
att vi dr tacksamma for att ni varit
med, och alla ingen nimnd ir alltid
vilkomna tillbaka.

Kvinnan som i princip dr Gynsam,
Margareta Sundsten tackar vi av hela
vért hjirta f6r allt hon har gjort och
allt hon fortfarande gor. Maggan har
suttit ordférande i 15 ar (tror jag) och
dven som kassor, redaktionen for Gyn-
samposten och gjort ett otroligt arbete
f6r Gynsam, Maggan ér kvar som
ordférande i GynCancerFéreningen
Visternorrland (f.d. Linnea) vilket alla
tackar for. S& Maggans erfarenheter
inom vir organisation ir guld virda.
Vi hoppas Maggan nirvarar vi den
extra Riksstimma som vi kommer att
ha 7 september i samband med ord-
férandekonferensen. Da kan vi umgis
och ha det trivsamt. Information om

Riksstimman kommer att liggas ut
pa hemsidan och till féreningarna uti
landet.

Idag niir jag skriver detta dr det
morsdag. Jag dr uppvixt i Nykroppa
ett litet samhille soder om Filipstad i
Virmland. Vi dr fyra syskon och har
haft forildrar som levt tillsammans
hela sitt liv. Mamma var 15 ar nér hon
triffade pappa som da var 2 4r ildre.
Dom har alltid funnits dir, stottat oss
syskon bade i gliddje och sorg. Mamma
var aktiv i olika féreningar, nir jag
gick med i GynCancerForeningen
Virmland f.d. (GCF Musslan) Da
gick naturligtvis hon med, hon sélde
pins, samlade in pengar, virvade med-
lemmar och delade ut tidningar. Hor-
de henne aldrig sija, jag har inte tid,
jag orkar inte eller jag behover egentid
aldrig. Familjen betyder allt, man ska
vara snill, stilla upp och hjilpa till,
det var mors miétto. Mamma ryktes
hastigt bort frin oss juldagen 2017.
Minnet av allt som har varit, tar oss
alla framit, med raka ryggar och ett
glatt sinne ska vi méta sommaren och
framtiden.

Trevlig sommar dnskar jag er alla.

Kram Belinda

Belinda Haraldsson
Ordférande
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OMSLAGSBILDEN

TEXT, MAUDE ANDERSSON
FOTO: BIRGITTA BIBBI BRUNZELL

"Slandan” En sommarbild fran 2012 Gasthamnen i Varmlands
Nysater tagen av Claes-Gdran Kihlstrom.

Claes-Goran eller Ce-Ge som han
ocksi kallas dr en mycket duktig
fotograf och har alltid kameran
med sig pa promenader i skogen
tillsammans med Bibbi. Bibbi dr
en duktig konstnidr och har haft
manga utstillningar och vem vet,
vi kanske fér se hennes konstverk
som omslag pd Gynsamposten i
nigot senare nummer.

Fakta:

Dagslindor (Ephemeroptera)
som dr néigra av de dldsta insek-
ter man kinner till (fanns redan
pé den devoniska perioden, ca
400 miljoner ar sedan) kan leva
som puppa i flera ménader men
endast ett par dagar som klickt.
Det finns 3000 kiinda arter, varav
58 forekommer i Sverige.

GYNSAMS RIKSSTAMMA 2019

TEXT OCH FOTO: MAUDE ANDERSSON

Séndagen den 7 april 2019
holls Gynsams Riksstdmma
pa Scandic Klara i Stockholm.

Ordféranden Belinda Haraldsson
hilsade alla vilkomna och f6érklarade
Riksstimman f6r 6ppnad. Hon lim-
nade sedan 6ver ordet till ordféranden
f6r Riksstimman Ingrid Késsler och
som sekreterare for Riksstimman
valdes Ulla Wahlman. Till justerare val-
des Anneli Gramfilt och Ann-Louise
Storm.

Ekonomin gicks igenom och godkin-
des av Riksstimman. Verksamhetsplan
och Verksamhetsberittelse for 2018 och
listes upp och godkindes av medlem-
marna. Kassaberittelse, revisionsberiit-
telse listes upp och godkindes. Riks-
stimman beslutade att ge ansvarsfrihet
for verksamhetsaret 2018. Forslag till
budget och verksamhetsplan for 2019
diskuterades. Stimman beslutade att
godkinna verksamhetsplanen och be-
slutade att faststilla budgetf6rslaget for
2019. Arsavgiften 150 kronor ir ofor-
dndrad. Faststillande av drsavgift och
arvoden for 2019 godkindes av Riks-

stimman. Tvd motioner hade inkom-
mit; Namnbyte pé organisationen samt
Oversyn av Gynsams stadgar. Stimman
bifsll bida motionerna.

Val till Gynsams styrelse fordelades
sig enligt foljande:
Till ordférande pa ett dr valdes
Belinda Haraldsson
Till kassor pa tva ar valdes
Cristina Gunnarsson
Maude Andersson och Sten-Eric Svens-
son kvarstir till nésta drsstimma som
ordinarie ledamoter
Till styrelseledamot pé tvé ar valdes
Maja Hemstrim
Ulla Wahlman kvarstir som suppleant
till ndsta arsstimma
Inger Wennberg valdes som suppleant for
tva dr
Christina Wallentin valdes till internre-
visor pd ett ar
Jerker Pernrud valdes till revisorssupple-
ant pa ett ar
Eva Molnar, Marianne Minell samt
Katarina Wedin valdes till valberedning
pa ett ar. Katarina Wedin dr samman-

kallande.

Tid och plats for Riksstimman 2020
forlaggs till Stockholm séndagen den
26 april 2020.

Stimman beslutade att en extrastimma
ska hillas den 7 september 2019 for att
namnbyte.

Motesordforande tackade for vil
utfért mote och limnade 6ver ordet till
ordinarie ordférande som tackade presi-
diet och overlimnade gavor. Ordféran-
de tackade ocksa f6r uppmirksamheten
och avslutade riksstimman.

Jfrv. Ingrid Kossler, Ulla Wablman,
Maja Hemstrim
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Mttt méte med

SEVERIN SCHWAN, CEO pd Roche
under IEEPO-konferensen 1 Rom, Italien.

TEXT OCH FOTO: MAUDE ANDERSSON

Varen hade kommit till Rom, Italien dar jag och Ken Mastris
(bd&da fran ECPC:s styrelse) deltog i IEEPOs konferens i mars 2019. IEEPO
star for International Experience Exchange with Patient Organisations.

ECPC = European Cancer Patient Coalition, d.v.s. den europeiska

cancerpatientorganisationen i Bryssel.

Det var méinga dmnen som det fore-
lastes om bland annat PHC Persona-
lised Healthcare (personlig sjukvird).
Vad ir virdet av personlig sjukvird for
onkologipatienter? Gér ritt frin borjan
och undvik linga f6rsoksperioder med
likemedelsbyten och dosjusteringar. Om
nigra ir kan det finnas en diagnostik
som berittar vilken sjukdom du har,
vilket likemedel du ska ha, och vilken
dos dr ritt for dig. Virdet av forbittrad
behandling dr dverlevnad, forbittrad
livskvalitet, ger firre biverkningar och att
fa arbetsférmagan tillbaka.

Jag kan inte aterge allt hir, det var
miénga intressanta dmnen som diskute-
rades men drets dragplaster var Severin
Schwan, CEO pi Roche. Han var som
en rockstjirna och folket tringdes for
att komma fram till honom pé scenen
i hopp att fi en bild tillsammans med
honom. Sjilv fick jag ménga bilder samt
ett samtal med honom och visitkort ut-
byttes. En fantastisk kunnig man med en
stor karisma! "Det spelar ingen roll frin
vilken "kologi” vi kommer, vi dr hir som
en grupp” sa han.

En mycket uppskattad del av program-
met under dessa dagar var Mary Bakers
intervju med Severin Schwan dir han
fick svara pd manga frigor som Mary
och publiken stillde till honom. Hir
kom hans kunskaper fram.

Den forsta frigan kom frin en man
fran Ukraina som hade frigor om hemo-
filimediciner, en medicin som ir mycket
dyr i Ukraina. Severin Schwan svarade
att Roche ger en speciella medicin for
hemofili gratis till de patienter som inte

har rid kopa den.

Frin en turkisk patientrepresentant fick han
frigan: Vad ir Roches planer f6r framtiden?
Svar: Det méste komma fram fler mediciner
som ér mer malinriktade eftersom de flesta
patienterna ir olika och kréver olika vard
och medicinering.

En representant frin Malaysia stillde
frigor om en ovanlig sjukdom SMA (Spinal
Muskuliir Atrofi) -hur gér vi medicinen
tillginglig f6r de som behdver den? Novartis
har lanserat en genterapi mot SMA, vad gor
Roche? Severin Schwan svarade att detta ér
en friga som man miste tala med sin reger-
ing om och f6rsoka vertyga dem att gora
medicinen tillginglig. Genterapi fungerar
bara pa den person som inte bir pd viruset.

Kinesiska patientrepresentanter hade
manga frigor om personlig hilsovird och
ovanliga sjukdomar. Severin Schwan svarade
att Kina har gjort stora framsteg men att de
fortfarande har en lang bit att gi, men att de
dr pé ritt viig. Det dr viktigt att patientorga-
nisationerna gor sina roster horda.

Representanter frin Bulgarien, Ryssland,
Portugal, Italien, Ruminien och Brasilien
frigade efter mer information och fick
svaret att de skulle forsoka fa tillging till
kliniska data och mer information om detta,
och aterigen att det ér viktigt att patients
rost hors. Ryssland har startat en applikation
for kliniska tester.

Det var ocksi manga frigor om kliniska
tester och biomarkorer. Nir det giller bio-
markorer sd har vi bara skrapat pa ytan for
manga sjukdomar.

Sista frigan kom frin Mary Baker: Skulle
du vilja byta din CEO-position i Roche
till en CEO-position som patient? Severin
Schwan svarade “hjirtat siger ja, men jag
uppskattar att arbeta pd Roche och kan
bidra till framtiden. Om jag bidrar med nya
mediciner som hjilper patienterna, di méste
jag siga att jag viljer CEO-positionen pd
Roche.
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Till varandras
tjanst och gladje

TEXT OCH FOTO: MAUDE ANDERSSON

"Till varandras tjanst och gladje” ar en liten broschyr som
handlar om nagra till synes vasensskilda omraden, som var for
sig har varit och &r verksamheter inom Ersta Diakoni. Aven om
de i sig sjalva inte &r strikt diakonala har de pa ett eller annat
satt varit och ar till medmanniskors tjanst.

Pa Ersta Diakoni finns tre avdelningar;
Paramentavdelningen, Frimirksavdel-
ningen och si Oblatavdelningen.

Paramentavdelningen tillkom 1880
och malsittningen var att tillverka
och salufira textilier av olika slag for
kyrkligt bruk.

Frimirksavdelningen tillkom 1893.
Oblatavdelningen startade dr 1909.

Men det jag ska informera om idag ir
frimirksavdelningen och HAR KAN
DU HJALPA TILL! Ersta tar emot
begagnade frimirken och siljer dem
vidare for att pa si sitt tjina lite pengar
till diakonin. Sa har du gamla brev med
frimirken pa s kasta dem inte utan
skicka dem till Ersta Diakoni istillet.

Gor sa har:

Klipp bort frimirket frin kuvertet.
OBS! Klipp INTE bort den taggiga
kanten pé frimirket.

Ligg alla frimirken som du kan avvara
i ett kuvert och skicka det till:

Karin Simonsson
Erstagatan 1B 10 tr.
116 28 Stockholm

Frimirken héller nog pa att forsvinna
dtminstone pa vanliga brev vilket dr
synd, inte bara for de som samlar — fila-
telisterna — utan det dr ocksa trikigt for
oss som inte fir skrivna brev, eftersom
det forsvinner mer och mer och ersitts
med e-post. Det ir alltid roligt nir man
far ett brev dir adressen pa framsidan
pa kuvertet dr handskriven och frimir-

kena ir valda med omsorg, t.ex. virens
blommor, faglar, konstnirer mm. Vi
miste borja skriva till varandra igen och
da menar jag inte e-post, utan vanliga
brev som man kan sitta och lisa pa
balkongen med lite kaffe och en kaka
och njuta. — Lat 2019 bli Renissansens
ar f6r brevskrivning!

Karin dr medlem i GCF Stockholm
men dr ocksd diakonissa pd Ersta Dia-
koni. Karin och Ersta Diakoni tackar

f6r er hjilp!
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Tack fc’br mig!

Efter 18 &r i Gynsams styrelse sa har jag nu
ldamnat, eller fatt lamna mitt uppdrag.

Tillsammans med Katarina Johansson,
som initiativtagare till Gynsam och
Marie-Louise Jansson, Astrid Schedin
och Ulla Samuelsson var jag med och
bildade Gynsam, den férsta patientor-
ganisationen f6r kvinnor med gyne-
kologisk cancer. Det har varit mycket
stimulerande att fi vara med och arbeta
for att kvinnor som insjuknat 1 gyne-
kologisk cancer skulle kunna och ska fi
bittre frutsittningar. Vi startade med
"tva tomma hinder” men med stor hjilp
av professionen och samarbetet med
likemedelsindustrin har vi kunnat vixa
och bilda flera lokala féreningar, ocksé
det har varit ett stimulerande arbete.
Idag har vi 11 lokala féreningar.

Har haft olika poster i Gynsam;
sekreterare, ordférande och kassér. Den
enda post jag inte har haft ir supple-
ant. Utan 6verdrift kan jag siga att det
har varit bade lirorika och slitsamma
ar med mycket arbete for att hjilpa
kvinnor som drabbats av gynekologisk
cancer och deras anhériga.

En liten tillbakablick

Nir vi hade véra styrelsemoten si fanns
det inte pengar att hyra in oss i nigon
konferenslokal. Vi tringde ihop oss
hos den person som hade det storsta
eller bista hotellrummet. Sekreteraren
som skulle skriva protokoll fick sitta vid
skrivbordet men ofta med ryggen mot
oss andra. Nir vi blev flera ledaméter sa
fungerade det inte alls att sitta sa.

Tack vare mina kontakter med Sveri-
ges Likarsekreterarforbund kunde vi fa
linga en konferenslokal pa Kungsgatan
28 i Stockholm. Hyresfritt och betyd-
ligt mycket bekvimare dn att sitta pi en
sing med alla papper. Vi fick tillging
bade till telefon och kopiator och ett
litet arkiv. Vilken lycka! Vi har dnnu
inte nagon egen lokal att ha vira moten
i men det ordnar vi pa olika sitt.

Gynsams forsta arkiv fanns hos
Katarina Johansson i Bjirnum. Jag fick
drva 150 kilo papper som nu finns i
min killare och det ir hog tid att detta
material skickas 6ver till nuvarande

ordforande. Det kiinns inte riktigt att
slinga gammalt material eftersom vi
var forsta féreningen for kvinnor med
gynekologisk cancer.

Tack for mig jag kommer fortsitta att
arbeta i GCF Linnea och delta i andra
aktiviteter som Gynsam arrangerar. Vi

kanske ses igen?
Halsningar
Margaretha Sundsten
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Bubbel och babbel hos GCF fjirilen

TEXT OCH FOTO: GCF FJARILEN

Den 3 april var nagra

medlemmar fran GCF Fjarilen
till Hogbo Spa i Sandviken pa
en "Bubbel och Babbel” traff.

Vi fick alkoholfritt bubbel i glasen

och lite gott att tugga pd under tiden
vi fick ett hirligt uppfriskande fotbad
och direfter en skén fotmassage. Den
blev nagra skéna timmar i en under-
bart ljuvlig och avslappnande mil;o,
lugn musik i bakgrunden, och dimpad
belysning.

Efter nigra timmar si sviivade vi som
pa moln dirifran.

Pai bilden syns fem néjda kvinnor,
Jfran vinster Gunnel, Ase, Inger,
Marianne och Maya.

RFSUCANDICUR @

En unik vaginaltablett som behandlar och Ny des
forbygger svampinfektion i underlivet — och namn

— e — = for Active

CandiCUR" rfs.u, el

(N
. e -
Ger lindring inom 48 h MOT SVAMPINFEKTION :t
¢ Verkar forebyggande mot svampinfektion tex infor MOT SOPPIMFERS ION
MOD SYAMPERFERTION

en antibiotikakur

* Med mijodlksyrebakterier (lactobaciller) som pd ett Ew
naturligt satt scinker pH-vardet i underlivet och bildar 9
en barriar mot jastsvampar

¢ Innehdller 2 patenterade stammar (LF 10 & LA 02)
speciellt utvecklade mot svampinfektion

¢ Skonsam och irriterar inte slemhinnorna
* Medicinteknisk produkt
Kan anvdndas vid graviditet & amning

RFSU AB | Box 1279 | 164 29 KISTA | 08-633 46 O1 WWW.RFSU.COM
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Den stathga likemedelsutredningen,
som blev klar strax efter drsskiftet, hiller

Utredningen far underkant av flera remissinstanser, bland andra
berdrda patientorganisationer, som anser att de forslag som

presenteras inte ar tillrackliga for att vi ska fa en jamlik, effektiv och
transparant finansiering och prissattning av vara lakemedel.

Likemedelsutredningen tillsattes i no-
vember 2016. Utredarna fick i uppdrag
att ta fram ett langsiktigt héllbart sys-
tem som mojliggor en samhillsekono-
misk effektiv anvindning av likemedel
och som ocks3 innebir att likemedels-
kostnaderna kan hallas pa en rimlig
nivé. I uppdraget ingick att tydliggora
ansvarsfordelningen mellan stat och
regioner, skapa forutsittningar for en
jamlik och patientcentrerad vird samt
ge forslag pd hur ny forskning och
innovationer inom likemedelsomri-
det snabbt ska komma patienterna
tillgodo.

Resultatet blev ett 700 sidor tjockt
slutbetinkande, som déptes till "Tydli-
gare ansvar och regler for likemedel”.
Nu har luntan varit pd remiss.

Tyviirr dvertygar inte betdnkandet.
Det ir, i flera delar, bade komplicerat
och tilltrasslat och det 4r anmirk-
ningsvirt att utredningen helt och
hillet saknar patientperspektivet och
forslag pa okat patientinflytandet.
Jamfért med manga andra linder i
Europa ligger Sverige langt efter i
detta avseende och vi ir dvertygade
om att en sjukvard i ndra samarbete
med patienter och dess foretridare -
ssom utbytbara patientféretridare,
med specialistkunskap frin diagnos
och 6vergripande systemkunskap - re-
sulterar i bittre och mer verkningsfulla
behandlingsmetoder.

Utredningen innehaller inte heller
nigra konkreta forslag som forbittrar
situationen for den enskilde patienten.
Hiir saknas exempelvis forslag pd hur
svart sjuka personer ska fa snabbare

tillgang till nya likemedel — trots att
detta var ett uttalat mél i utrednings-
direktiven.

Vi saknar en pragmatisk och flexibel
syn som innefattar interimslésningar
och som innebir att nya behandlings-
metoder som godkints av den europe-
iska likemedelsmyndigheten, EMA,
kan goras tillgingliga f6r patienter i
Sverige senast tre méinader efter ett
europeiskt beslut. Det skulle innebira
stora vinster - bade f6r patienten och
sambhillet - eftersom nya likemedel
med djupa behandlingssvar genererar
kortare vardtider, 6kad livskvalitet,
mindre sjukfrinvaro, forlingd livs-
lingd, ligre produktionsbortfall och
inte ir lika belastande f6r de anhériga.

Bland de manga férslag som presen-
teras i utredningen foreslas att en ny
central myndighet, Likemedelsradet,
ska inrittas. Ridet, som delvis ska
overta nuvarande N'T-radets uppgifter,
toreslas fi som huvuduppgift att ut-
firda rekommendationer for anvind-
ning av nya likemedel.

En annan myndighet, Likeme-
delsverket, ska fa till uppgift att ta
fram tidiga kunskapsunderlag om nya
likemedel. Men mycket av kunska-
pen finns redan hos den europeiska
likemedelsmyndigheten och man kan
friga sig vad granskningen egentligen
ska omfatta och under hur ling tid?
Kommer det att medféra att intro-
duktionen av nya likemedel tar dnnu
lingre tid? Det ir i sé fall inte accep-
tabelt.

V1 har svért att forstd vinsten med
att inritta en ny myndighet och

omférdela uppgifter? Sverige har
redan ett system f6r hantering av nya
likemedel och nya nivéer i ett redan
komplext system behovs defini-

tivt inte. Vi ifrigasitter ddrfor om
det hir ir den billigaste och bista
16sningen. Bittre vore att placera allt
ansvar under en och samma myndig-
het som fir i uppdrag att hantera

de olika uppdragen. Det skulle ka
tydligheten och troligtvis ocksa ge
ett mer kostnadseffektivt och rittvist
system.

Aven de forslag kring olika
finansieringsformer som aterfinns i
utredningen ir daligt genomtinkta.
Till exempel foreslas att en stérre del
av finansieringen overtas av regio-
nerna. Det ir ett dventyrligt forslag
dé de demografiska och ekonomiska
férutsittningarna skiljer sig at i
olika delar av landet. Det finns en
uppenbar risk att forslaget leder
till hogre likemedelspriser och att
vissa regioner, frimst mindre, saknar
resurser att bedriva en verkningsfull,
rittvis och likvirdig sjukvard. Fragan
dr ocksd om regionerna verkligen har
fé6rmaga att driva och ge incitament
f6r utveckling och innovation?

Likasé dr forslaget om inférandet
av ett sirskilt statsbidrag for like-
medel lingtifrin fullstindigt. Enligt
forslaget ska regeringen ensidigt
fatta arliga beslut om bidragets stor-
lek. Men hir finns ingenting om hur
statsbidragen ska virdesikras 6ver
tiden, inte heller nigon indexupp-
rikning eller andra garantier for ett

bibehallande av bidragets storlek.
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inte mattet.

Vi menar att dagens svenska modell
for finansiering, subvention och
prissittning av likemedel dr komplex
och svéréverskadlig. En transparant
och 6verblickbar finansieringsmodell
for likemedel ir grundliggande for
en lingsiktig och stabil sjukvird. Det
dr dirfor bra att fragan har utretts.
Men betinkandet évertygar inte. Vi
behover en mer begriplig modell dn
vad utredningen foreslar, en modell
som ocksd garanterar att alla har till-
gang till en effektiv och rittvis vard

- oavsett var man bor i landet.

Som det ir nu lever inte likemedels-
utredningen upp till forvintning-
arna. Inte ens till dess rubrik.

Lise-lott Eriksson
Ordférande Blodcancerférbundet

Susanne Dieroff Hay
Forbundsordférande Brostcancerfor-
bundet

Thomas Magnusson
Forbundsordforande Diabetes-
organisationen i Sverige, DIOS

Elisabeth Wallenius
Ordforande Funktionsritt Sverige

Maude Andersson
Redaktor Gynsamposten

Lena Davidsson,
Ordférande Hjirntumérforeningen

Inger Ros
Forbundsordférande Riksférbundet
Hjirt Lung

Bo Karlsson
Forbundsordférande ILKO

Magnus Norin
Ordférande Melanomféreningen

Lise Lidbick
Forbundsordférande/President Neuro-
forbundet

Margareta Haag
Ordférande Nitverket Mot Cancer

Eva Backman
Ordférande Cancerforeningen
PALEMA

Eleonor Hogstrém
Forbundsordférande Parkinson-
forbundet

Bernt Aslund

Likemedelsansvarig Prostatacancer-
forbundet

Expert likemedelsutredningen

Lotta Hikansson
Forbundsordférande Reumatiker-
forbundet

Peter Lakwijk
Ordférande Svenska Skoldkértel-

toreningen

Fakta om
Lakemedels-
utredningen

(hdmtat frén regeringens hemsida):

Utredningen tillsattes i november
2016. I samband med beslut om
utredningen fattade regeringen éven
beslut om att ge Socialstyrelsen i
uppdrag att beskriva och analysera
hur regelverket for likemedelsforsorj-
ningen tillimpas utifrin hur dagens
hilso- och sjukvard bedrivs.
Utredningen 4r den férsta genom-
gripande dversynen av finansierings-
ordningen f6r formanslikemedel som
gjorts sedan 1998, di kostnadsansva-
ret f6r slutenvardslikemedel overgick
frin staten till landstingen. Avsikten
redan da var att dven kostnaderna for
likemedel inom férmanen skulle £6-
ras over till landstingen. Detta skedde
dock inte utan istillet har pengar
givits i ett srskilt bidrag till lands-
tingen, ibland efter férhandlingar
och gverenskommelse med Sveriges

Kommuner och Landsting (SKL).
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LIVSGN

TEXT OCH FOTO: MAUDE ANDERSSON

STAN | OR

Den 17 april reste nagra fran Cancerradet i Varmland till
Orebro for att besdka Livsgnistan. Vi hade fatt en inbjudan
fran Miguel Bascuas, ordférande i Livsgnistan och vi var

nyfikna pa vad de gjorde.

Vad &r da Livsgnistan?

Enligt deras folder si dr Livsgnistan
“en fysisk motesplats £6r dig som har
eller haft cancer, anhoriga och nirsta-
ende. Livsgnistan ska finnas till f6r alla
cancersjuka, oavsett vilken cancersjuk-
dom man drabbats av, detsamma giller
f6r anhoriga och nirstiende. Man
behéver ingen remiss eller tidsbokning.
Det dr bara att komma nér man vill
och kan, och det finns fika till sjilv-
kostnadspris.”

Hir ska minniskor med erfarenheter
och upplevelser frin olika cancerfor-
mer motas och samtala. Man far triffa
andra, prata och stédja varandra.

Livsgnistans lokal ligger i ett natur-
nira rekreationsomrade i Karlslund
ddr man kan promenera och njuta av
naturen och mycket annat. En kurs i
medicinsk yoga och pilates har startats
upp. Andra aktiviteter som planeras ir:

* Skapande verksamhet i form av mil-
ning, hantverk mm

* Samtal individuellt och i grupp

* Radgivning av kurator, sjukskoterska,
dietist och fysioterapeut

* Forelisning av olika professioner frin
USO (universitetssjukhuset i Orebro)
eller andra virdinrittningar

* Aktiviteter anordnade av olika pa-
tientforeningar

* Foreldsningar av Forsikringskassan
(FK) och Arbetsformedlingen (AF).

* Forskarforelidsningar i samarbete med
bl.a. Folkuniversitetet och Orebro
Universitet

* Kulturella arrangemang

* Olika kurser

* Olika rehabiliteringsformer

Som sagt det finns en aktivitet for alla.
Alla storre stiider borde ha sitt eget
Livsgnistan men det kostar pengar

—BRO

och hir i Orebro fir man ekonomiskt
stod frin Region Orebro lin och RCC
(Regionalt Cancercentrum Uppsala
Orebro), kommunerna i Orebro lin,
sponsring via olika féretag, fonder och
stiftelser. De samverkar ocksa med
USO, FK och AF.

Foljande patientorganisationer deltar
i Livsgnistan i Orebro idag, men man
hoppas att flera ska ansluta sig: T-Pro
Prostatacancerféreningen, Brostcan-
cerforeningen Hilda, Lungcancer-
toreningen och Blodsjukas forening i
Orebroregionen.

Det var ett mycket trevligt besok
pa Livsgnistan i Orebro, vi bjods pa
vackert vider, trevlig miljo, glada och
positiva minniskor, gott kaffe med brod
och paskgodis i massor. Vi siger tusen
tack till Orebro och hoppas att kunna
atergilda besoket i Karlstad om och nir
vi far virt eget Livsgnistan.

/ T
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Gyncancerfareningen ANl
uppgiftar att stodja och
informera patienter sami

nirsthende och att tilhvarata
de behandlades intressen.

N

TEXT OCH FOTO: KERSTIN TORNQUIST
OCH YVONNE SUBAY

Woman in Red anordnades traditionsenligt av 1,6 och
2,6 miljonerklubben den 4 mars 2019 pa Konsert &
Kongress i Linkdping i narvaro av manga rodkladda
damer. Det var ocksa nagra herrar men inte i réda klader.
Totalt var det 36 utstallare och cirka 450 gaster.

GCF Anni hade ett bord dir Karin
Evertsson och Kerstin Tornquist
stod och informerade om gynekolo-
gisk cancer. Det var minga kvinnor
och ndgra mén som kom fram och
fick information. Var f6rsta kontakt
var en man som frigade om han fick
ta fem pins och fem kola, vilket han
naturligtvis fick. Nu hoppas vi na-
turligtvis pa att pinsen sitter pa fem
kvinnor eller fem min. Det bjod vi
pa vilket vi gjorde till alla som kom
till vart bord!

Vi informerade ocksi om Gyn-
sams och om de 12 lokala férening-
arna. Vi delade ut Gynsamposten.
Vi informerade om vikten av att

undersoka sig och att ga till under-
s6kningen nir man blir kallade. Vi
arbetar for att dldern ska hojas nu
ndr vi blir dldre och att alla pojkar
ska HPV-vaccineras.

Vi hade Bréstcancerforeningen
Moa Lina, Ostergotland och Prosta-
taforbundet som grannar.

Efter utstillningen var avslutad
fortsatte kvillen med en middag
och trevlig underhillning. Eventet
ir en insamlingsgala for att samla
in pengar till forskning pé kvin-
nohjirtan och Insamlingsstiftelsen
Kvinnor och Hilsa. Vi har ju ocksi
ett Hjirta som symbol!

550 dor
Ii e z

Ty

& [T T

Gyncancer-
dagen 2019

TEXT OCH FOTO: YVONNE SUBAY

Tisdagen den 1 april

var GCF Anni med pa
Gyncancerdagen som
anordnats av Natverket mot
gynekologisk cancer.

GCF Anni hade ett bord med tid-
ningar, godis och var broschyr. Vi fick
ett bra samarbete med Pistill som
tacksamt tog emot Gynsamposten som
de sedan delar ut i affiren. Tyvirr var
vért bord malplacerat si det kom inte
sd manga innan férelisningen. Det
serverades fortiring i samma lokal dir
vi hade virt bord, men di hade folk
tullt upp med att fika, sa tyvirr blev det

inte s manga besok di heller.
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SALLSYNTA
DIAGNOSER

den 28 februari 2019

TEXT OCH FOTO: MAUDE ANDERSSON

Av tre miljarder byggstenar
kan en vara avvikande”,

sa inleddes Sallsynta
Diagnosdagen den 28
februari som hade anordnats
av intressefdreningen
Sallsynta Diagnoser

och Lakartidningen, pa
Ingenjorshuset i Stockholm.

Moderator var docent Ulf Kristoffers-
son, Universitetssjukhuset, Region
Skane som hilsade alla vilkomna. Med
detta seminarium vill vi sprida kunskap
om det sillsynta och fista uppmirksam-
het pé sillsynthetens dilemma — ett
sillsynt tillstand 4r ofta déligt dokumen-
terat 1 litteraturen och vardgivarna har
dilig kunskap om det enskilda tillstindet
och det ir svért att fi fram den informa-
tion som finns. Vilkomna till en givande
eftermiddag!

Han foreliste ocksd om ”"Genetisk test-
ning — fér vem och av vem?”

Docent Maria Soller (klinisk
genetiker) {rin Karolinska Institutet
foreliste om ”Vad ir en sillsynt diagnos?”
Sillsynta diagnoser dr ett samlingsbe-
grepp som skiljer sig mellan linder, men i
grunden dr den lika. Det ér ju nigot som
inte sd manga drabbas av. Majoriteten av
sillsynta diagnoser - 80 procent ir gene-
tiska, manga av diagnoserna ir kroniska
och en del dr livshotande. Manga olika
organ ir paverkade hos personer med en
sillsynt diagnos och manga symptom
kan komma senare i livet si vad ska man
folja upp hos dessa personer?

Pi grund av sillsyntheten, mangfalden

och det stora antalet sillsynta diagnoser
ir det omoiligt f6r den enskilde likaren
att ha fullstindig kunskap om alla de
sjukdomar som finns. Det innebir att
patienter med sillsynta diagnoser ofta far
viinta lingre tid pé en diagnos, om de alls
tir en diagnos. Fér minga av diagno-
serna saknas dessutom behandlingar eller
ir otillrickliga. For att komma tillritta
med dessa problem kriivs 6kat samarbete
mellan de experter som finns (regional,
nationellt och internationellt) samt
okade forskningsinsatser.

Personer med sillsynta sjukdomar och
syndrom 4r en grupp patienter som ris-
kerar att inte f den utredning, behand-
ling eller det stéd som de borde. Minga
tir aldrig nagon diagnos, trots att de har
allvarliga problem. Sjukdomarna ir ofta
genetiskt betingade och har en omfat-
tande symtombild, vilket gor att patien-
terna behéver hjilp frin méinga olika
medicinska discipliner. Storst kunskap
har man om sillsynta diagnoser som ger
upphov till symtom under barnadren.
Information om hela livsperspektivet
saknas diremot i hog grad, och det dr
dirfor viktigt att 6ka och forbittra denna
kunskap. Maria Soller avslutade forelis-

L] by BT LTSS

Sidllsynta Diagnoser 190228

Respekt

O

ningen genom att visa foljande bild.

Det dr projektet Gemensamt lirande
som vi som finns Centrum for Sill-
synta Diagnoser har med patientf6re-
tridarna. Det var ord som upplevdes
skulle vara viktiga i omhindertagan-
det av patienter. Minniskan bakom
diagnosen. Orden var Respekt,
Oppenhet, Forstaelse och Lyhord-
het. Det var en mycket intressant och
viktig féreldsning och jag kan inte
dterge allt.

Professor Anna Wedell, Karo-
linska Institutet tillika ordférande i
Nobelkommittén for fysiologi eller
medicin, féreliste om "Nya metoder
f6r genetiska undersékning.”

Det ir ett enormt teknikspring
som har skett som gor att man nu kan
analysera hela minniskans arvsmassa.
En helgenomsekvensering. Sedan
manga ir driver vi ett utvecklingsar-
bete tillsammans med tekniska exper-
ter pé Scilifelab och péd Karolinska In-
stitutet. Detta innebir att en patient
som inte tidigare har en diagnos, gor
att vi kan forstd varfor hen ir sjuk och
vi kan undvika ett svart handikapp
eller ridda ett liv dirfor att vi snabbt
kan sitta in ritt behandling.

Professor Wedell informerade
ocksi om GMS = Genomic Medicine
Sweden, ett nationellt samarbetspro-
jekt som syftar till att implementera
precisionsmedicin, ritt behandling till
ritt patient, ska blir en central del av
utvecklingen av framtidens hilso- och
sjukvard i Sverige. Bakom satsningen
stir sju universitetslandsting/regioner
tillsammans med landets medicinska
fakulteter. Projektet kommer frimst
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att ha fokus pé cancer, sillsynta
drftliga sjukdomar och infektions-
sjukdomar. Pi lingre sikt kommer
de sa kallade folksjukdomarna som
hjirt- och kirl, autoimmuna och psy-
kiatriska sjukdomar att inkluderas.
”En kardiologs syn pé genetisk
testning” talade 6verlikaren An-
nelie Svensson, vid Linkdpings
Universitetssjukhus om. ”Nér nagon
i familjen drabbas av hjirtsjukdom i
tidig medelalder kan det finnas skil
for sliktingar att gora ett genetiskt
test.” Ja, sd inledde kardiologen An-
nelie Svensson sin forelidsning. Hon
beskrev grunderna i genetik och hur
hon som likare stéter pa olika tanke-
sitt, bade vad giller beslutet att gora
testet och hur man viljer att hantera
resultatet.

"Inte bara bréstcancer — om Li-
Fraumenis syndrom, uppf6ljning
efter diagnostik av en sillsynt cancer
— Docent Marie Stenmark Askmalm,
(onkolog och genetiker) Universitets-
sjukhuset Skane.

”Att leva med en risk f6r upprepad
allvarlig sjukdom bade for egen del
och sliktingar dr en utmaning. Det
gar i vagor under livet. Det som gér
som en r6d trdd genom den hir pre-
sentationen kommer vara det sillsyn-
ta bland det vanliga.” Ja, s& inledde
hon sin forelisning, en forelisning
som ocksd handlade om TP53 och
LI-Fraumenissyndromet om diagnos-
kriterier och betydelsen av att finna
en mutation.

Vad dr da Li-Fraumenis syndrom
(LFS)? Enligt Sahlgrenska Sjuk-

huset i Géteborg sa ir det mutatio-

ner i TP53-genen som orsakar det
autosomalt dominanta nedirvda
Li-Fraumenis syndromet (LFS)
vilket dr forknippat med 6kad risk
hos mutationsbirare fér bland an-
nat osteosarkom, mjukdelssarkom,
brésteancer, hjirntumoér och leukemi.
Minst 70 procent av patienterna med
LFS har en detekterbar mutation i
TP53-genen. Uppskattningsvis 7-20
procent av individerna med mutation
1 TP53-genen har en nymutation.
Mer om klinisk genetik kan man lisa
pa SFMG:s hemsida, https://sfmg.
se/.

SFMG-= Svensk Forening f6r
Medicinsk Genetik och Genomik.

Ett bra dokument bittar du pi
bttps.//sfmg.se/download/riktlinjer/
Cancergenetik/Riktlinjer_
TP53_181021.pdf.

1 forra numret av Gynsamposten
kunde ni lasa om sillsynta sjukdomar.
’Olika linder har olika definitioner av
sillsynta diagnoser. Inom EU definieras
det som en sjukdom eller skada med
omfattande funktionsnedsitining
och som drabbar farre an 1 av 2000.

1 Sverige anses en diagnos sallsynt

om den drabbar firre in 1 av 10

000 invinare. Mer in 80 procent av
sillsynta diagnoser dr av genetiskt
ursprung och mdnga dr kroniska och
livshotande. Uppskatiningsvis finns det
mellan 6000-8000 sallsynta diagnoser
och de drabbar 6-8 procent av EU.s
befolkning eller omkring 27 och 36
miljoner méanniskot, dvs. sammantaget
ar sillsynta diagnoser inte sillsynta.”

STRALNING
OCH
TANDVARD

TEXT: MAUDE ANDERSSON

Nir jag var hos min tandlikare
senast frigade hon om jag var
strilad eller fick strilning nu. Jag
fragade varfér hon maste ha reda
pa detta och fick till svar att all
strilning skulle rapporteras sa att
patienten inte fir mer stilning dn
de behover. Nir jag kom hem sa
letade jag efter ett bra dokument
som stodjer detta och hittade ett
dokument frin Region Krono-
berg som handlar om stralbe-
handlade patienter och tandvérd.

Link: http://dokpub.regi-
onkronoberg.se/OpenDoc.
aspxrld=49487

Ett mycket bra dokument och
jag ska forsoka fi en professionell
artikel om sambandet mellan
tandvard och strilning vid cancer
till ett senare nummer av Gyn-
samposten.

Om din tandlikare inte frigar
dig om strilning si sig till!
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GYNSAMS KUNSKA

TEXT OCH FOTO: MAUDE ANDERSSON

Pamela Andersson

Arets kunskapsdag blev en
trevlig och larorik dag.
Ordférande Belinda
Haraldsson halsade alla
valkomna till Stockholm och
hoppades att vi skulle fa
intressanta dagar, ja, vi hade
Riksstamman dagen efter den
7 april, mer om detta senare.
Pa kvallen blev det en god
middag dar Eva Granlund
underholl oss.

Men férst ut pa Kunskapsdagen

var Pamela Andersson Alselind,
chefredaktdr for tidningen Topphilsan
och vi fick f6lja med pd hennes resa som
startade den 3 juli 2012. Det var under
en joggingtur tillsammans med vininnan
Asa som hon f6ll thop och fick sedan ett
epileptiskt anfall. Nir hon vaknade hade
hon svért att tala. Trodde att hon fitt en
stroke. Asa korde henne till St. Gérans
sjukhus och dir fick hon si sméningom
beskedet "du har en hjirntumér vid
talcentrum”. Det fanns inga ord kvar —
Pamela brét ihop.

—"Det skulle bli operation det visste
jag, men jag var i dilig kondition efter-
som jag inte trinat pa 8 ar. Var ju van att
gi 1 hogklackade skor med ett vinglas i
handen pé alla de evenemang som jag
blev inbjuden till” sidger Pamela.

For att klara av en operation s miste
jag fa bittre kondition. Kontaktade da
Christer Skog som ir expert pa uthél-
lighetstrining och fére detta landslag-
stranare i lingdskidikning och borjade
trina 3-6 timmar per dag i sex veckor,
d.v.s. fram till operationen. (Christer dr
numera Pamelas make). Pamela sa att
hon aldrig varit si viltrinade och ope-
rationen gick bra. Istillet for sex veckor
pa sjukhuset si skrevs hon ut efter sex
dagar. En ménad senare sprang hon tvd
kilometer, visserligen inte si fort, men
hon sprang.

Hela tuméren kunde inte opereras
bort, utan Pamela fick fortsiitta sin be-
handling med cellgifter. Trots det sprang
hon tjejmilen i New York.

Pamela gir pi regelbundna kontroller
eftersom tumoren finns kvar, den vilar.
Men detta till trots si siiger hon jag ser
mig sjilv som frisk, jag lever i nuet”.

Nagra av Pamelas ledord:
Acceptera, Planera hur jag ska ga vidare,
Fokusera pa planen, Ligger energi pa
saker man kan paverka, Ta bara ut BRA
saker i forskott.

Ett boktips:

"Hjirnan ér stjirnan: ditt enda oersiittliga
organ” som ér skriven av hjirnforskaren
och likaren Kaja Nordengren frin Norge
som Pamela rekommenderade. Pamelas

bocker: "Jag ska inte dé 1 dag” (2014)
och ”Iv4 hal 1 huvudet och ett mirakel:

om triningen, tankarna, sdmnen och att
hantera sin cancer” (2018).

Nista forelisare var Eva Granlund,
fysioterapeut och teaterartist frin Vad-
stena. Hon foreliste om "Flockdjuret och
Minniskan — om kinslor, kroppssprik och
bemétande.”

Virt genetiska arv spelar roll f6r hur
vi beter oss. Vi reagerar ofta instinktivt
pd andras kroppssprik. Kroppens uttryck
och réstens toner gér in i oss mer én sjilva
orden. Anda ir det orden vi undervisas i.
Ja, sa inledde Eva Granlund sin forelis-
ning som var en blandning av skimt och
allvar, glidje och ilska och som gor oss till
dem vi dr.

Forst inledde hon med en presentation
av sig sjilv, en glad och positiv kvinna
som statt pd scenen i ndstan 30 ar. Nir
hon slutade skolan sa flyttade hon till
Uppsala for att lisa franska, men det blev
inte franska studier utan teaterstudier. Pa
sommaren akte hon hem till Vadstena f6r
att hilsa pa. Hon triffade en man, blev kir
och dkte inte tillbaka till Uppsala. Hon
bor fortfarande i Vadstena med familj och
tridgard dir hon ocksa utbildade sig till
sjukgymnast. Teaterdrommarna fanns kvar
och hon spelade i Vadstenas Nya Teater
och det gor hon fortfarande. Men hon
driver ocksd en klidbutik i Vadstena.
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DAG 2019

Ewva Granlund och Gabor Molnar

Eva dr mycket kreativ och mycket aktiv,
i Viirmland siger vi att "hon var som
ett ryck pé ett snore”, och snore var det
genomgiende ordet i foreldsningen.
Hon tog ocksa upp 10 grundkinslor,
dir snoret var det centrala. Ett intrasslat
eller kanske en knut pa snoret som maste
ritas ut innan det blir bra.

Gladje

Funktion: Oka det behagliga och
lustfyllda. Munnen glittrar och égon ler.
Vi skrattar, talar ivrigt och fort och ér
fyllda av energi. Vi blir lite varmare och
blodtrycket siinks. Vi dr lugnare.

Rédsla/Skrack

Vi vill undvika faror och dirfor dr var
impuls att fly och soka skydd. Hjirtfrek-
vensen okar, vi blir kallare, vi flackar med
blicken. Ridsla kan leda till fobi och
dngest, men ocksa ridsla for egna kins-
lor. Ridsla kan ocksa vara ilska. Vi bérjar
ofta grita och tappar kontrollen.

Overlagsenhetssnéret (Forakt)
Man drar upp overlipp och ena mungi-

pan och héller huvudet bakat.

Intresse-utat-sndret (Intresse/
upphetsning)

Impulsen ir att undersoka, utforska,
préva, som okar uppmirksamheten/
spanningsnivin. Detta gor vi med héjda

:‘h A -
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May Britt Larsson och Mariana Ehrefelt middagen pa Kunskapsdagen

litt sammandragna 6gonbryn, spanande
blick och 6ppen mun. Vi hojer ocksa
rostliget och blir mer intensiva. Vi dr
nyfikna pa omvirlden, vi dr kunskapstér-
stande, vi fir tunnelseende och glémmer
tid och rum. Men detta ir nédvindigt
f6r var utveckling.

Forvaning/Overraskning av ovantat
stimuli

Impulsen siger: avbryt aktivitet, om-
prova, tink efter! Vi héjer 6gonbrynen,
dgonen vidgas och munnen 6ppnas.

Stolthet 6ver sig sjdlv
Vi gir/ir rakryggade med ett litt leende
och 6ppna 6gon och vi vill visa upp oss.

liskans funktion

Jag nidde inte mitt mal di kom ilskan.
Man ir nertryckt och man vill ha upp-
rittelse. Vi attackerar verbalt och/eller
fysiskt, vi himnas. Vi dindrar 6gonbrynen
indt/nerdt, munnen ér stingd, lipparna
sammanpressade, kiikarna spinda for att
visa var ilska. Den passiva ilskan visar vi
genom att hénle.

Skamsnéret

Man ska halla sig inom socialt accepte-
rade ramar, gor man inte det sa skidms
vi och da vill vi helst ggmma oss eller
gd undan, avleda. Vi sinker huvudet,
vinder bort blicken och rodnar. Hjirt-

frekvensen okar. Att fa kritik offentligt
ger alltid skamkinsla vare sig den ir
befogad eller inte.

Ledsensndret (Ledsen/Fortviviad)
Funktion: Skapa eftertanke, vad ir viktigt.
Vad hinder? Ogonbrynen dras sam-
man, medialt uppat. Munnen hinger ner,
dgonen smalnar, vi tittar bort och fir en
monoton och lag rost. Hjirtfrekvensen
okar, vi blir lite varmare och uppmirk-
samheten gir indt. Vi kinner en kinsla av
forlust. Sjilvkinslekris som hopploshet,
dngest, trotthet, tomhet, avvisad). Anvind
tirkanalerna sa att de inte kalkar igen!

Avsmak

Funktionen ér att skydda frin nigot som
ir farligt eller smittsamt. Var impuls 4r da
att kriikas, spotta ut eller ta bort. Ansikts-
uttrycket dr neddragna 6gonbryn, rynkad
niisa och vi drar upp 6verlippen. Tre
procent i varje flock har inget samvete. Tio
procent av dessa dr chefer — personer utan
samvete, gravt narcissism (psykopater),
energitjuvar.

Denna forelisning dr svér att aterge i en
artikel, méaste upplevas. Det var en mycket
underhéllande och rolig freldsning. Den
kinslan var gemensam for oss alla!
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Psykologiska reaktioner och behov av

gynekologisk cancer bland yngre kvin

TEXT: ANNA WIKMAN | PHD | DOCENT

BITRADANDE UNIVERSITETSLEKTOR REPRODUKTIV HALSA
KVINNOR OCH BARNS HALSA | UPPSALA UNIVERSITET

Anna Wikﬁan

Gynekologisk cancer - En
undanskymd diagnos

Gynekologisk cancer drabbar de
kvinnliga kénsorganen, det vill siiga
livmoder, dggstockar och yttre kénsor-
gan. Nira 3000 kvinnor diagnosticeras
varje dr i Sverige, varav ungefir 250 dr
yngre kvinnor som ér under 40 ar vid
diagnos. Bland kvinnor dr gynekologisk
cancer den storsta diagnosgruppen efter
brésteancer. Trots detta uppmirksammas
patientgruppen mer sillan én patienter
med andra diagnoser. Kanske har det

att gora med sjukdomens kinslomiis-
siga laddning eller att det handlar om en
tabubelagd del av kvinnokroppen?

Forskningslaget

Studier dir kvinnor i alla aldrar ingir
visar att kvinnor med gynekologisk
cancer har hogre nivier av kinslomassigt
lidande, hogre grad av paverkad kropps-
uppfattning och mer sexuella problem

in andra patientgrupper inom cancer-
virden. Vanliga problem som beskrivs
ir depression, dngest, ridsla for dterfall
och dod samt negativt paverkad
sjalvkinsla, sexualitet och kroppsupp-
fattning. Yngre kvinnor har visats ha
sirskilt hog risk for psykisk ohilsa i
samband med gynekologisk cancer.
Trots detta finns det 1 dagsliget vildigt
lite forskning som fokuserar just pa
gruppen yngre kvinnor som drabbas.
Det ir viktigt att belysa problematiken
dven bland dessa kvinnor, som kanske
moter andra typer av utmaningar, t ex
infertilitet, dn ildre kvinnor.

Hur mar kvinnor och vilka behov av
stod finns efter avslutad behandling i
Sverige?

SAGA-studien

For en tid sedan genomférde jag och
mina kollegor en landsomfattande
enkitundersékning (SAGA-studien)
dir vi, f6r att underséka méiende och
stodbehov efter avslutad behandling,
bjod in kvinnor som drabbats av gyne-
kologisk cancer mellan 2008 och 2016.
Vi fick svar frin 337 av de 646 kvinnor
som erbjods att besvara enkiten. De
flesta som svarade hade behandlats f6r
livmoderhalscancer och medelaldern
vid diagnos var 32 ar. Resultaten fran
enkiten var vildigt talande for hur
kvinnor mér och vilka stodbehov som
finns efter avslutad behandling.

Psykologiska reaktioner

I SAGA-studien beskrev en mycket stor
andel kvinnor (85 %) att de efter avslu-
tad behandling upplevt psykiska besvir
relaterade till cancersjukdomen och

behandlingen. Besviren var exempelvis
ridsla for aterfall, dngest, nedstimdhet,
ridsla f6r déden, paverkad sexualitet,
oro for fertiliteten samt en forindrad
kroppsuppfattning. I detta samman-
hang ir det dr viktigt att komma ihdg
att reaktionen pé en cancersjukdom
ofta péaverkas av vad man tidigare varit
med om i livet. I den hir studien fann
vi t ex att mer dn en tredjedel av kvin-
norna hade haft psykiska besviir tidi-
gare i livet och att nistan hilften hade
upplevt andra sirskilt svira hindelser
tidigare i livet. Kvinnor med dessa
erfarenheter i bagaget beskrev i mycket
hogre utstrickning psykiska besviir
efter den gynekologiska cancern.

Behov av stod

Minga av de kvinnor som beskrev

att de upplevt psykiska besvir efter
cancersjukdomen uttryckte dven att de
upplevt ett behov av stod. Av dem som
sokt stod for sina besvir hade bara 76 %
fatt det, och en tredjedel av dessa kvin-
nor beskrev dessutom att stodet varit
undermiligt. Nir vi analyserade svaren
pa frigan om varfér man inte sokt stod
tor sina besvir eller varfér man inte fitt
stod fann vi bland annat att kvinnorna
upplevt att de inte visste vart de kunde
vinda sig, att det var for svart att sjilv
ta tag i att soka st6d, att fértroendet f6r
virden var ligt, att det helt enkelt inte
fanns stod tillgingligt eller att det stod
man fatt var otillrickligt.

Utmaningar

Trots att det ér vilkiint att minga per-
soner med cancer har behov av profes-
sionellt stod 1 form av psykologisk, eller i
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stod efz‘er "

Rehabcenter Mésseberg Brdcke =
Rehabcenter Sfiiren diakoni

vissa fall psykiatrisk, behandling varierar
tillgangen till cancerrehabilitering i lan-
det. I dagsliget saknas tydliga riktlinjer
for strukturerad psykosocial uppf6ljning
och stéd efter avslutad behandling for
gynekologisk cancer, vilket reflekteras i
resultaten av SAGA-studien. Aterkom-
mande bedémning av psykosociala reha-
biliteringsbehov ir utgingspunkten for
att riitt tgirder ska kunna sittas in 1 riitt
tid. En stor utmaning ir dock tillgingen
till resurser. Dirfor behovs mer kunskap
kring vilken typ av stéd kvinnor som
haft gynekologisk cancer 6nskar, hur
detta stod pé biista sitt kan utformas,
och inte minst hur man kan leverera
stodet s att sa minga som mojligt far
tillgang till det. I detta ingér dven att
skaffa bittre kunskap om hur vi tidigt
kan identifiera de som dr i sirskild risk
for att drabbas av psykiska besvir. Med
detta som mal fortsitter virt arbete med
att samla in information om dessa behov
som del av véra forskningsstudier.

Resultaten fran studien "Women trea-
ted for gynaecological cancer during
young adulthood — A mixed-methods
study of perceived psychological
distress and experiences of support
from health care following end-of-
treatment” av Elisabet Mattsson,

Kim Einhorn, Lisa Ljungman, Inger
Sundstréom-Poromaa, Karin Stilberg
och Anna Wikman publicerades i tid-
skriften Gynecologic Oncology 2018.

For att ta del av den vetenskapliga artikeln
i sin helhet kontakta Anna Wikman pa
anna.wikman@kbh. uu.se

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 forelasningar. Och viktigast av
allt — du far vardefull kunskap med dig hem.

Tel 08-791 14 18, www.brackediakoni.se/sfaren

YVONNE SUBAY FORELASER
PA CANCERFONDEN

TEXT: YVONNE SUBAY

GCF Anni fick en forfrigan frin
PNR (Person- och Nirstdendera-
det) om néigon var intresserad av att
komma till Cancerfondens méte i
Linképing den 3 april att forelisa.
Jag anmiilde mitt intresse eftersom
jag fick min tredje cancerdiagnos i
november 2018.

Ar 2002 fick jag gynekologisk
cancer, 4r 2005 var det bréstcancer
och ar 2018 blev det lungcancer, som
hirstammar frin min gyncancer.

Pa Cancerfondens méte fick jag
beritta om min cancerresa och
kunde dd konstatera att vintetider
och varden blivit mycket bittre. Jag
efterlyste rehabilitering som kan te
sig pé olika sitt f6r olika personer.
En lymfterapeut vore bra om det
fanns pa Onkologhuset. Foreslog
ocks att efter avslutad behandling
skulle nog patienterna uppskatta om
nagon ringde efter en vecka for att

hér hur patienten mar.
Halsningar Yvonne
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TEXT: KARIN HOGVALL FOTO: PRIVAT

ARTIKELN HAR TIDIGARE VARIT PUBLICERAD | SPETSPATIENTERNA

Livet blir sallan som man
tankt sig, den klyschan har vi
nog alla hort manga ganger
under var uppvaxt och som
unga vuxna nar vi tagit oss
ut pa arbetsmarknaden,
bildat familj och antagit
manga av de mer vanliga
utmaningarna i livet.

Men trots att det sillan har blivit pre-
cis som man tinkt sig si har det dnda,
i alla fall £6r mig, funnits nagon sorts
sjokort att f6lja. Nagon sorts utstakad
farled med fyrar som blinkat som
checkpunkter i fjirran. En férvisso
krokig farled, men inda en farled.

Men si en dag si lyser inte fyrarna
lika starkt lingre. Nagra blinkar svagt
och oregelbundet och nagra slock-
nar helt. Livet stills pd dnda och allt
omprévas. Familjen gir in i bered-
skapslige och ridslan blir pl5tsligt en
ledstjirna, en ledstjirna som ersit-
ter de tidigare s tryggt blinkande
fyrarna.

Fér mig liksom manga andra som
till slut hittar ritt, och blir diagnosti-
cerade med nagon av alla de Sillsynta
diagnoser som finns, anar man inte
i borjan hur galen den resa man di
pabérjat kommer att bli. Fér mig
tog det 6 dr att fi min diagnos. For
manga andra tar det bortat 10 4r att
fa ritt diagnos stilld.

Jag minns fortfarande den helt eu-
foriska kinsla jag hade nir jag stegade
ut fran likarens mottagningsrum och
tog hissen ner till parkeringen! Jag
hade fatt en diagnos! Jag hade fatt ett
namn pa den ridsla som blivit min

f6ljeslagare. Jag sig framfér mig hur

fyrarna nu tindes igen och jag skulle
ha en trygg och vil utmirkt farled att
tslja. Min glidje och lycka himmades
inte ens av vetskapen om att det jag
diagnosticerats med var en obotlig och
livslang diagnos. Det kiindes som jag
vunnit en hogvinst.

Omedvetet hade jag bérjat min resa
mot att bli en Spetspatient den hés-
ten, ar 2010, nir min huslikare med
bekymrad min remitterade mig till
Reumatologen fér utredning av smirta
och svullnader kring olika leder. Infér
det forsta besoket var jag fortfarande
tull av tilltro till virdens formaga att
lotsa mig ritt i farleden.

Men beséken blev méinga. Mot-
tagningarna blev méinga och likarna
jag triffade allt fler och fler. I bérjan
satsade jag allt kinslomissigt och satte
min fulla tilltro till den likare som jag
for stunden hade en tid bokad med.
Varje besok lyste som en klar fyr i
fjarran och jag vintade och lingtade
tills jag var dir. Men lika besviken gick
jag ddrifrdn med en slickt férhopp-
ning om att hitta en vig framit.

Akutbesoken blev dven dom manga.
Jag lirde mig nya kodord for att fa
hjdlp snabbt och bli tagen pi allvar.
Allt handlade om symtomlindring fér
stunden. Till slut hade jag tur —ja ni
liste ritt — tur att triffa en nistan pen-
sionsfirdig likare som rikade kinna
nagon som forskade pi ett smalt litet
omréde. Jag limnade ett prov och
tinkte sen inte mer pi det. Hade for
linge sedan slutat hoppas och slutat
tro pi att nagon skulle kunna hjilpa
mig.

Under den hir tiden blev jag spetsi-
gare och spetsigare. Jag blev riktigt bra
pa att ta hand om mig sjdlv. Riktigt
bra pa att hitta ma-bra-faktorer och

vren sloc

pa att soka olika alternativa vigar till
hilsa. Sakta tindes fyrarna igen. Jag
hittade triningsformer som min vér-
kande kropp accepterade. Jag accepte-
rade att jag madde som jag gjorde och
lit kroppen vila nir den bad om det,
dock inte utan sorg 6ver det liv som
inte blev som jag tinkt mig.
Min familj bérjade sakta ta sig ur sitt
beredskapslige och akutbescken blev
farre. Sa kom di dagen nir jag blev
kallad pa det avgorande likarbesoket.
Jag hade helt glomt provet jag limnade
hos den snart pensionsfirdiga likaren.
Men dir i det trista lilla rummet sa
vecklades mitt maende ut till en begrip-
lig karta. Ytterligare prover togs och
diagnosen var ett faktum. Féga anade
jag da alla de grynnor som lig och
lurade under ytan av ovisshet, orittvisa,
godtycklighet och ensamhet.
Jag borjade famla och friga efter
vardprogram f6r behandling, en
patientansvarig likare f6r mig och fler
specialister med ytterligare kunskap
om min diagnos. Vem visste egentli-
gen allt? Vem hade mest erfarenhet?
Hur var den gingse gingen for att
symtomlindra och uppticka en negativ
utveckling? Diagnosen tillhérde en
viss specialitet, men snabbt férstod jag
att ménga olika specialiteter behovdes
fér att bedéma och behandla. Vem
hade svaren? Vem skulle jag vinda mig
till? Fick jag verkligen den hjilp och
behandling som var bist for mig?
Sjdlv dr bista dring och den som
soker han finner blev snart mina san-
ningar. Ju mer jag tryckte pa sjukvér-
den desto mindre hjilp kindes det
som jag fick. Hjilpen kom istillet
frin andra patienter i samma situa-
tion. Kunskapen i det digitala rummet
var vildigt stor visade det sig. Hir

18 GYNSAMPOSTEN NR 2 JUNI 2019



kKnar!

fortsatte jag att vissa min spetsighet
ytterligare och insdg att ingen av de
likare jag triffade hade den samlade
kunskapen om min diagnos — oavsett
hur mycket de hivdade att de arbe-
tade 1 samma “team” och tog tillvara
varandras kompetens.

Jag fick styrfart framat igen. Fy-
rarna tindes en efter en och sikten
blev klarare. Jag blev starkare och
orkade mer. Forstod att ensam inte
ir sa stark utan borjade s6ka mig

till olika nitverk och hamnade i ett
fantastiskt projekt kring samverkan i
virden. Ett projekt som mojliggjorde
att jag som enskild patient med all
min erfarenhet och kompetens blev
till en person man lyssnade pé — jag
var inte lingre bara "sjuk”.

Projektet som jag dr med i heter
Gemensamt Lirande och drivs av
Riksforbundet Sillsynta diagnoser.

Vi jobbar med intressanta och
viktiga saker som en sammanhallen
vardplan, samverkan mellan profes-
sion och patienter och ett stindigt
byggande av sillsynta nitverk for att
mota upp behovet i den forindring
som nu vixer fram inom sjukvirden.
For att moéta upp behovet av spetsiga
Spetspatienter med mycket klokskap
att formedla i sivil stora som sma
projekt inom virden.

Farleden lyser klart igen!

FRAN FORENINGARNA

Pappas
75-arsdag

TEXT OCH FOTO: PETRA
DAHLBERG, GCF STOCKHOLM

"Den 29 mars fyllde jag 75 ar, och det
kan man ju fira pA minga olika siitt.
Mitt sitt var att ha 6ppet hus den 30
mars mellan kl. 15-19 i Jigarefor-
bundets lokaler pé Transportgatan 4 i
Orebro.

Da jag har allt vad jag behéver ér den
bista presenten en gava till en ideell
torening, Gynsam, som hjilper kvinnor
som insjuknat i gynekologisk cancer
med rehabilitering.

Det ér nu tvd ar sedan min dotter
Petra insjuknade i gynekologisk cancer.
Hon ir en kimpe och mér nu ganska
bra. Mycket tack vare Gynsam. Om
du vill ge en giva si klicka pa linken
nedan, fyll i formuliret och skink en
valfri gava. Vilkommen!”

Ja, det var si han skrev pa Facebook,
pappa Goran Gunnarson. Tillsam-
mans samlade vi in nistan 10 000
kronor till Gynsam och dessa pengar
ska enligt GCF Stockholms styrelse,
genom ordférande Christina Wallentin
oronmiirkas och g till nagot speciellt i
toreningen, men det ska vara ett “ma-
bra-tema”.

Planer pé vad det ska bli dr redan iging
och vi kommer att fi lisa om det i
Gynsamposten.
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CANCERNS DAG

TEXT OCH FOTO: MAJA HEMSTROM

Idag den 1 juni var det dags for cancerns dag for fjirde aret
irad pé Stora Torget i Givle. Det ir olika cancerféreningar
som samlas f6r att visa upp att de finns; Brostcancerféreningen
Maria, Gyncancerforeningen Givleborg, Prostataféreningen,
Mun- och Halscancerféreningen samt Lungcancerforeningen.

Vi hade trubaduren Roger Andersson som spelade och sjong
samt cancersamordnare Per Fessé frin Region Givleborg som
fanns for att svara pé fragor. Féreningarna bjod pé kaffe som
Restaurang Brinda Bocken kokade och Konditori Lido stod f6r
bullarna. Det var ganska mycket folk som kom och triffade oss,
trots regn och kyla. Nista dr si har vi femérsjubileum.

Gynsams redaktér

omvald t1ll ECP(Cs

styrelse 1 Bryssel

' EUROPEAN

Y CANCER
PATIENT
COALITION

Sa har jag blivit omvald till den Europeiska Cancerpatientsstyrelsen
i Bryssel (ECPC), vilket ar mycket hedrande!

ECPC bestir av ca 480 stora cancerorgani-
sationer 1 Europa samt medlemmar utanfor
Europa. Vartannat ir viljs 7 ledaméter bland
dessa 480 organisationerna (alla cancerfor-
mer) och jag hade turen att bli omvald. Jag
kommer dessutom att vara den nordiska
representanten i ECPC samt deras represen-
tant for andra EU-organ.

Hir idr inledningen pa brevet frin professor

Francesco de Lorenzo som ir chef for ECPC.

"Dear Ms. Maude Andersson, It is our
pleasure to inform you that you have been
elected as a Board Member for the upco-
ming 2019-2022 mandate. Please, find the
official letter from the ECPC President
attached.”

Som medlem i ECPC s dr det mycket
arbete med att ldsa in sig pd nya omra-
den. Nu hiller jag pa att lira mig allt om
H2020 eftersom jag ska vara med pa ett
forum pé National Health Care Institute
Netherlands i Amsterdam. Innan dess s
blir det Bryssel i en vecka, det ir styrelse-
moéte samt the Annual General Meeting
2019 (arsmoétet).

Det ir en spinnande tid som ligger
framf6ér mig men ocksé en arbetsam med
manga resor i Europa och manga nya upp-
gifter till exempel att jag maste lisa in mig
pé alla cancerformerna. Men som virmlin-
ningarna siger: En gor sa gott en kann!

Maude Andersson
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CARL M. LUNDH

SALONGER OCH PARTNERS
v Aderans

SVARTATT VALJA7 enkeltomperuker.se

Ar en hemsida som bygger pa den
KOM TILL OSS OCH PRO VA I enkla idéen att gora det lattare for

o personer som drabbats av haravfall
att finna komplett information om

peruker. Sidan innehdller bland annat
slutdndan en smaksak. Vissa valjer att lamna huvudet bart medan andra information om: haravfall, bidrags-

foredrar att anvanda turban eller peruk. Oavsett vad du sjélv valjer, ar det regler, besok pa salong, utprovning/
att vdlja peruk — och mycket mer.

Hur olika manniskor valjer att hantera sitt haravfall ar individuellt och i

viktigaste att det kdnns bra och bekvamt for dig! Hos oss hittar du ett stort
Enkeltomperuker.se utvecklas garnal

L o . o . o . Dela gdrna med dig av dina egna
att vi pa basta mojliga satt ska kunna hitta just det du soker, for basta kadnsla upplevelser av att bara peruk, skicka

och komfort! Kontakta oss garna for fri konsultation. ett mail till oss: info@carimlundh.se

utbud av peruker och turbaner i olika frisyrer, modeller och utférande — for

SALONGER »
PERUKER & TURBANER : J
HARPRODUKTER an
Varmt vdalkommen! e
CARL M LUNDH - SALONGER OCH PARTNERS L
Bh "

CARL M LUNDH SALONGER - GOTEBORG CML: 031-10 23 80 | GOTEBORG Sahlgrenska CML: 031-41 45 10 | HELSINGBORG CML: 042-14 30 00 | JONKOPING CML: 036-
15 02 70 | KALMAR CML: 0480-813 69 | LUND CML: 046-14 17 70 | MALMO CML: 040-733 20 | STOCKHOLM Ostermalm CML: 08-545 66 800 | STOCKHOLM Perukshopen:
08-20 10 06 | STOCKHOLM Fruangen CML: 08-646 46 80 | UMEA CML: 090-12 16 72 | VASTERAS CML: 021-18 15 03 | OREBRO CML: 019-14 83 63.

PARTNERS - ANDERSTORP Almgrens hérvard: 0371-154 77 | BORAS Hulta Salongen: 033-15 51 77 | ESKILSTUNA Salong LM: 016-13 27 19 | FALUN Headbanger Hairstyle:
023-197 88 | GALLIVARE Stinas Harcenter: 0970-150 55 | KARLSKOGA Salong Boman: 0586-310 27 | KARLSTAD Hedwig Harvard: 054-19 08 03 | KRISTIANSTAD Skigg &
Lockar: 044-10 00 00 | LINKOPING Fifty Fifty: 013-12 65 66 | NORRKOPING Peggis Barbershop: 011-13 24 00 | RONNEBY Salong Astra: 0457-108 51 | SKOVDE Hérstudion:
0500-41 31 21 | SVENLJUNGA Bergs Salong: 0325-61 10 86 | TORSAKER Salong PI.A: 0290-400 12 | UPPSALA Rendezvous: 018-20 90 90 | VARBERG Frisyrhérnan: 0340-
133 78 | VISBY Lina Khan Est. 2017: 0790-710 710 | VAXJO Hardesign: 0470-483 90 | ORNSKOLDSVIK Salong Jacob: 0660-190 17.

CARLMLUNDH.SE
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WETICE S

Arctic Express

DEN STORA

MORKLAGGNINGEN
LARS PETTERSSON
Utgiven pa Ordfront Férlag under april 2019

ISBN 978-91-7775-060-4

Lars Petterson ar forfattare och
filmare. Han har ocksa ett forflutet
som larare och producent pa SVT.
Nar det ar som kallast bor han i
Kautokeino i Nordnorge, resten
av tiden utanfor Lindesberg.

Hans debutroman, Kautokeino,
en blodig kniv, belénades med
Svenska Deckarakademins
debutantpris 2012. Uppfdljaren
Slaktmanad kom 2014 och
darefter Morkertid 2016. Samtliga
utspelar sig i Sdpmi och norra
Sverige med rendgaren Anna
Magnusson i centrum.

Arctic Express dr en spinningsroman som
bygger pé en verklig morkliggning av
omstindigheterna kring ett passagerarplan
som kraschade i norska Barents hav pa
80-talet och dodade alla sexton personerna
ombord. Natos militirovning pagick i nir-
heten av ryska grinsen. Kalla kriget rasade
for fullt, sanningen fick inte komma fram,
de ansvarig for alla som dog stilldes aldrig
till svars trots att vittnen hivdar att de sig
ett jaktplan i nirheten av passagerarplanet.

Lars Pettersson har forskat i denna hindel-
se, pratat med vittnen och list haverikom-
missionens rapporter. Utifrdn detta har han
skrivit thrillern Arctic Express som ocksa
ir den fjirde boken om Anna Magnusson
som bor 1 ett vinterkallt Kautokeino och
dras in i historien om det stortande pas-
sagerarplanet pa olika vigar.

Aren har gitt och det ir uppenbart att
moérklidggningen fortsitter nir vittne efter
vittne férsvinner. I den hir berittelsen dr
platser och hindelser fran verkligheten,
medan ddremot personer ir pihittade
vilkas karaktirer forfattaren tar ansvar for.

Gun-Brith Ottosson

NI MASTE FLYTTA

ANNAH BJORK
Utgiven pa Mondial under mars 2019
ISBN 978-91-88671-64-6

Annah Bjork ar forfattare och
journalist. Sedan i slutet av 1990-
talet skriver, analyserar och pratar
hon popularkultur och samtid

i bland annat SvD, SVT, Fokus,
Elle, Expressen, Goéteborgs -
Posten och Bon Magazine. Annah
Bjork driver ocksa podcasten
"Haverikommissionen” ihop med
Lasse Anrell och har tidigare
skrivit boken Bat 370 - doéden

pa Medelhavet tillsammans med
Mattias Beijmo. | boken Ni maste
flytta pa er tar forfattaren upp
de otacka saker som hander
kvinnliga musiker och hon delar
aven med sig av sina upplevelser
frdn musikbranschen. Hon foljer
ett stort antal kvinnliga artister
bakom kulisserna in i en smutsig
industri som praglats av sexism

och en tystnadskultur.

En bland ménga av bokens artister - Laleh
- berittar hur hon i Hollywood utsattes for
sabotage av det manliga producentginget
som gir under namnet "boys club”. I ett
annat fall ljog de och sa att hon inte var
tillgiinglig ndr en stor amerikansk artist
bad att fi jobba med henne. Detta fick
hon veta lingt efterit. Producenterna holl
henne borta fran den artisten.

Molly Sandén avslojar hur en stor interna-
tionell artist och hans management f6rsokt
lura av henne viktiga upphovsrittspengar,
de strok henne som latskrivare i en av
hans latar och forsokte stjila en summa
motsvarande mer dn hilften av alla pengar
hon nigonsin fitt frin STIM.

Ett annat exempel r vad Zara Larsson
upplever nir skivbolagets chef, 41 4r dldre,
ligger sin hand 6ver hennes lir. Hon vill
skrika men tinker p sitt kontrakt och pa
alla artistsamarbeten hon ska géra, allt som
stir pa spel, pa sponsoravtalen hon redan

skrivit under, latarna som bara vintar pa
att spelas. Hans andedriikt smutsar ner
hennes hals nir han flimtar fram: Vilket
hotell bor Du pi ...?

I musikstudior, pa skivbolag och vid si-
dan av scener for dessa kvinnor en kamp
mot orittvisor och évergrepp. For ritten
till sin rost, sin musik, sina pengar och
sin egen sexualitet.

Gun-Brith Ottosson

NAR HIMLEN

FALLER NER
JOHAN RIPAS
Utgiven pa Piratférlaget under mars 2019

ISBN-978-91-642-0614-5

Johan Ripas &r journalist och har
arbetat som Afrikakorrespondent
for SVT. Han har tidigare skrivit
uppvaxtskildringen Forever
young och spanningsromanen
Skuggmakten.

Niir himlen faller ner ir en personlig be-
rittelse om hur ett cancerbesked snabbt
fordndrar en familjs levnadsvillkor. Hans
dagboksanteckningar blev si smaningom
en bok. Under det trauma hans familj
genomlevde i Sydafrika bestimdes det
fortirliga att omgéende flytta ater till
Sverige for att f den vird sonen behévde.
Det blev ett snabbt uppbrott f6r SVI-
journalisten Johan Ripas med familj som
di bodde i Johannesburg, nir den yngste
sonen, da tre r gammal, drabbades av
leukemi. Istillet for en dromtillvaro i
Sydafrika fick man g igenom flera ar av
cellgiftsbehandling av sonen.

Texten 1 boken dskidliggor det spretiga
inre landskapet med tankar och killor,
som kan folja pd en kris. Den dr ocksa en
hyllning till virden i Sverige.

Gun-Brith Ottosson
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Annabelle Comes
Home (WB)

Soorkholm

Stockholm Scary Stories to Polaroid
(Scanbox) Tell in the Dark (SF Studios)
(Scanbox)

Vill du bl ridd
ndr du gar pd bio?

Da dr sommaren 2019 nagonting for
dig. I ar ir det nimligen skrickfilmer
som dominerar, allt frin nyinspelningar
och uppféljare till ndgonting si lock-
ande som en skrickfilm om det svenska
midsommarfirandet.

Dit kommer jag om en stund. Férst
négra rader om det andra skrickutbudet
(ge inte upp, det kommer tips om mycket
annat ocks3).

”Child’s Play” ir en nyinspelning av den
80-talsfilm som i Sverige hette "Den onda
dockan” och som fick flera uppféljare.
Liksom ”Annabelle Comes Home” (den
tredje filmen i den serien) handlar den om
just en ond och mordisk docka. I”Po-
laroid” tar en kvinna polaroidbilder som
tir de forevigade att omkomma, i ”Crawl”
hemsoks en stad av vasstandade krokodiler
och titeln "Scary Stories to Tell in the
Dark”, ja, den behéver vil ingen innehalls-
redovisning.

Att skrickfilm numera inte ses Gver
axeln mirktes vid drets Cannesfestival,
dir "The Dead Don’t Die”, regisserad av
Jim Jarmusch, var officiell 5ppningsfilm.
Med Bill Murray, Adam Driver och Chloe
Sevigny 1 huvudrollerna ér det en skriick-
komedi, dir miljéforstoringen fatt jordens
axel att vridas snett och detta leder i sin tur

v :
xmfémg

The dead don’t die
(UIP)

Midsommar

(UIP)

T

Child's Play Crawl (UIP)
(Noble) in Hollywood
(SF Studios)

till att de déda limnar sina gravar for att
mumsa pi de levande. Tilda Swinton, Iggy
Pop, Tom Waits med flera giistspelar i en
film som néjsamt underhéllande med mer
lakonisk humor 4n rena skrickscener.

Den film jag sjiilv lingtar efter mest i
sommar dr Ari Asters "Midsommar”. Han
gjorde forra drets misterliga skriickis "He-
reditary” och som uppf6ljare har han gjort
en film om unga amerikaner som rikar illa
ut nir de kommer till ett svenskt midsom-
marfirande. I skrivande stund har jag bara
sett trailern, men bara den ricker for att
ge mig rysningar och tron pa att Aster har
lyckats dnnu en gang.

Svensk anknytning, minst sagt, dr det
1 ”Stockholm”, en bisarr svart komedi
baserad pi Norrmalmstorgsdramat. Ethan
Hawke spelar Jan Olsson och Mark
Strong spelar Clark Olofsson (fast de heter
inte Olsson och Olofsson i filmen), och
Noomi Rapace spelar en av de anstillda pa
banken. Jag vet inte om det var en speciellt
lyckad idé att gora detta drama ur verklig-
heten till svart komedi — jag har svirt att ta
den till mig.

Verkliga hindelser och svart humor
finns det ocksa i Quentin Tarantinos
omtalade (och nistan tre timmar linga)
”Once Upon a Time...in Hollywood”.
Leonardo DiCaprio spelar en fore detta
tv-stjirna, som nu fir géra mindre roller i
actionfilmer, Brad Pitt 4r hans personliga
stuntman. Aret éir 1969, grannar till DiCa-
prio dr paret Roman Polanski och Sharon

Yesterday

e
ELE]
L]
e

Once upon a time...

FILMTIPS

438 Dagar

(SF Studios) Peterloo (Scanbox)

Foto: Hanna Rehlin.

AV GUNNAR REHLIN

Tate och pi en ranch utanfor Los Angeles
smider Charles Manson och hans klan
mordiska planer. Det finns mycket som dr
bra i filmen, den 4r ett djupt kint kirleks-
brev till det sena 60-talets Hollywood,
men den ir for ling, och Tarantino borde
speciellt ha kortat ner scener ur en film i
filmen, som kinns som om den pagir i en
evighet. Det ér svirt att tala mer om filmen
1 detalj, for det finns en hindelseutveckling
som inte ska avsl6jas och som det vore
ojuste att ens antyda.

Verkliga hindelser, men definitivt utan
humor, handlar det om i Mike Leighs
"Peterloo”. Den utspelas i Manchester
1819 och berittar om massakern som blev
toljden di befolkningen krivde rostritt.
Leigh brukar ju gora vardagsrealistiska
nutidsdramer, men han hanterar iven
historiska kostymdramer bra.

Det dr ménga tunga och ofta vildsamma
filmer jag talar om hir ovan. Finns det
inget littsammare? Jods, t ex "Toy Story
47, diir vi dter moter Buzz Lightyear och
cowboydockan Woody. Och fran Disney
kommer ocks ”"Lejonkungen” — bola-
get héller som bekant pd att avverka sina
tecknade klassiker och gor live-versioner av
dem. Fast utan att ha sett den nya "Lejon-
kungen” méste jag tillstd att det kiinns lite
udda — av trailern att doma har en klassiskt
animerad film blivit en dataanimerad film,
som verkar vara kopierad scen for scen.

Naja, jag kan ha fel. I juli har jag svaret.
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FRAN FORENINGARNA

GCF

Annis

arsmote
2071

TEXT OCH FOTO. YVONNE SUBAY

Tisdagen den 2 april h6ll GCF Anni

sitt drsmote pa Fontidnen i Linkoping.
Sedvanliga drsmotestorhandling holls
och féljande val gjordes:

Yvonne Subay
valdes till ordférande pa 1 ér.

Jerker Pernrud
valdes till ledamot pd 1 ar

Maritha Jonsson
valdes till ledamot pd 2 ar

Anneli Gramfilt
valdes till ledamot pd 2 ar

Kerstin Tornquist
valdes till ledamot pd 2 ar

Eva Klerestig
valdes till suppleant pi 2 ar

Irene Johansson
valdes till revisor pd 2 ar

Arsmotet beslutade att medlemsavgiften
ska vara oférindrad, 150 kronor.

Efter drsmétet bjéds vara medlemmar pa
landgéng som var vildigt uppskattat av alla.

GCF ANNI PA
MAKE UP STORE

TEXT OCH FOTO: YVONNE SUBAY

Onsdagen den 10 april var GCF Anni, Linképing pA Make Up Store,
dir en av vdara medlemmar, Annelie Gramfilt blev sminkad av
make-up-artisten Henrik och blev mycket nojd.

Vi har beslutat att gora detta varje host och var eftersom vira medlemmar
uppskattar detta och det bjuds pd mycket skratt, vilket vi alla behover!

GCF Musslans

arsmote

TEXT: MAUDE ANDERSSON

Den 25 mars 2019 hsll GCF Musslan sitt arsmote pa Foreningsriitt
Viirmlands lokal i Karlstad. Det var ett bra och trevligt drsméte.
Foljande personer valdes in i GCF Musslans styrelse:

Maude Andersson, Karlstad omvaldes till ordférande pi ett ar.
May Britt Larsson, Kristinehamn, har ett ar kvar som sekreterare.

Jill Ericson, Kristinehamn omvaldes pé tva ar till kassor.

Marie-Louise Jansson, Kristinehamn har ett &r kvar som ordinarie
styrelseledamot.

Belinda Haraldsson, Filipstad omvaldes pa tva dr som ordinarie styrelseledamot
Lotta Haraldsson, Nykroppa omvaldes pa tvé dr som suppleant.
Ingunn Pettersson, Skoghall har ett &r kvar som suppleant.
Lena Funcke, Kristinehamn omvaldes till revisor pi ett ar.
Motionen att byta namn frain GCF Musslan till Gyncancerf6reningen
i Virmland godkindes av drsmotet. Arsmotet beslutade ocksi att
medlemsavgiften pa 150 kronor ska vara oférindrad.
Efter sedvanliga drsméteshandlingar s dt vi med god aptit en mycket god

smorgstirta som vér kassor Jill Ericson hade inhandlat. Tack Jill! Tack ocksi till
alla vira medlemmar!
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FRAN FORENINGARNA

Mariarosens
arsmote 2019

Mariarosens arsméte holls 18 mars och det beslutades att féreningen skall
leva vidare med en fulltalig styrelse. Efter att under forra dret diskuterat om
vi skulle bli tvungna att ligga ner féreningen si har vi glidjande nog nu fatt
en styrelse som driver foreningen vidare.

Den nya styrelsen bestir av Maija Parviainen (ordférande), Helena Ahl-
bom, Janita Strutz, Christina Liffner och Willy Hermansson.

Vi hoppas att alla medlemmar vill delta i de aktiviteter som bjuds. Styrel-
sen tar girna emot era 6nskemal och tips om framtida aktiviteter.

HALSNINGAR FRAN
GCF NYPONROSEN

TEXT OCH FOTO: JESSICA BAGGLUND

Under en helg i slutet av mars dkte nigra av GCF Nyponrosens medlemmar
till Ornskoldsvik. Vi tog tiget ner pa lordagen och checkade in pi virt hotell.
Direfter strosade vi runt, it god mat och hade det bra. P4 kvillen var det
dags f6r en grekisk afton pa Paradisbadet. Dir fick vi prova pa olika bastu-
sittningar, bada i poolerna, dta god mat med grekiskt tema och framférallt ha
det riktigt trevligt och avslappnande.

Dagen efter tog vi promenader, dgnade oss it lite shopping och dnnu mer
god mat. P4 eftermiddagen hoppade vi pa tiget igen och dkte tillbaka hem
till verkligheten.

Vi hade en helt underbar helg och vill passa pi att tacka Gynsam som
gjorde resan majlig tack vare ett generdst bidrag.

Vi som ékte var Else-Britt, Chris, Inger, Mari och Jessica
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FRAN FORENINGARNA

Halsning fran
GynCancerFdreningen
GCF Stockholm

Var férening fortsatter att
vaxa, vi blir fler medlemmar
och i Stockholm ser vi att
behovet av att fa en kontakt
med var forening ar stort.
Vara Oppna Hus ar mycket
vardefulla for nagra medan
ett telefonsamtal till en av
vara stodpersoner passar
battre for andra.

Hos de med pigiende behandlingar
finns en oro kring personalomsittning-
en pa gynonkologiska mottagningen pa
NKS. Alla vi med egen erfarenhet av
sjukdom vet att férutom sjilva behand-
lingen, ir tryggheten med att kunna ha
kontinuerlig kontakt med ”sin” likare
och 7sin” sjukskoterska extra viktig
under den hir perioden. Vi pa GCF
gor vart bista for att vara ytterligare en
resurs som finns till hands for att lyssna
och stétta.

Men det ir inte bara bekymmer och
oro vi hanterar. Vi anordnar ocksi glada
tillstdllningar dir vi tryggt och okonst-
lat kan glddjas och skratta i medsystrars

sillskap. Vara cafétriffar dr littare
motesforum dir vi fikar tillsammans pé
nagot trevligt café. I skrivande stund
nirmar vi oss ocksa var uppskattade
férsommartriff som jag hoppas att du
kan och vill vara med pa.

Jag idr tacksam Gver att vi som foren-
ing bjuds in att delta vid olika moten
med profession och politiker. Det ir
viktigt for oss att fi formedla det vi hor
fran medlemmar och deras nirstaende
och veta att vi dr en del i nodvindiga
forbittringsarbeten. Det ger oss ocksa
en chans att fa insikt om varfor saker
och ting inom virden ibland inte fung-
erar riktigt sisom vi skulle 6nska.

Arets GCF-tema iir att forsoka vara
varandra extra behjilpliga med att ma
sd bista bra med sin gyncancerdiagnos
—bide vad giller beskedssituationen,
behandlingen men framf6r allt med
den nya livssituationen. Méinga av oss
blir friska frin vir sjukdom men far
olika kroniska besvir som vi maste lira
oss att leva med. Det kan vara svart
att acceptera men behovs for att hitta
tillbaka till sig sjilv och kunna kiinna
livsglidje igen. Genom att dela med oss

Bokvinnarna

Det var manga som hade skickat in sina
namn fér att vara med i dragningen av

"Halsoboken”, vilket ar trevligt.

Vinnarna blev
Jannica Bickstrom 1 Siffle och
Kerstin Toérnqvist i Linképing

GYNSAM siger grattis och hoppas att ni
far en bra avkoppling med boken.

av erfarenheter kan vi hjilpa varandra 1
processen att nd fram till en tillvaro dir
vilbefinnandet har sin givna plats.

Slutligen vill jag beriitta att vir
torening har fitt en fantastisk géva.
Nir Goran Gunnarsson skulle fira sin
75-drsdag bad han att de som kunde
och ville, skulle skiinka en slant till vir
torening med tanke pa att hans dotter
Petra nyligen genomgitt en behandling
tor en gynekologisk cancer. Oj, vilket
gensvar det blev! Tack vare denna ge-
nerositet har vi nu méjlighet att under
hésten erbjuda en riktigt skon "méa-bra-
aktivitet”. Mer information om detta
kommer, s hill 6gonen dppna. A hela
toreningens vignar framfor jag dirfor
hiarmed ett officiellt stort och varmt
tack f6r denna godhjirtade handling!

I dag skiner solen, det ir lagom
varmt, higg och syren samsas och det
ir en vacker arstid. Jag hoppas att ocksa
du pd nigot vis har mojlighet att njuta
av den.

Biista forsommarhilsningar

Christina Wallentin
ordférande
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GYNSAMS STYRELSE

ORDFORANDE

Belinda Haraldsson
0722-085630
belindaharaldsson@hotmail.com

VICE ORDFORANDE

Maude Andersson

054-18 52 90

070-555 38 85
maude.andersson@telia.com

KASSOR

Cristina Gunnarsson
070-6563200
Cristina.gunnarsson@gmail.com

SEKRETERARE

Maja Hemstrom
070-325 50 06
gcffjarilen@gmail.com

ORDINARIE LEDAMOT
Sten-Eric Svensson

070-910 15 32
stenne.svensson@bredband.net

Maude Andersson
070-555 3885
Maude.andersson@telia.com

WEBANSVARIG
Ann-Louise Storm

070-688 37 55
annlouise.storm@yahoo.com

SUPPLEANTER

Ulla Wahiman
070-512 35 77
ulla@wahlman.se

Inger Wennberg
070-404 37 35
Inger_wennberg@hotmail.com

ANHORIGREPRESENTANT
Wiveka Ramel
08/660 51 31

REVISOR
VAKANT

INTERNREVISOR
Christina Wallentin

REVISORSSUPPLEANT
Jerker Pernrud

VALBEREDNING
Katarina Wedin (sammankallande)
070-618 82 38

aniratak@live.se

Eva Molnar
070-871 35 85, 076-305 74 87
evamolnar@live.se

Marianne Minell

070-676 53 23

ADVISORY BOARD

Professor Elisabeth Avall Lundqvist
Overldkare Bengt Tholander

GCF Vastra Gotaland
Anneli Svensson
info@gcfvg.se
www.gcfvg.se
www.facebook.com/
gyncancerforeningenvg
Plusgiro 25 79 48-0

GCF Anemonen HALLAND

Sten-Eric Svensson

Bergangsvagen 17 E, 302 58 Halmstad
070-910 15 32
anemonen.halland@gmail.com
Bankgiro 5883-7428

GCF Anni OSTERGOTLAND
Yvonne Subay

Dalgatan 12 B, 582 17 Linkdéping
073-35214 79

subay@live.se

Bankgiro: 172-4400

GFC Gavleborg

c¢/o Maja Hemstrém
Ravpasset 8 C, 806 35 Gavle
070-325 50 06
gcfgavleborg@gmail.com
Bankgiro 5016-3534

GCF Jonkoping JONKOPING
Eva Molnar
evamolnar@live.se
070-871 35 85

GCF Linnéa MEDELPAD
Margaretha Sundsten

Storgatan 52 B, 852 30 Sundsvall
060-12 77 54

info@gcflinnea.se

Plusgiro 498 01 70-7

GCF Mariarosen VASTERAS MED OMNEJD
c/o Maija Parviainen

Stockrosvégen 2, 722 46 Vasteras
070-361 00 47
ordforande@gcfmariarosen.se
www.gcfmariarosen.se

Bankgiro 5124-0034

GYNSAM KONTAKT

GYNSAMS MEDLEMSFORENINGAR

GFC Varmland

Maude Andersson

Ostra Kanalgatan 4, 652 20 Karlstad
070-555 38 85
maude.andersson@telia.com
Bankgiro 447-0027

GCF Nyponrosen UMEA

c/o Jessica Bagglund
Haddingen 19, 922 66 Tavelsjo
info@gcfnyponrosen.se
Bankgiro 283-5205

GCF Stockholm STOCKHOLMSOMRADET
Box 22245,104 22 Stockholm
073-650 36 66

Info.gcfstockholm.se
www.gcfstockholm.se

Plusgiro 2 55 94-3

GCF Skane

kontaktperson Belinda Haraldsson
email belindaharaldsson@hotmail.com
mobil: 072-208 56 30

GCF Orebro 6REBRO

c/o Elenor Ekstrand
Vandhakevagen 9, 716 30 Fjugesta
0739-88 24 81

info@gcforebro.se

Bankgiro 754-5593

GYNSAMS ADRESSREGISTER

Gynsam har ett centralt medlemsregister
for distribution av Gynsamposten.
Uppgifterna behandlas med sekretess
och lamnas inte ut till obehoriga. Ar du
medlem i lokal GCF och upptéacker
felaktigheter - eller om du flyttar och
andrar adress - kontakta din lokala GCF
for rattelse. | dvriga fall kontakta Gynsam

KALENDARIUM

for Gynsam finns pa Gynsams
hemsida, www.gynsam.se

STODPERSONER

Vill du tala med nigon som lyssnar?

Vara stédpersoner triffas pa sina hemtelefoner - vilkommen att ringa.

Yvonne Subay 073-352 14 79
Britt-Marie Moberg 0226-711 40

Iréne Andersson 0346-817 79

Maude Andersson 054-18 52 90
Marie-Louise Jansson 070-6442240
Ann-Christine Brostrém 0707-664996
Birgit Feychting 08-644 84 46 eller
070-644 20 41

Ann-Christin Hjertstrom 060-53 68 16
Iris Westman 0611-103 12

Susanne Rehlin 0707-360067

FOR ANHORIGA
Wiveka Ramel 08-660 51 31
Ann Hakansson 0730-662747

En sz‘o"dperson

 har sjalv haft gynekologisk
cancer eller &r narstdende

* vet genom egen erfarenhet hur
viktigt det &r att ha nagon att
tala med om sin situation

* har tid att lyssna

* har moralisk tystnadsplikt

» hanvisar till sjukvardspersonal i
medicinska fragar

« &r ett komplement till sjukvarden

* ar utbildad for sin uppgift

- traffas pa sin hemtelefon eller via
Gynsams hemsida.

DISKUSSIONSFORUM PA INTERNET

Pa Cancerfondens hemsida, www.cancerfonden.se, hittar du forumet "Diskutera cancer”. Det
finns flera olika rubriker, bland annat "Gynekologisk cancer” och "Anhdérigas situation”.

Overlakare Margareta Lood
Averldkare Susanne Malander
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POSTTIDNING B

Returadress: Gynsam Margaretha Sundsten
Storgatan 52 B, 852 30 Sundsvall

Gynsam stodjer kvinnor
med gynekologisk cancer
och deras anhoriga

VAD AR GYNSAM?

Féreningens medlemmar ar kvinnor som insjuknat i underlivscancer (patientmedlemmar)
och deras anhériga samt dvriga som stodjer Gynsams verksamhet (stédmedlemmar).
Gynsam ger stdd och information till patientmedlemmar och deras anhoériga
via stodpersonsverksamheten, www.gynsam.se, tidningen Gynsamposten
och olika aktiviteter i de lokala medlemsféreningarna.

Gynsam informerar och debatterar med politiker och andra som i sitt beslutsfattande
paverkar situationen fér kvinnor med gynekologisk cancer.

Vart mal &r att alla kvinnor med gynekologisk cancer ska ha tillgang till optimal sjukvard.

STOD TILL VERKSAMHETEN
Foéretag och organisationer kan stédja Gynsam genom gavor och annonsering i Gynsamposten.
Genom att stddja vart arbete | Gynsam &r ni med och paverkar varden fér kvinnor med gynekologisk cancer!

BLI MEDLEM
Bli medlem kontakta féreningens ordférande pa e-post
info@gynsam.se eller mobil 0722-08 56 30.

Arsavgiften ar 150 SEK som séatts in p& Gynsams bankgiro 374-9660.
Uppge namn och adress, samt om du énskar vara patient- eller stddmedlem.
Foéretag, organisationer och mottagningar
stodjer genom sitt medlemskap verksamheten och far tidningen Gynsamposten.

BESTALL GARNA VAR SYMBOL
Symbolen kostar 30 kronor som satts in pa Gynsams bankgiro 374-9660.

Uppge namn och adress och att betalningen avser Gynsams symbol. Sa kommer den per post.
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