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Kjaere medlem

Hovedstyret har i innevaerende periode brukt mye
tid pd & bygge opp organisasjonen samtidig som vi
har hatt utadrettet virksomhet for d gi gode tilbud

til medlemmer og drevet pavirkningsarbeid. Vi har
lagt vekt pd samhandling mellom lokallagene og
hovedstyret, og har nylig avholdt et nettverksmgte.
Her motte hovedstyret to styremedlemmer fra hvert
av lokallagene til felles erfaringsutveksling. Dette har
resultert i at vi na har laget en organisasjonshandbok
som er ment a vaere en stgtte for lokallagene i deres
arbeid. Tidligere har vi ogsa hatt fokus pa samhand-
ling mellom hovedstyret og lokallagene i forhold til
likepersonarbeid, og her er lokallagenes rolle sveert
sentral for & utfgre dette viktige arbeidet.

Blodkreftforeningen har de siste arene hatt stor suksess med & holde diagnosespe-
sifikke kurs for MPN, MDS og myelomatose og har sett at dette har veert en viktig
arena for a rekruttere nye medlemmer og knytte kontakter opp mot ulike fagmil-
joer. Nytt av i ar er at vi har holdt et eget diagnosespesifikt kurs for leukemi i Bergen
som vi har fatt gode tiloakemeldinger pa. Du kan lese mer om leukemiseminaret

i dette nummeret. | tillegg skal det fgr paske holdes et seminar om brukermed-
virkning i leukemiforskning. Her har foreningen hatt et samarbeid med ledende
leukemiforskningsmiljeer og fagmiljeet pa avdeling for blodsykdommer pa
Rikshospitalet, for & skape en arena for a bli kient med hverandre med tanke pa
hvordan vi kan samarbeide best mulig rundt brukermedvirkning i forskning.

Etter at myndigheter og organisasjoner som tildeler forskningsmidler har satt som

krav at det er brukermedvirkning med i selve forskningsprosessen, har Blodkreftfo-
reningen fatt mange henvendelser om vi kan skrive stattebrev til ulike forsknings-

prosjekter. Vi gnsker imidlertid 4 komme inn pa et tidligere trinn i prosessen slik at

det kan bli snakk om reell brukermedvirkning der det er relevant. Vi hdper at dette
seminaret kan vaere et skritt i en slik retning.

Hovedstyret har ogsa engasjert seg i tidsaspektet og prosessen rundt godkjen-
ning og refusjon av nye medikamenter for vare diagnoser. Her har vi veert i dialog
med ulike fagmiljeer, legemiddelselskaper, Kreftforeningen og Sekretariat for nye
metoder. Du kan lese mer om dette i bladet, og kopi av brevet vi har sendt helse-
ministeren ligger pa var hjemmeside.

Arbeidsoppgavene til hovedstyret er varierte og sammensatte, og det stilles store
forventninger til foreningen bade fra medlemmer og andre aktgrer. Det kreves en
betydelig arbeidsinnsats fra medlemmene i hovedstyret for & ivareta foreningen og
medlemmenes interesser, og jeg er utrolig stolt av gjengen i hovedstyret og alle
andre frivillige i Blodkreftforeningen som arbeider for & gi gode tilbud til de som
rammes av blodkreft. Jeg hdper at jeg ser mange av dere pd landsmgtet i Arendal.
Vi har ennd noen plasser igjen.

Jeg onsker dere en god var.

Hilsen Tone Hansen
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Blodkreftforeningen har skrevet brev til helseministeren og bedt han om a se pa prosessen med a
f& besluttet innfegrt nye medisiner. Bakgrunnen er at nyvinninger som bade kan redde liv og gi gkt
livskvalitet bruker lang tid pé & bli tatt i bruk i helsevesenet.

Tekst og foto: Eddy Gronset

Den siste tiden har det kommet en rekke
nye, lovende medisiner for blodkreft-
pasienter, men flere av de har i lang tid
ligget i en kg for & bli besluttet for bruk
i spesialisthelsetjenesten. Bade pasien-
ter og helsepersonell fortviler over at
behandlingstiden fra et medikament er
medisinsk godkjent for en diagnose og til
den besluttes innfgrt for bruk i det offent-
lige helsevesen er ungdvendig lang.
Forut for at Blodkreftforeningens
leder Tone Hansen sendte brev til
helseministeren, har hovedstyret gjort
en grundig jobb med 4 sette seg inn i
beslutningsprosessen.

Nye metoder

Veien fra ideen til et nytt medikament
oppstar og til det har veert gjennom

studier, vurdering av effekt og bivirk-
ninger og til slutt godkjenning for bruk
hos Statens Legemiddelverk kan vare
lang og tar gjerne flere ar. Det mange ikke
skjgnner er hvorfor det deretter skal ta
ytterligere lang tid for godkjente medisi-
ner kan tas i bruk. Blodkreftforeningens
leder Tone Hansen og nestleder Jacob
Hygen inviterte seg derfor til et mgte
med det som kalles sekretariatet for
Nye Metoder. Sekretariatet ligger under
Helsedirektoratet og har bl.a. sekreta-
riatsfunksjon for Bestillerforum RHF.
Dette organet gir oppdrag om metode-
vurderinger pa nasjonalt niva til Statens
legemiddelverk og Folkehelseinstituttet.
Oppdragene baserer seg pa forslag som
kan meldes inn av alle og/eller sdkalte
metodevarsler som utarbeides av Folke-
helseinstituttet (FHI) og Statens legemid-
delverk (SLV). Etter at metodevurderinger
er giennomfgrt sendes disse over til de

regionale helseforetak for beslutning i

det som kalles Beslutningsforum for nye
metoder. Beslutningsforum bestar av
lederne for landets fire regionale helse-
foretak (RHF), og er de som tar den ende-
lige beslutningen om et nytt legemiddel
innfgres i spesialisthelsetjenesten og skal
betales for av det norske helsevesenet.
Beslutningsforum har et eget sekretariat.
Mange av de nye kreftlegemidlene har en
hgy pris, og vurderer Beslutningsforum
at kostnaden ved bruk av det nye lege-
middelet er for hgy sammenlignet med
nyvunnet effekt av behandlingen og
forventet bedret livskvalitet og livslengde
hos pasienten, har det hendt at de har
gitt avslag pa offentlig finansiering. Fer
denne beslutningen kan tas, ma altsa Nye
Metoder ha gjennomfgrt metodevurde-
ringer basert pa ngdvendig dokumenta-
sjon om medisinsk effekt, sikkerhet og
helsegkonomiske beregninger mm. Det
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Nye medisiner

er denne prosessen som kan ta lang tid i
tillegg til at tiden for innsending av doku-
mentasjon fra produsenten kan vaere
tidkrevende.

Fra ulik til lik praksis

Hos Nye Metoder mgter vi sekretariats-
leder @yvind Melien og hans kollega
Sara Skilhagen Thormodsen. De
forteller at systemet Nye metoder med
Bestillerforum RHF og sekretariatet
for Nye Metoder kom pa plassi 2013.
Beslutningsforum for nye metoder ble
etablert varen 2014 og bestar av de
fire administrerende direktgrene i de
regionale helseforetak, samt
brukerrepresentant blant
flere observatgrer.

- Bakgrunnen for at
systemet Nye metoder ble
etablert var at det var ulik
praksis for innfgring av
nye legemidler og andre
helseteknologier. Det var
ikke tydelige og enhetlige
beslutningsprosesser, og det var heller
ikke tatt i bruk en praksis med gjennom-
fgring av metodevurderinger for a sikre
kunnskapsgrunnlaget for beslutninger.
Det kunne derfor oppsta ulikheter i tilbud
til pasientene. Et helseforetak kunne
taibruk en ny medisin, mens et annet
ikke sa seg rad til det. Det er et uttalt
politisk gnske at pasienter skal fa et likt
behandlingstilbud uavhengig av hvor de
bor i landet, og derfor kom det pa plass
et felles system for metodevurderinger
og et beslutningsforum som tar stilling
til innfgring av nye legemidler og annen
helseteknologi, sier Melien.

- Gjennomfgring av metodevurde-
ringer, basert pa internasjonalt aner-
kjente prinsipper for Health Technology
Assessments (HTA), er tatt i bruk i euro-
peiske land og i andre regioner for a bidra
til kvalitetssikring av helsetjenestene,
og Verdens Helseorganisasjon (WHO)
har satt HTA pa kartet pa global basis
som et verktgy for 4 nd Universal Health
Coverage. Det system som er utviklet
i Norge er dermed ikke noe seernorsk
fenomen, men gar inn i en internasjonal
utvikling Norge ogsa tar del i. Ikke minst
deltar Norge aktivt i EUs tunge satsning
pa HTA-feltet som en haper kan lede
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Her er det viktig
at for eksempel
pasientforeninger
kommer med innspill
i prosessen, og gjerne
sa tidlig som mulig.

frem til en permanent samarbeidsmodell
for Europa fra 2020.

Mye dokumentasjon

Leger eller legemiddelselskaper er de
som fgrst og fremst melder inn nye
medikamenter til metodevurdering,
men systemet er slik at hvem som
helst kan foresla a fa en behandlings-
mate vurdert for eventuell innfering i
spesialisthelsetjenesten.

@ivind Melien forteller at nar
metodeforslaget er meldt inn og metode-
varsler mottatt i sekretariatet sa er det
Nye Metoders jobb & sikre en transparent
prosess der forslagene og

varslene publiseres dpent
pa hjemmesiden. Alle,
inkludert institusjoner og
enkeltpersoner, helseper-
sonell, pasientorganisasjo-
ner, produsenter m.v., kan
melde inn sine innspill og
kommentarer i alle saker,
og dette vil innga som del
av saksgrunnlaget for drgftingene i
Bestillerforum RHF. Nar oppdraget er gitt
fra Bestillerforum RHF om en metode-
vurdering til enten Statens legemiddel-
verk (SLV) eller Folkehelseinstituttet
(FHI), er det disse instanser som har
ansvar for prosessen. Da innhentes
dokumentasjon fra produsentene som
grunnlag for metodevurderingene.
Videre involveres fageksperter i de
enkelte metodevurderinger oppnevnt
av de regionale helseforetak, og i tillegg
kan utrederinstansen ogsa utnevne egne
eksperter helt uavhengig av disse, for
eksempel hvis det skulle veere faglig
uenighet pa et omrade. Da sikres at alle
innfallsvinkler og synspunkter kommer
frem, sier han. Ogsa fageksperter fra ret-
ningslinjearbeid og brukerorganisasjoner
trekkes inn i metodevurderinger.

Metodevurderingen skal prgve a se
pa merverdien av & ta i bruk et godkjent
medikament i forhold til etablert behand-
lingspraksis. Det er her bade vurdering av
effekt, sikkerhet og de helsegkonomiske
vurderingene kommer inn.

Tone Hansen spurte i denne sam-
menhengen om de ogsa vurderer en
kortsiktig effekt av en medisin hvis for
eksempel bruk av den i en kort periode

kan gjore pasienten «frisk» nok til & tale
en transplantasjon, en sakalt Bridge to
Transplant.

- All tilgjengelig dokumentasjon om
nytte, effekt og sikkerhet ved en behand-
ling blir vurdert i forhold til den god-
kjente indikasjon som undersgkes. Det
er viktig at pasientenes perspektiv blir
ivaretatt i hele prosessen, slik som i dette
eksempelet, og at det ikke faller mellom
to stoler. Her er det viktig at for eksempel
pasientforeninger kommer med innspill
i prosessen, og gjerne sa tidlig som mulig,
poengterte Melien.

Tidslinjen

Melien forteller at Nye metoder har en
selvpalagt tidsgrense om at metodevur-
deringen skal vaere gjennomfgrt innen
180 dager. Dette er ikke forankret i noe
regelverk sa det er ikke noe lovbrudd som
skjer om de overstiger denne grensen,
hvilket dessverre skjer i en del tilfelle. I
gjennomsnitt er imidlertid tidsbruken for
giennomfegring av hurtig metodevurde-
ringer pa legemidler naer denne lengden.

- Vi er avhengig av dokumentasjon
fra produsentene, og vi ser at tiden som
brukes pa a levere denne dokumentasjo-
nen kan vaere like lang som den tiden Nye
metoder bruker, sier han og fortsetter:

- Viprgver na a samkjgre metode-
vurderingsprosessen best mulig med den
regulatoriske prosessen - altsd sammen
med at medikamentet far markeds-
foringstillatelse. Vi prgver a fa metode-
vurderingen ferdig sa fort som mulig
etter godkjenningen. Da ma metodevur-
deringen starte sa tidlig som mulig helst
samtidig med at vi skjgnner at den troligst
vil fa godkjenning i EMA - European
Medicines Agency.

Itrdd med dette, etter cirka dag 120
i sgknadsprosessen i EMA, utarbeider
Statens legemiddelverk et sakalt meto-
devarsel for den nye substansen som
ventes a fa godkjenning som legemiddel.
Dette danner utgangspunkt for a starte
prosessen med metodevurderingen. Da
etableres det dialog med det aktuelle firma
og Statens Legemiddelverk ber om doku-
mentasjon. Dette startet vi med for litt
over et ar siden, og vi ser at det har effekt.
Med denne modellen er vi ogsa tidlig ute i
Europa, og vi haper dette er et viktig skritt



for & lgse problemet med tidstyvene i
innfgringsprosessen for nye legemidler.

Kan bli prisforhandlinger

Etter at metodevurderingen er ferdig
blir den sendt fra Bestillerforum RHF
som oppdragsgiver til de regionale
helseforetakene for beslutning. Fag-
direktgrene utarbeider da en felles
innstilling til Beslutningsforum for nye
metoder. I denne prosessen kan det
parallelt foregé en forhandling med
legemiddelselskapet om pris av et
nystartet nasjonalt helseforetak som
heter Sykehusinnkjgp HF. En kritisk
faktor for rask tilgang er at Nye
Metoders prosess er godt koordinert
med Sykehusinnkjgp HF.

Et komplekst omrade

- Vi har sett at prosessen med a fa et
legemiddel innfgrt som en behandling
som skal tilbys av det offentlige er en
kompleks prosess som involverer mange
aktgrer. Vi fgler at kvalitetssikringen
som ligger i systemet er bra, men mener
definitivt at de ma vaere mulig 4 gjore
dette raskere. Mens man utreder sa er
det pasienter som mister muligheter
fordi de for sent kan fa tilgang til ny og
bedre behandling, sier Tone Hansen.
Hovedstyret har i dette arbeidet ogsa
hatt mgter med en rekke legemiddel-
selskaper og fagmiljger pa de stgrste
norske sykehus som behandler var
pasientgruppe.

- Alle er enig om at dette kan gjores
raskere. At vi som pasientforening na
ogsa presser pa i forhold til dette overfor
helseministeren, tror jeg er viktig.
Ministeren har sagt at vi skal ha pasien-
tenes helsevesen, og da bgr han lytte til
pasientforeningene, sier Tone Hansen.

Vil du lese brevet som Blodkreft-
foreningen har sendt til helseminister
Bent Hgie s kan du finne det pa
www.blodkreftforeningen.no

Informasjon om behandlingen av

de ulke nye legemidlene finner du
her: nyemetoder.no/

Rehabilitering

— Noen skritt neermere oppstart for
spennende kartleggingsprosjekt

Kreftrehabilitering er en
kampsak for Blodkreft-
foreningen som har jobbet
for et bedre tilbud og gkt
oppmerksomhet rundt
behovet i flere ar. Det er
derfor stor spenning knyttet
til kartleggingsprosjektet
som na er pa trappene.

Tekst: Rannveig @ksne Foto: Privat

I margen har tidligere nevnt prosjektet
som planlegges ved Oslo universitetssy-
kehus (OUS), og som man pa sikt haper at
skal rulles ut ved flere sykehusilandet.
Ansvarlig for prosjektet er Lene Thorsen,
hun er forsker i Avdeling for klinisk ser-
vice ved Kreftklinikken OUS, og jobber
ogsa ved Nasjonal kompetansetjeneste
for seneffekter etter kreftbehandling.
Thorsen forteller at prosjektet er pa god
vei fremover og hun haper pa oppstart
1.september i ar.

Kort om prosjektet

- Det vi har planer om a gjgre er &
kartlegge hvilke rehabiliteringsbehov
pasienter med blodkreft og gynekolo-
gisk kreft har. Vi har tenkt & teste ut et
screeningsverktgy hvor graden av plager
og hvilke problemer pasientene har frem-
kommer. For leger og klinisk helseper-
sonell skal dette fungere som et verktgy
for & komme inn i samtale med pasienten
om de har behov for rehabilitering eller
ikke. Samtidig vil dette skjemaet gi oss
mye nyttig informasjon som i fremtiden
kan bedre og forenkle arbeid med rehabi-
literingsbehov. Vi vil avdekke hvilke
problemer pasientene har, graden av
plager og vi vil se hvor de henvises. Ikke
minst vil vi fa kunnskap om hvilke type
problemer som fgrer til at de henvises til
rehabilitering, forklarer Thorsen.

Status

Prosjektgruppen jobber na med a fa over-
sikt over eksisterende rehabiliteringstil-
bud ved hjelp av koordinerende enhet

Lene Thorsen, forsker ved avdeling for klinisk
service ved Kreftklinikken OUS, er ansvarlig for
kartleggingsprosjektet.

ved OUS og regional koordinerende enhet
i Helse Sgr-@st. Gruppen gnsker ogsa a se
pa om man kan lage rutiner for hvordan
pasienter etter screening skal fglges opp
nar de gar fra spesialisthelsetjenesten

til primeerhelsetjenesten eksisterende
rehabiliteringstilbud.

Blodkreftforeningens leder i
arbeidsgruppen for prosjektet

Bak kartleggingsprosjektet star en
arbeidsgruppe utspunnet av Helse Sgr-
Ost sitt fagnettverk for kreftrehabilite-
ring. Arbeidsgruppen ledes av Torhild
Birkeland, som har med seg forsker Lene
Thorsen, Elisabeth Nybg, kliniker fra
Cato-senteret og Blodkreftforenings leder,
Tone Hansen. Hansen har fatt geher i
arbeidsgruppen for at blodkreftpasien-
ter har store rehabiliteringsbehov og
derfor er godt egnet som testgruppe for
kartleggingsprosjektet.
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ANNONSE

Sammen kan vi forbedre livet til
mennesker som rammes av kreft

| Janssen setter vi oss haye mal — a bidra til at kreftsykdom bekjempes og kureres. Det er ikke
lett. Derfor samarbeider vi med fremragende forskningsinstitusjoner, sma og starre bedrifter
og pasientforeninger over hele verden. Sammen jobber vi mot ett felles mal — & forbedre livet
til mennesker som rammes av kreft.

Var viktigste oppgave er a utvikle nye banebrytende kreftlegemidler og gjere de tilgjengelig
for alle som trenger dem.
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Fortsatt noen ledige plasser pa
Landskonferansen i Arendal!

Konferansen holdes pa Clarion Hotel Tyholmen i.Arendal 19. - 21. mai..
Vi tar i mot pameldinger til over paske med frist 18. april.

Spennende faglig program

Blodkreftforeningens offisielle landsmgte
avholdes fredag kl. 18:00 pafulgt av felles
middag og sosialt samvaer. Resten av hel-
gen har vi et spennende faglig program!
Andreas Aase, forstelektor ved
Universitet i Agder, som skal holde et
foredrag om ulike personligheter; «Pd seg
selv kjenner man...ingen andre».

Gry Stalsett, psykolog ved Modum Bad
kommer for a snakke om eksistensielle
utordringer i forbindelse med kreft.
Jirgen Rolke, en av landets fremste
hematologer og overlege ved Sgrlandet
sykehus Kristiansand, vil holde et fore-
drag om ulke blodsykdommer.

Professor og senterleder Kjetil Tasken
ved Norsk Senter for molekyleermedisin,
UiO/OUS, skal holde et foredrag om siste
nytt innen blodkreftforskning: Pagaende
studier for a utvikle individtilpasset
behandling og brukermedvirkning.
Sexolog Randi Gjessing vil holde et inn-
legg om kreft og seksualitet.

Erfaringsutvekslingsgrupper

Denne helgen legger vi ogsa til rette for
at vare medlemmer skal fa mgte andre
som har opplevd det sammei «erfa-
ringsutvekslingsgrupper». Vi har satt av
tid i programmet til dette pa lgrdagen.
Om du gnsker 3 delta i en slik gruppe,
melder du deg relevant gruppe for deg

pa samtidig med at du melder deg pa
landskonferansen. Vi prgver a fa grupper
for ulike diagnoser, alder, transplanterte,
pargrende med mer, men fingraderingen
avhenger av pameldingen, derfor kan det
veere slik at noen grupper kan bli slatt
sammen. Erfaringsutvekslingsgruppene
gjor det lettere & komme i kontakt med
folk i samme situasjon som en selv, og
pleier a vaere veldig populzere.

Aktiviteter og rekreasjon

Som foregaende ar har viiar ogsa lagt
opp til et utvalg av aktiviteter som man
kan velge mellom. Vi har satt av godt
med tid til dette pa lgrdag ettermid-

dag. Her star valget mellom battur pa
Nidelven, byvandring md guide, besgk
pa Kuben museum med mueseumsguide
eller utendgrstrening. Selvfglgelig kan
man ogsa bruke denne tiden pa en egen
valgfri aktivitet om man gnsker dette. Les
mer om aktivitetene nar du melder deg
pa via nettsiden.

Meld deg pa na!

Vi har begrenset antall plasser, sa forste-
mann til mglla-prinsippet gjelder.
Pameldingsfrist: 18. april 2017, meld deg
pa via www.blodkreftforeningen.no

NB! Landskonferansen er kun for medlemmer
Blodkreftforeningen dekker kost og losji mot en egenandel pa kr 1000.
Deltakere ma selv betale for reise til og fra hotellet.

Registrering fredag 19. mai fra: 15.00 - 17.30

Avreise etter lunsj pa sendag, 21. mai ca. kl 14.00
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Myelomatose

Nordens stgrste pa myelomatosestudier

I lgpet av to &r er Oslo myelomatosesenter ved Oslo universitets-
sykehus, Rikshospitalet, blitt Nordens stgrste senter malt i antall
pasienter som er inkludert i studier. Malet til leder av senteret, hema-
tolog Fredrik Schjesvold, er at alle myelomatosepasienter som trenger
behandling i Helse Sgr-@st skal fa tilbud om a delta i en studie.

Tekst og foto: Eddy Grgnset

- Vi fikk 70 personer inn i studier i fjor.
Og i ar etter to og en halv maned, har
vi 24 nye. [ ar antar vi det blir det over
hundre nye pasienter i tillegg til de som
fortsatt gar i studier startet inntil i fjor,
sier Schjesvold.

Schjesvold og kollegene har nylig
avsluttet fem studier, mens seks pagar.

Ni nye studier er under planlegging, men
det er en langvarig prosess sa oppstart pa
disse kan veaere fra noen maneder til ar
frem i tid.

- Innen myelomatose har det de siste
arene kommet en rekke nye medisiner.
Det er fantastisk fordi dette lenge har
veert en sykdom vi ikke har hatt sd mange
behandlingsmuligheter for. At vi na
far mange pasienter inn pa studier som
prover ut de nye behandlingsformene
har mange fordeler. For det fgrste far
pasientene det gjelder mulighet til & pregve
nye medisiner fgr de blir tilgjengelig i
rutinepraksis. Vi vet at prosessen med a
fa medisinene godkjent for allmenn bruk
i helsevesenet kan vare lang, og i noen
tilfeller blir kostnadene med medisinen
ansett som sa hgy at Beslutningsforum
sier nei til bruken av dem. Gjennom slike
studier er det legemiddelselskapene som
betaler for medisinen, og slik sett er det
en vinn - vinn situasjon. Helsevesenet
blir ikke belastet med kostnaden, pasien-
ten far tilgang til nye medisiner og vi som
jobber med pasientene far tidlig kunn-
skap om hvordan medisinen virker og
hvordan vi skal handtere bivirkningene
de gir. Det gjor at vi raskere kan sette i
gang med trygg bruk av de nye medisi-
nene nar de blir godkjent for allmenn
bruk, sier Schjesvold.

Volum gir posisjon

Nettopp det at de har greid & bygge opp
en base med mange pasienter som er
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involvert i studiene, har gjort at de har
kommet pa listen med de som far mulig-
het til &4 vaere med pa nye internasjonale
studier.

De kjgrer ingen av studiene alene.
Det er de for sma til i klinisk sammen-
heng. De akademiske studiene kommer
fra den nordiske myelomatosegruppen
hvor Fredrik Schjesvold sitter i styret.

- Halvparten av pasientene er med
islike internasjonale studier. Den andre
halvparten er i industristudier hvor
legemiddelselskapene spgr om vi kan
veere med pa deres studier. Det er for
sistnevnte vi har gkt. Vi har lenge veert
med pa fa slike studier, men fordi vi
har vist at vi greier a rekruttere mange
pasienter, har vi kommet hgyere pa deres
lister og far veere med pa mer. Na er det
fire medikamenter for myelomatose som
er til behandling i Beslutningsforum. Fra
en medisin er i start pa en studie og til det
far ja eller nei i Beslutningsforum sa kan
det ga opp til fem-seks ar. Na far norske
pasienter tilgang til disse medisinene
tidligere, sier Schjesvold.

Krav for a delta i studiene

Selv om Fredrik Schjesvold sier at han
gnsker a tilby s mange som mulig 3 delta
pa aktuelle studier, er det noen begrens-
ninger. For det fgrste s ma pasienten ha
mulighet til 8 komme til Rikshospitalet
kanskje s ofte som to ganger i uken. Det
gjor at det i praksis er pasienter som bor
relativt neert sykehuset dette er mest
aktuelt for, og pasienter utenom Helse
Ser-@st vil oftest ikke fa dekket sine
reiseutgifter.

- De fleste studier krever at du
er behandlingstrengende, enten nar
sykdommen er nydiagnostisert eller ved
et tilbakefall, men et tilbakefall kan ogsa
veere at M-komponenten har begynt a
stige. Altsd markegren av blodverdier som
sier at myelomatosesykdommen er i ferd

- Sa langt vet man at enkelte pasienter kan ha
formidabelt gode responser pd enkelte av de nye
medisinene, men hvor stort andel dette utgjer er for
tidlig d si, sier Fredrik Schjesvold. Derfor er kliniske
studier viktig.

med & komme tilbake. Man trenger ikke &
ha fatt tilbake like mye sykdom som ved
forrige behandling, for & bli med pa en
studie. Alle leger i Helse Sgr-@st er opp-
datert pa de studier vi har tilgjengelige.
Ofte er det da den aktuelle pasientens
lege som kontakter meg. Jeg sitter ikke pa
alle data om pasienten, og kan ikke svare
pa dette uten a ha deres journal. Man

ma derfor kontakte sin egen lege for a
vurdere om man er aktuell for en studie.
Sa ma man huske at dette er studier hvor
man nettopp tester ut om de nye medisi-
nene har den effekten man gnsker. Alle
pasienter med myelomatose far i dag den
beste behandling som er vedtatt dekket
av det offentlige uansett hvor i landet de
bor. Det krever noe mer a delta pa studier,
og det er ikke alltid det & veere med pa

en studie gir deg noen bedre behandling
enn det som er allment tilgjengelig.  noen
tilfeller tester vi ogsa dagens behandling
opp mot nye behandlingsmuligheter i det
som kalles kontrollerte studier, noen av
disse inneholder placebo. Da kan man
ende med & fa behandling man ogsa
kunne fatt pa sitt lokalsykehus. Dette er
likevel viktig og ngdvendig for at vi skal
kunne delta i slike studier og fa tilgang til

HONSULTASIONSEOM



de nye medikamentene, sier Schjesvold.
Det er vanskelig 4 ha mange studier
pé et mindre sted, men Schjesvold
papeker at sykehusene i Trondheim,
Stavanger, Bergen, Skien og Fgrde i dag er
med pa studier med myelomatosepasien-
ter. Dette er ogsa mulig for flere sykehus.

Spennende muligheter

Mange pasienter har store forventninger
til de nye medisinene som er pa gang.
Spesielt er immunterapi sett pa som det
som kanskje en gang kan kurere sykdom-
men. Schjesvold tror ikke det er sa enkelt.

- Vi vet ikke hvor godt immunte-
rapi virker pa myelomatose. Det finnes
enkelteksempler pa at det har virket pa
myelomatose, men det er ogsa mange det
ikke virker pa. Vi ma ha slike studier i
lang tid fremover for a fa sikker kunn-
skap. Jeg tror det er noe a hente her, men
vi vet ikke hvilke kombinasjoner som er
de beste. Vi vet imidlertid at en medisin
ikke virker alene slik det for eksempel
har gjort for faflekkreft, sier han.

Alle studiene varer til pasienten
eventuelt far et tilbakefall. Det er ikke

slik at de blir stoppet hvis medisinen blir
godkjent og far nei i Beslutningsforum.
Alle pasientene i studiene donerer i
tillegg blod og benmarg til basalforskning
ved Oslo Universitetssykehus.
- Vi kjenner ikke arsaken til mye-

lomatose, og det er i basalforskningen
at de ordentlige gjennombruddene kan
komme. N3 blir det gkt fokus pa denne
sykdommen og det kommer alle mye-
lomatosepasienter til gode, sier Fredrik
Schjesvold.

Dette er studiene som aktivt inkluderer i dag.

Se ogsa: ous-research.no/myeloma/

To studier med Pembrolizumab

Dette er studier med immunterapi i
forstelinje og ved tilbakefall. Senteret er
storst i verden malt i antall pasienter som
far dette som farstelinjebehandling, altsa
som forste behandling etter at sykdom-
men er oppdaget.

En studie med Panobinostat ved
tilbakefall

Dette er en medisin som hemmer et
enzym som heter HDAC og endrer hvor-
dan genene i kreftcellene aktiveres.

En studie som kombinerer Imnovid
og Velcade
Studien ser pa hvordan de to medisinene

i kombinasjon virker pa pasienter med
tilbakefall.

En studie ser pa Zometabehandling pa
to mot fire ar

Dette er skjelettbehandling. Ser pa om
man har mer nytte av a ga pa dette i fire
kontra to ar som er standarden i dag.

En studie med Kyprolis

Ser pa hvordan medisinen virker som
andrelinjebehandling for yngre pasienter
i kombinasjon med hgydosebehandling
med cellegift

Montebellosenteret ligger i
flotte omgivelser like ovenfor
Lillehammer og framstar
med god hotellstandard

uten institusjonspreg.
Montebellosenteret er Norges
eneste landsdekkende
rehabiliteringssenter, kun for
de som har eller har hatt kreft
og deres pargrende.

Kurs 39a

«Kreft — hva na?» Myelomatose
og leukemi. Trinn 1
29.sept — 6. okt

Kurset inneholder en dynamisk prosess
hvor kunnskapsformidling om kreft,
endringsstrategier og livet videre er i fokus.

Kreft kan snu livet opp ned
for deg og dine naermeste

Montebellosenteret er en nasjonal helseinstitusjon for kreftpasienter og deres pérarende.
Gjennom kursopphold tilbys hjelp til livsmestring etter kreftdiagnose.

Kurs 35b

Alle kurs og ytre landskap
(-}

er ogséd
tilrettelagt for ;
samlivspartner

ngrs!éeﬂde

En del av hverandres liv
— parkurs for unge voksne
1. - 8. september

Pilegrimsvandring i indre
Kurs34b  25.aug—1.sept.
Kurstedvegen 5, 2610 Mesnali

TIF62 351100 post@montebello-senteret.no
www.montebellosenteret.no

oy
Ll | AT ] eT
Leer & leve med endring
som folge av kreft

SHIN’ WAIAH DPO 0104 ei3alEp)

Noen av vare temakurs i trinn 2:

Etter at du har veert pd trinn 1 kurs, kan du seke pa trinn 2.
Kursene har temaer som fokuserer pd ulike utfordringer videre i livet.

Tankens kraft
Kurs 46b  17.—24.november

%ONTEBELLO \

Nytt perspektiv pd livet
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Leukemiseminar

Store fremskritt i leukemiforskning

- S

Blodkreftforeningen arrangerte
seminar om leukemier i Bergen.
I tillegg til gode medisinskée
foredrag fikk vi ogsa fire flotte

_ pasienthistorier her ved Bente
Larsen, Trude Wetaas,
Stein-Magne Aksnes og

| Eva-Cecilie Dyen.

Deltakerne pa Blodkreftforeningens leukemiseminar i Bergen 16. mars fikk en grundig
innfgring i hvordan det er 4 leve med de fire leukemivariantene, hva slags forskning som
pagar og hva som er den vanligste behandlingen i dag.

Tekst og foto: Eddy Grgnset

Professor Bjgrn Tore Gjertsen fra
Haukeland Universitetssykehus innle-
det seminaret med a redegjgre for mye
av den forskningen som i dag gjagres pa
omradet.

- Mye av forskningen er basert pa a
finne ut hvorfor noen far disse sykdom-
mene. Her er det enna mye vi ikke vet.
Benmargen er det sentrale i forhold til
leukemi, og i fosterlivet er benmargen
noe av det fgrste som blir dannet. I det
vi blir fgdt er systemet vart pd en mate
nullstilt. I lgpet av livet vil det bli gen-for-
andringer i cellene, og dette kan fare til
leukemi. Det er en topp for leukemi for
barn, og det tror vi er relatert til genetiske
og arvelige disposisjoner. De fleste som far
leukemi har passert 50 ar. Det er derfor
en del av livet at slike naturlige gen-
endringer kan ga galt for noen, sier han.

Om lag 300 personer far en variant
av leukemi i Norge hvert ar. Det er sjeldne
sykdommer, og det er ikke utelukket at
det kan ha en viss arvelig arsak.

- Etter Hiroshima s man at det ble
en gkning i noen typer leukemi. Det er
derfor relatert til radioaktiv straling.
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Benzen-pavirkning har vist seg a veere en
arsak til gkt forekomst av AML og myelo-
matose, sier Gjertsen.

Nye behandlingsmuligheter

Cellegift slik det tradisjonelt har veert
brukt, er kanskje pa vei bort i behandling
av leukemi.

- Vi har funnet prognostiske
metoder som ser at vi kan finne de
enkelte punktmutasjonene som fgrer
til leukemien. Det er derfor slik at av
100 leukemipasienter sa kan det veere
100 forskjellige mater a behandle pa. En
bestemt leukemiform kan vi gi A-vitamin
for & behandle, helst i kombinasjon med
arsenikk. Dette kalles akutt promyelocytt
leukemi, en leukemi som fgrst ble beskre-
vet av Oslo-legen Lars K. Hillestad i 1957,
og hvor behandlingen na egentlig er en
raffinert form for kinesisk folkemedisin.
Faktisk forstar vi det meste av de finur-
lige prosessene som gjgr at A-vitamin
og arsenikk helbreder disse pasientene.
Denne spesielle leukemiformen kan
vi dermed behandle uten cellegift. Det
samme har vi klart med kronisk myelo-
gen leukemi, hvor en tablett daglig i beste

fall kan helbrede pasienten over en 6
ars periode. Det som fgrer oss fremover
er blant annet av pasientene vi behand-
ler har donert store mengder blod og
benmarg til forskning. Det gjor at vi har
mye materiell og drive ulike former med
forskning p3, sier Bjgrn Tore Gjertsen.

1 de pafglgende sidene presenterer vi
noen av pasienthistoriene som ble fortalt
pa seminaret, og vi far med oss noen av
legenes vurdering av de ulike sykdom-
mene. Vi vil fglge opp med ytterlig en
av pasienthistoriene i neste utgave av
Imargen.

Cirka 300 personer far

leukemi i aret i Norge

Harcelle: 35
KML: 50
KLL: 110
AML: 120
ALL: 30



Akutt lymfoblastisk leukemi

Fikk ALL som 5-aring

Stein-Magne Aksnes (38) fra Bergen var bare 5 ar gammel da han ble pavist syk med akutt
lymfoblastisk leukemi (ALL). Etter to tilbakefall og pafelgende taffe behandlinger ble han
erkleert kreftfri som 14-aring. Kreftfri er han fortsatt, men senskadene ma han leve med livet ut.

Tekst og foto: Eddy Grgnset

Stein-Magnes barndom ble preget av
kreftsykdommen. Som liten guttunge var
han slapp og lite interessert i & veere med
de andre pa sin alder i lek. Foreldrene ble
bekymret, og undersgkelser viste at han
hadde fatt leukemisykdommen ALL.

Barneklinikken pa Haukeland hadde
pa en mate veert hans andre hjem de siste
arene. I tiden mellom fgrste og andre
tilbakefall sa dgde Stein-Magnes mor av
kreft, og de var en familie i krise.

- Som 13-aring matte jeg gjennom
en benmargstransplantasjon, og jeg var
heldig som hadde en biologisk sgster som
kunne veere donor. Etterpa ble det bestem
at jeg skulle fa intensiv stralebehandling.
Etter fire runder med dette kollapset lun-
gene mine, og de matte avslutte behand-
lingen. Respiratoren sto ved siden av, og
jeg matte ha oksygentilfgrsel og matte
leere meg & ga pa nytt. Det viktigste er at
jeg har beholdt vettet og kan klare meg
selv. Det var ikke mange som overlevde
pé den tiden i min alder. Det er spesielt &
tenke tilbake pa, men jeg har det braidag,
sier Stein-Magne Aksnes.

Var ikke forberedt pa senskader

Etter & ha blitt frisk som 14-aring var
hans fgrste prioritet a ta igjen det for-
sgmte med venner og skolegang.

- Det var aldri noen som tilbgd meg
rehabilitering, men ved 4 legge til noen ar
fullfgrte jeg barne- og ungdomsskolen og
etter hvert videregaende skole. Det var
da jeg skulle begynne pa hgyere utdan-
ning som fgrskoleleerer at jeg merket at
noe ikke var s lett. Jeg fullfgrte det ene
aret, men besto ikke alle fag. Jeg greide
ikke 4 folge med. Jeg provde meg pa ulike
jobber, men merket at det fysiske gav en
del begrensninger. Til slutt kom jeg til en
prosess hvor jeg matte si til meg selv at jeg
har tross alt veert syk i mange ar. Det var

en erkjennelsesprosess, sier han.

Fikk yrkesmedisinsk test

Han var i midten av 20-arene da han
fortalte dette til sine leger.

- Jeg kom til en yrkesmedisinsk
avdeling, og de tok mange tester av
meg. Resultatet ble at jeg ble varig 100
prosent ung ufgr. Det er jeg fortsatt.
Hovedproblemet mitt er redusert lunge-
kapasitet og finmotorikk, sier han.

- Det var en lettelse & fa den
ufgrheten. Det gav meg en gkonomisk
ryggrad. Jeg har drevet mye med frivillig
arbeid innen bade Ung Kreft og na
Blodkreftforeningen, og sa har jeg noen
oppdrag som stgttekontakt. Det er viktig
og gir livet mening. Jeg klarer meg uten
hjelp og har ikke smerter, sier han.

Trenger kraftig behandling

Akutt lymfoblastisk leukemi - ALL - er
en sykdom som trenger rask og vanligvis
ganske kraftig behandling, sier @ystein
Halvorsen som er lege ved seksjon

for blodsykdommer pa Haukeland
Universitetssykehus.

- Ved ALL er det celler som deler seg
raskt og som hoper seg opp i benmargen.
Uten behandling vil derfor pasienten
dg i lgpet av noen fa maneder. Denne
sykdommen er sjelden og rammer oftest
barn, men kan ogsa ramme eldre, forteller
han.

Siden det er en aggressiv sykdom, ma
de ogsa fa en aggressiv behandling. Den
er intensiv og man star pa behandling
iopp til tre ar. Det er en stor risiko for
komplikasjoner, og det er dessverre slik at
mange far seneffekter.

- Vi kan gi opp til ti forskjellige med-
ikamenter med ulike virkningseffekt. Vi
vil gi behandling som er kraftig nok til at
man ikke far tilbakefall, samtidig som vi
ikke vil gi en behandling som er sa kraftig

at pasienten far ungdvendig med skader.
Siden 1992 har vi hatt en felles nordisk
behandlingsprotokoll for barn med ALL.
Vi har allerede i en del ar har behandlet
pasienter opp til 45 ar etter det vi kaller
NOPHO 2008-protokollen. Det nye er

at man i fjor fikk nordiske protokoller
ogsa for de over 45. Det gode er at veldig
mange na blir friske. Over 90 prosent i
lavrisikogruppen er symptomfrie etter
3,5 ar, sier @ystein Halvorsen.

@ystein Halvorsen, lege ved seksjon for blod-
sykdommer pd Haukeland Universitetssykehus.
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Leukemiseminar

AML

Eva Cecilie @yen fortalte sin historie om hvordan hun i 2010 ble
pasient med akutt myelogen leukemi (AML) i forrige utgave av
[ Margen, og pa seminaret i Bergen delte hun den pa nytt.

Tekst og foto: Eddy Gronset

Her gikk hun ogsé inn pa hvordan hun
taklet & veere innelast pa isolat mens hun
bygde opp immunforsvaret etter a ha fatt
nye stamceller fra sin bror. Hun hengte et
stort skilt opp pa rommet sitt hvor det sto
«Jeg er her for 4 bli frisk».

- Jeg matte ha en grunn for & veere
inne pa dette isolatet, forklarte hun.

Samtidig gikk hun inn pa hvordan
sykdommen preger henne na i ettertid,
selv om alle prgver tilsier at hun er blitt
frisk.

- Jeg kommer aldri tilbake til det jeg
var. Jeg elsket & ga turer og har veert pa
mange fjelltopper. De hgyeste vet jeg at
jeg ikke kan komme meg opp pa lenger.
Det er mye annet ogsa. Jeg spiser ikke
tomatsuppe lenger fordi det forbinder jeg
med det jeg spiste under cellegiftbehand-
lingen. Samtidig har jeg fortsatt proble-
mer med a fa i meg mat. Jeg far alt som er
av sykdommer. Blir jeg forkjglet varer det
i atte uker. Det er ikke gay. Det psykiske
spiller ogsa inn. Jeg er var pa alt som kan
minne om helseendringer, forteller hun.

Samtidig har hun plukket seg ut sma
mal som hun strekker seg etter. Hun er
delvis kommet tilbake i jobb, og hun har
noen mindre topper hun har sett seg ut a
komme opp pa.

En viktig plakat

- Alle burde ha en slik plakat som
Eva-Cecilie hadde, sier overlege
Astrid Olsnes Kittang ved Haukeland
Universitetssykehus. Det & ha noe &
strekke seg etter og samle motivasjon
rundt i en krevende behandlingstid er
viktig.

- Arsaken til AML er sammensatt,
genetikk spiller en stor rolle, men dette er
ikke en arvelig sykdom. Om lag en fjerde-
del har hatt en mild kronisk benmargs-
sykdom eller benmargsskadende behand-
ling tidligere, og vi mener at det kan vaere
en av faktorene som utlgser sykdommen.
Det som kjennetegner sykdommen er
at blodcellene far en blokkert modning
og derfor ikke utvikler seg slik de skal.
Leukemicellene har en egenskap som gjar
at de overlever selv om de er syke, og de

VM for transplanterte

I manedsskiftet juni-juli gar VM for trans-
planterte av stabelen i Malaga i Spania.
Mesterskapet holdes hvert andre ar og
tiltrekker seg deltakere fra hele verden.
Med VM for transplanterte er malet a gke
kunnskap og fremme akseptanse rundt
organdonasjon, demonstrere den fysiske
suksessen transplanterte kan oppna, samt
a vise at transplanterte kan leve friske og
normale liv.

Felles for deltakerne er at de er
mellom 4 og 80 ar og har alle hatt en
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livreddende organdonasjon hjerte,
lunge, lever, bukspyttkjertel, nyrer eller
stamcelletransplantasjon fra allogen
donor. I Malaga er det forventet over
2500 deltakere fra 55 forskjellige nasjo-
ner. Mesterskapet varer fra 25. juni til
2. juli og pameldingen er apen!

Blant gvelsene det skal konkurreres
ier friidrett, sykling, svgmming, tennis,
bordtennis, golf og volleyball.

Dersom dette hgres interessant
ut for deg og du har lyst til & melde deg

deler seg mer enn normalt. Opphoping av
skadede celler kombinert med at de greier
a giemme seg for kroppens immunforsvar
gir benmargssvikt og gjgr sykdommen
akutt og livstruende hvis man ikke far
behandling, sier hun.

Risikotilpasset terapi

Diagnostikken er basert pa gjentatte pro-
ver av blod og benmarg. Disse ma blant
annet studeres ngye under mikroskop
for & sla fast hvilken behandling som kan
velges.

- Behandlingen som gis i dag er det
vi kaller risikotilpasset terapi hvilket
i hovedsak styres ut i fra avvik viser i
cellene og pasientens alder. Vi vet at over
halvparten av de som er i lavrisikogrup-
pen blir frisk med bare cellegift. I andre
grupper ma vi tilby mer enn bare celle-
gift. Da kan allogen stamcelletransplanta-
sjon veere ngdvendig. Nyere forskning gir
hap om at immunterapi kan bli en aktuell
behandlingsform for denne gruppen, sier
Astrid Olsnes Kittang.

%

XXI *SPAIN
WORLD TRANSPLANT GAMES 2017

pa sa gi sekretariatet beskjed sa kan

vi sgrge for at eventuelle deltakere fra
Blodkreftforeningen blir satt i kontakt
med hverandre. Send en mail til
post@blodkreftforeningen.no

Les mer om arrangementet:
www.wtmalaga2017.com



Rutinesjekk avslgrte KML

Bente Larsen (59) fglte seg frisk, men da mannen hennes oppdaget at han hadde prostatakreft
pa en helsesjekk, tenkte hun at hun selv ogsa burde ta en helsekontroll. Der fikk hun pavist et
alarmerende hgyt niva av hvite blodceller, og neermere undersgkelser viste at hun hadde kronisk

myelogen leukemi (KML).

L

Bente Larsen fikk pavist KML pé helsesjekk.

Tekst og foto: Eddy Gronset

- Det har skjedd mye i behandlingen
av KML de siste arene, og da jeg ble syk
i desember 2007 var det slik at om jeg
hadde blitt syk fem ar tidligere sa hadde
jeg mattet gjennomfare en krevende ben-
margstransplantasjon. I 2001 kom det en
medisin med navn Glivec som pa mange
mater revolusjonerte behandlingen. Da
jeg ble syk fikk jeg tilbud om a blimed i en
studie som skulle teste en annen medisin,
nilotinib, sier Bente Larsen.

Sjokket over a veere kreftsyk var
fortsatt til stede, men legen hun mgtte
pé Rikshospitalet virket faglig dyktig og
tillitsskapende. Hun valgte derfor a legge
livet sitt i hendene til legen, og ble med pa
studien.

Pillene slo tilbake leukemien

- Jeg folte det nesten ville vaere et mirakel
om en pille kunne gjgre meg frisk av
leukemi-sykdommen, men slik skulle

det vise seg a veere. Etter & ha gatt pa
tablettene en uke sa hadde antall hvite
blodceller halvert seg. Etter enda en uke,

var det en ytterligere halvering. Etter
hvert begynte jeg a ga til kontroll en gang
imaneden, og legene var svert forngyd
med resultatene. Jeg var ogsa forngyd.
Nilotinib gav meg ingen bivirkninger, og
jeg kunne leve som vanlig. Den stgrste
ulempen var at det var veldig viktig nar
og hvordan jeg tok tablettene. Jeg stilte
inn alarmen pa mobilen til de to tids-
punktene hver dag tablettene skulle tas,
og tenkte at alternativet var si mye verre,
sier hun.

Ny studie

Etter fem ars behandling var studien
over, og pa grunn av at myndighetene
vil at pasienter skal bruke den rimeligste
medisinen, matte hun da ga over til &
bruke Glivec. Denne medisinen reagerte
hun derimot p3, og fikk bivirkninger.
Legen sgkte derfor om hun kunne fa
tilbake nilotinib (Tasigna) og det ble
akseptert.

Varen 2013 ble hun nok en gang
spurt om hun kunne tenke seg a delta i
en studie.

- Man gnsket & undersgke om en del
av oss som hadde gatt lenge pa medi-
sinske behandling med gode resultater,
kunne slutte med medisinen. Den 19. juli
2013 sluttet jeg derfor med behandlingen.
For et par ar siden fikk jeg vite at de ikke
lenger kunne pavise KLM i kroppen min.
Jeg gar fortsatt til kontroll hver tredje

o % Haukeland Universitetssykehus

maned, men resultatene er fortsatt veldig
bra. PA mange mater er min historie en
solskinnshistorie, og jeg har mye a takke
legevitenskapen for. Jeg vil oppfordre
alle som blir syke om a prgve a tenke
positivt sd mye de klarer. Det er alltid et
hap, og forskning gjer at fremskrittene vil
komme ogsa pa flere sykdomsomrader,
sier Bente Larsen.

Flere behandlingsmuligheter

Overlege Bjgrn Tore Gjertsen ved
Haukeland Universitetssykehus fortel-
ler at Bente Larsens historie er et godt
eksempel pa hvor de vil at forskningen
skal fgre oss.

- Kronisk Myelogen Leukemi - KLM
- er en stamcellesykdom, og man ble tidlig
klar over at den hadde en genetisk for-
klaring. Likevel tok det 40 ar fra man ble
Kklar over dette til imatinib (Glivec) kom.
Med Glivec har man gatt fra en overle-
velse langt under 50 prosent til over 90
prosent. Det er noen begrensninger i
dagens behandling ogsa. En bivirkning
kan gjore at man far veldig lave blodpla-
ter eller hvite blodceller. Da ma man gi
annen medisin for a fa disse opp. Na har
viiutgangspunkt fire til fem medisiner
vi kan bruke for KML. Rundt 40 prosent
av de som far Glivec ma etter hvert skifte
medisin pa grunn av bivirkninger, men
na har vi mye a tilby, og det er bra for
pasientene, sier han.

= Overlege Bjorn Tore Gjertsen ved
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Gjor hverdagen lettere for

Etter stamcelletransplantasjon kan man oppleve en sdkalt GVHD-reaksjon. Blir
du rammet finnes det mange ulike stgtteordninger for & hdndtere bivirkningene.

Tekst: Kjersti Juul

Lymfekreftrammede Mai Britt Olsen er
glad hun ikke slo seg til ro med avslaget
fra Helfo, da hun sgkte om & fa dekket
utgifter til hudkrem. Etter at hun ble
stamcelletransplantert fra ukjent donor
12013, har hun blitt rammet av GVHD
reaksjon i huden. Olsen bruker 1200-1300
kroner i maneden pa fete hudkremer
som kan mykne stiv og tykk hud som
fglge av sykdommen.

- GVHD vil enkelt fortalt si at de
nye benmargscellene dine kriger med de
gamle om hvem som skal herske i krop-
pen. Det gir ofte bare lette birvirkninger
som munntgrrhet eller litt hudutslett,
men det kan ogsa ga utover indre organer,
forteller Olsen.

Egen stottegruppe pa Facebook

Ved en tilfeldighet oppdaget fastlegen
hennes av avslaget fra Helfo trolig
bunnet i innsending av feil skjema. Ved

a benytte «Kvitteringsskjema for utgifter
som kan dekkes etter folketrygdloven
paragraf 5-22» fikk hun imidlertid beskjed
om at 90 prosent av det som oversteg
egenandel ville bli dekket, sa lenge hun

Mai Britt Olsen
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kunne vise til kvitteringer. Mai Britt
Olsen har ogsa fatt i stand en «stgtteord-
ning» i egen regi.

- Jeg oppdaget etterhvert at jeg
trengte hjelp til en del praktiske ting,
fordi jeg ble mer bevegelseshemmet som
folge av GVHD-en. Venner spurte stadig
om de kunne bidra med noe, men jeg har
egentlig aldri veert glad i 4 be om hjelp.
Ved a opprette en egen hjelpe-gruppe for
meg og vennene mine pa Facebook, fales
det mye enklere. Slik kan ogsa de som
gnsker a hjelpe, lett fa oversikt over hva
som trengs a gjgres. Det kan veere alt fra
a ga tur med hunden min, til & beere ved
eller make sng, forteller Olsen.

Fotoferese-behandling bedrer
tilstanden

Problemene har blitt mindre og huden
mer elastisk etter at hun i fjor begynte
med en sakalt ekstrakorporal fotoferese
(ECP)-behanling ved Rikshospitalet (se
egen sak om behandlingsmetoden).

Svein Magne Hagen

- I'tillegg til dette tar jeg blodkreft-
medisinen Jakavi. Det sies at dette er
en spesielt heldig kombinasjonen der
effekten blir av typen 1+1= 4. Gode tips
og rad gjennom jevnlige samtaler med
likeperson i Blodkreftforeningen har ogsa
veert til god hjelp for meg, smiler Olsen.

Far stotte til solskjerming

Svein Magne Hagen ble stamcelletrans-
plantert for 10 ar siden, og ble som fglge
av dette sveert lysgmfintlig.

- Jeg bruker briller med solfilter hele
aret. Via fastlegen sgkte jeg om & fa dek-
ket kostnadene til dette hos hjelpemiddel-
sentralen. Dermed har jeg ingen kostna-
der knyttet til GVHD-komplikasjonene.
Jeg har elektrisk solskjerming pa alle
vinduer i huset og briller hvor de dyreste
koster 11000 kroner, uten at jeg trenger a
blakke meg, forteller Hagen.

Det er vanlig at GVHD rammer
slimhinnene, som igjen kan fgre til blant
annet tgrre gyne, munntgrrhet og slitasje



pé tennene.

- Jeg bruker 2500 ampuller med gye-
draper i aret, dette far jeg pa bla resept.
Noe kanskje mange ikke vet er at man
ogsa far refundert tannlegeregninger nar
man er transplantert. Jeg gar nesten i null
nar jeg er hos tannlegen, papeker Hagen.

Tekniske hjelpemidler Vs.
Behandlingshjelpemidler

Varme hjelper pa plager med ledd og
muskulatur, men bidrag til sydentu-
rer er ikke aktuelt sa lenge man ikke

GVHD-rammede

kan vise til en revmatisk lidelse, i fglge
Hagen. I stedet tar han ofte turen til
byens varmtvannsbassenget og fgler det
hjelper godt pa plagene. Kirsti Bendixen
som jobber pa vedtaksenheten ved NAV
Hjelpemiddelsentral Nordland forteller
at man derimot kan sgke om tekniske
hjelpemidler uavhengig av diagnose.

- Et teknisk hjelpemiddel skal vaere
erstatning for tapt funksjon. Hvert fylke
har en hjelpemiddelsentral, behovet utre-
des i kommunen som har kontaktperso-
ner som fungerer som hjelpemiddelsen-
tralens forlengede arm. Via for eksempel

rehabiliteringstjeneste eller hjemmesyke-
pleien i kommunen der du bor, kan man
dermed sgke om stgtte til det man méatte
ha behov for av tekniske hjelpemidler.
Bendixen forteller at det som kalles
«behandlingshjelpemidler» derimot er
diagnoserelatert, og ma sgkes om med
legeerklaering i bunn. Varmehjelpemidler
med varmetrader er et eksempel hvor de
som har problemer med blodgjennom-
stremming og dermed opplever num-
menhet og varmetap, kan fa sponset han-
sker, votter, sdler og sko med varmetrader.

Kirsti Bendixen

Stgtteordninger:

« Transplantat-mot-vert-reaksjon (Graft-versus-host-reaksjon, GVHD)
skjer nar stamcellene fra en donor starter en immunreaksjon, hvor de
nye hvite blodcellene, det vil si kroppens nye immunsystem, gar til

angrep pa celler i pasientens kropp.

« Denne reaksjonen kan vaere svak, men kan ogsa bli en alvorlig kompli-

kasjon etter en transplantasjon.

» Man er mest utsatt for GVHD de to farste arene etter transplantasjon.
Noen ganger utvikler GVHD seg til en kronisk type som pasienten ma

leve med.

« De vanligste organene som rammes er huden, leveren og/eller tarmen.

Kilde: Kreftforeningen

« Man kan soke om & fa dekket kost-
nader til tekniske hjelpemidler som
erstatning for tapt funksjon hos
Hjelpemiddelsentralen. Dette gjgres
via rehabiliteringstjenesten/hjemme-
sykepleien i kommunen man tilhgrer.

» Man kan ogsa seke om behand-
lingshjelpemidler (medisinsk utstyr
og forbruksmateriell som benyttes
utenfor sykehus). Kontakt lege for a fa
gjort dette da vurderingen baseres pa
diagnose, og man ma kunne vise til
legeerklzering.
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Ny GVHD-behandling

pa Rikshospitalet

Pasienter med GVHD far na
tilbud om en sveert viktig
behandling uten bivirkninger.

Tekst og foto: Kjersti Juul

Benmargstransplanterte pasienter med
transplantat mot verts sykdom (GVHD)
som behandles med steroider, far na ogsa
tilbud om en sakalt ekstrakorporal fotofe-
rese (ECP)-behandling.

- ECP behandlingen innebaerer a
isolere hvite blodceller fra pasientens
blod som tilsettes et stoff som gjor dem
fglsomme for lys. Dette gjgr at immun-
systemet fra giver blir mer tolerant for
pasienten, noe som kan resultere i mindre
GVHD-symptomer og komplikasjoner,
forteller Dag Heldal som er overlege
og ekspert pa blodsykdommer ved
Rikshospitalet.

Sykdomstilstanden som kan ramme
benmargstransplanterte ved at de nye
cellene gar til angrep pa kroppens gamle
celler, blir altsa bedret ved at de behand-
lete hvite blodcellene blir gitt tilbake til
pasienten gjennom ECP-behandlingen.

Gode erfaringer

- Vi mangler fortsatt palitelige resultater i
randomiserte undersgkelser, men det kan

se ut som at over halvparten av pasien-
tene opplever god effekt av behandlin-
gen, forteller Heldal.

GVHD kan ramme pa mange ulike
vis. De vanligste organene som rammes
er slimhinner, huden, leveren og/eller
tarmen. Forelgpig har man mest erfaring
med ECP-behandlingens effekt pa huden
som er det lettest malbare parameter, i
folge overlegen.

Selve behandlingen tar mellom
halvannen til tre timer og ma vanligvis
gjentas hver andre til fjerde uke i seks til
tolv maneder, alt etter pasientens behov.
Under behandlingen sitter man i en stol
med en intravengs kobling til maskinen.

- Mens behandling med kortison
kan gi diverse bivirkninger, farer ECP-
behandling kun til at man blir lyssensitiv
de fgrste 24 timene etter behandling. Det
er med andre ord beskjedne bivirkninger,
papeker Heldal.

Kartlegger virkningen

Behandlingen har veert tilgjengelig

ved St.Olavs Hospital i Trondheim i
noen ar.  mai 2016 ble det ogsa dpnet
for ECP- behandling pa Avdeling for
Blodsykdommer pa Rikshospitalet der
man har gatt til innkjegp av to ECP-
maskiner. Det foregar na en kartlegging
av hvor mange som far en bedring i
helsetilstanden av ECP-behandling.

- Erfaringen sa langt tilsier at dette
sannsynligvis vil resultere i positive tall.
At ECP har sa fa bivirkninger er meget
oppmuntrende, sier Heldal.

Faktorer som spiller

inn pa om man far en
GVHD- reaksjon:

- at man far stamceller fra en donor -
allogen transplantasjon

« hvor lik giveren og mottakeren er
vevstypemessig

« hvor mye celler pasienten har fatt
fra giveren

+ kjonn; risikoen er mindre hvis ikke
en kvinnelig giver benyttes til en
mannlig pasient

- alder

Kilde: Kreftforeningen

Seminarer for myelomatosepasienter og deres pargrende

Blodkreftforeningen og International Myeloma Foundation arran-
gerer i hgst seminar for myelomatosepasienter og deres pargrende.
Invitasjon og pamelding vil bli lagt ut pa vare nettsider over som-

merferien, men hold av aktuell dag og sted allerede na:

1. november
3. november
6. november

Oslo, hotell Bristol
Trondheim, hotell Scandic Nidelven
Stavanger, Scandic Stavanger City
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ANNONSE

Novartis stotter
kampen mot blodkreft

Novartis forsker for a forbedre hverdagen for pasienter,
ved a utvikle nye medisiner innen hematologi

U) NOVARTIS Movstorsess - ro.case s o015



Likeperson

A gi hap horer med til de viktigste oppgavene for en likeperson.
Vi ble med Blodkreftforeningens besgkstjenesten pa vakt ved
Rikshospitalets avdeling for blodsykdommer.

Tekst og foto: Kjersti Juul

- Som pasient har man mange samtaler
med leger og helsepersonell, da dreier
praten gjerne rundt det rent medisinske;
informasjon om diagnose, symptomer,
medisiner og lignende. [ mgte med en
likeperson har samtalen en helt annen
vinkling. Bare tilstedevaerelsen - 4 se et
menneske som har det godt og er tilbake
ilivet igjen etter sykdom, har stor verdi
for mange nar de selv er syke, sier Silvana
Ward.

Vi mgter henne pa Rikshospitalet der
hun snart skal i gang med besgksrunde
pé avdeling for blodsykdommer. Ward
ble selv syk i 2006 med diagnosen akutt
lymfatisk leukemi og var gjennom en tre
ar lang sykdomsperiode med pafglgende
rehabilitering, fgr hun i 2010 var tilbake
i full jobb med lgnn og personalansvar i
Bzerum kommune. Minnene fra sykdom-
sperioden sitter fortsatt i, hun vet verdien
av & ha noen a prate med som skjgnner
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seg pa ens egen situasjon, og synes jobben
som likeperson i Blodkreftforeningen er
sveert givende.

- To onsdager i maneden, den mane-
den jeg har vakt, kommer jeg hit etter
jobb, og bruker kvelden her for a prate
med de som har behov for det. Etter endt
vakt kan jeg av og til fgle meg litt utmat-
tet, men gleden sa mange av pasientene
uttrykker etter at vi har snakket sammen
gir energi og er for meg et bevis pa hvor
viktig jobben som likeperson er, papeker
Silvana Ward.

Viktig a snu tankegangen

I dag har hun med seg Christian Hansen
som hun deler besgkstjeneste-vakten
med. En liste fra personalet viser hvilke
pasienter som har sagt at de gnsker
samtale. Dermed kan fordelingen, som i
stor grad avgjgres av diagnose, g i gang.
Hansen har hatt AML og er transplan-
tert, tilsammen dekker de et bredt felt

av erfaring. Enkelte av de innlagte i dag
har riktignok diagnoser ingen av dem
kjenner inngaende til. A tilby samtale er
likevel viktig ifglge likepersonene.

- Det er ikke alltid samtalen dreier
rundt selve sykdommen, men maten a
tenke pa. I mgte med de som er langt nede
psykisk, handler det om a snu tanke-
gangen. At det er en stund siden vi selv
har veert syke, slik at vi kan se det med
en viss distanse er nok viktig i en slik
sammenheng. Mgte med syke mennesker
kan veere toft, da er det essensielt at man
selv har kommet seg litt ovenpa, papeker
Hansen.

Veere en god lytter

Pa et av rommene ligger Arne Gravli,
som ikke kan fa fullrost sykehuset nok
etter en vellykket behandling da han
ble akuttinnlagt etter komplikasjoner
som fglge av dobbelt-diagnosen KLL og
KMML. Tegninger og kort fra barn og bar-
nebarn kjemper om plassen med tablett-
glassene pa bordet og i vinduskarmen.

A fa snakke om hvor mye han gleder seg
til & komme hjem, er vel sa viktig som
fokuset pa sykdommen. Silvana Ward
smiler og nikker, og trer inn i rollen som



Silvana Ward er likeperson i Blodkreftforeningen.

lytter. Gravli har glimtet i gyet i behold
og forteller entusiastisk om benmargs-
prover, som han ikke synes har veaert noe
ubehagelig i det hele tatt. I stedet velger
han 3 assosiere det med noe «livlig».

- Det knirker jo litt nar de holder
P, det hgres nesten ut som man tar ut
korken pa en flaske, smiler Gravli.

Han forteller om sin aktive hverdag
til vanlig, og ser frem til & komme tilbake
til den.

- Istarten er det helt vanlig & merke
at kreftene fort tar slutt. Det er viktig a ta
det med ro, samtidig er trening essensi-
elt. Gradvis opptrapping er ngkkelordet,
pépeker Ward.

A forberede pasienter pa fremtiden
og hva de kan vente seg, gjerne med tips

Sl
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og rad for hvordan hverdagen kan bli
best mulig, hgrer med til oppgavene som
likeperson.

Et nettverk av likepersoner

Noen rom lenger ned i korridoren har
Eva-Karin Dglven Beck rom. For gyeblik-
ket har hun besgk av barna sine, men vil
gjerne ogsa gjgre plass til en likeperson.

- Det er kjempefint & se mennesker
som har blitt friske. Det spiller ingen rolle
om de har veert i helt den samme situa-
sjonen som jeg er i. Det viktigste er at det
gir hap, dessuten elsker jeg jo & skravle,
smiler hun.

I samtalen trekker Silvana Ward
fram det positive i at behandlingen na er

i
_ [l

mer personrettet enn da hun selv var syk
for ti ar siden.

- Behandlingen er mye bedre na,
legene ser hvordan man reagerer pa de
ulike dosene av medisiner slik at man
forhapentligvis slipper a bli sa darlig,
papeker hun.

Medlemsblad og brosjyrer om
Blodkreftforeningen er alltid med pa
besgksrundene. Gjennom foreningen far
man tilgang til nettverket av likepersoner
ogsa etter at man er skrevet ut av syke-
hus. Silvana Ward forteller at det hender
man ma veie sine ord under samtalene
som likeperson.

- Det handler ikke om & skjule det
som er negativt, men a fokusere pa det
positive. Man hjelper ingen ved at de blir
veerende langt «<nede». Har noen statistik-
ken i mot seg, er det viktig a tenke at det
tross alt bare er tall. Muligheten for over-
levelse er tilstede! Den viktigste oppgaven
for oss likepersoner er a gi hap.

Arne Gravli har dobbelt-diagnosen
KLL og KMML.

LIKEPERSONER/
BES@OKSTJENESTEN

« Enlikeperson er en ressursperson
med egen erfaring med samme
type sykdom som kan gi deg
veiledning og stette for, under og
etter behandling.

« Besgkstjenesten bestar av likeper-
soner som oppsoker pasienter som
onsker samtale nar de er innlagt pa
sykehus.

« Likepersoner har taushetsplikt. De
har fatt opplaering i arbeidet og
ma jevnlig godkjennes for a kunne
pata seq rollen som likeperson.

Vipps en gave til Blodkreftforeningen

Na kan du enkelt gi en gave til Blodkreftforeningen

og stgtte vart arbeid hvis du @nsker det.
Bruk Vipps og send belgpet du ensker a gi til 52035.

Merk ogsa at du kan fa skattefradrag for gaver mellom 500 og 25.000
kroner gitt til veldedige organisasjoner som Blodkreftforeningen.
Da ma du sende oss ditt personnummer slik at vi far rapportert inn

gaven til Skattemyndighetene.
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Nytt fra lokallag

Nytt fra lokallag

Blodkreftforeningen Nord-Norge

Samarbeid i Nord

En gledens dag og et sveert godt
samarbeid med Lzerings og mestrings-
senteret (LMS) og UNN har gjort at
man i Nord-Norge néd kan annonsere
kurstilbud for myelomatose-pasienter,
melder lokallaget vart i Nord-Norge.
Kurset er primeert for pasient og
pargrende som sogner til Helse Nord,
men alle fra hele landet kan sgke.
Uavhengig om det er tilbud der de bor.
Dette beror pa fritt sykehusvalg. Nar
det tas inn til kursene er det pasienter/
pargrende fra Helse Nord som blir
prioritert.

Dato for det farste kurset er satt til
8.- 9. juni pd UNN Tromsg.

Blodkreftforeningen Nord-Norge

Blodkreftforeningen Midt-Norge

Hilsen fra Midt-Norge

2016 er lagt bak oss og vi ser frem til a treffe dere [ 2017 ogsa, melder lokallaget
i Midt-Norge. De avsluttet 2016 med a dra pa den tradisjonelle middagen og
julekonsert med DDE. 40 ivrige medlemmer ga tilbakemeldinger pa at dette ma
vi fortsette med. Styret takker alle som stiller opp pa vare mgter og haper a se
mange av dere pa fremtidens mgteplasser, sier lokallagsleder Anita Landrg.

ARSM@TE | BLODKREFTFORENINGEN NORD-NORGE, BOD@ 12.03.2017

Lokallaget i Nord avholdt sitt arsmate
og felles varsamling sammen med
Lymfekreftforeninga, pa Skagen Hotell
i Bodg 12.mars. De hadde laget et meget
godt faglig program.

Kreftsykepleier Trude Kristiansen
fra sykehuset i Bodg hadde farste
innlegg om «Kreftsykepleier /kreftko-
ordinatorens rolle og funksjon». Det
ble en god dialog mellom deltagerne
og foredragsholder og de ga hverandre
viktige tilbakemeldinger pa bade hva
som fungerte godt og ting de gnsket
skulle fungere bedre.

Idrettspedagog Tove Lise Jensen
fra Valnesfjord Helsesportsenter,
«Tilbud til personer som har eller har
hatt kreft». Hun holdt et godt og viktig
innlegg om fysisk aktivitet i forhold til
fatigue bade hos kreftpasienter generelt
og blodkreftpasienter. Budskapet var
enkelt: «Aktivitet er trening og nyeste
forskning i forhold til fatigue var at
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intervalltrening med fire minutters
aktivitet opptil «<peseniva» x 4 ga stgrst
utbytte i forhold til 4 gke utholden-
het». I tillegg fikk vi et godt innblikk i
tilbudet de hadde. Faktisk var det s& bra
at vi alle fikk lyst til & benytte oss av
tilbudet! Det var synd at ikke flere av
lokallagets 135 medlemmer deltok pa
den faglige delen.

Avtroppende leder Reidun
Pettersen og styremedlem Birgit
Heimly Brun presenterte et solid regn-
skap og en rikholdig arsmelding, med
stor aktivitet. Bla. har leder sammen
fagpersoner og LMS v/ UNN samarbei-
det om et mestringskurs for myelo-
matosepasienter og deres pargrende.
To kurs pr. ar og diagnosegruppen
far et tilbud forankret i Helse Nord
sitt budsjett, hvor man kun betaler
egenandel som fglger egenandelskortet.
Lokallagets nye leder er Margrethe
Larsen med Reidun Pettersen som ny

nestleder. Styremedlemmer er Birgit
Heimly Brun og Anniken Jensen,
pargrenderepresentant er Peggy
Halvorsen og varamedlem er Lill Iren
Barstad. Hovedstyrets representant
Gerd Torkildson takket Reidun for god
innsats gjennom mange ar som leder av
lokallaget.

Etter arsmgtet ble det felles middag
sammen med Lymfekreftforeningen og
vi avsluttet med konsert med gruppen
Staut.

Tusen takk for at vi fikk veere med!

Gerd Torkildson og Inger Margrethe
Landsverk,
Styremedlemmer i Hovedstyret



Ja til nasjonalt blodgiverarkiv og giverkort
— det vil gjore det enklere a gi blod!

Blodkreftforeningen gleder seg
over Venstres forslag om bedre
organisering av blodbankene i
Norge.

I dag er det lite kommunikasjon og
samarbeid mellom de ulike blodbankene i
Norge. En blodgiver som er registrert i en
blodbank kan ikke gi blod ved en annen
blodbank uten a ga giennom full registre-
ringsprosess pa nytt. Samtidig mangler
Norge 25 000 blodgivere pa landsbasis.
Venstre, med Kjetil Kjenseth i spissen,
fremmet forslag om a opprette et nasjo-
nalt blodgiverarkiv og giverkort i helse
og sosialkomiteen pa Stortinget 7.februar
iar. Forslaget ble godt mottatt av mange,
blant annet flere politiske partier og Rgde
Kors Blodprogram. Forslaget fikk ogsa

stor mediedekning - som resulterte i at
265 personer registrerte seg som blodgi-
vere akkurat denne dagen.

Flott med oppmerksomhet
rundt dagens blodgiver-
situasjon!

Bade medias dekning og sd mange nye
blodgivere pa én dag er gode nyheter for
Blodkreftforeningen.

- Blodkreftforeningen synes det er
veldig spennende at det settes sgkelys pa
dagens blodgiversituasjon. Kreftpasienter,
og iseer blodkreftpasienter, er storforbru-
kere av blod og blodprodukter. Samtidig
er risikoen for infeksjoner kritisk nar
immunforsvaret er slatt ut pa grunn av
en toff kreftbehandling. Det er derfor
sveert viktig for oss at det er blod tilgjen-
gelig, og at blodet og blodproduktene

som tilbys pasienter er trygt, sier Tone
Hansen, leder i Blodkreftforeningen.

Har du lyst til a bidra pa
Blodgiverdagen 14. juni?

I midten av juni arrangeres verdens blod-
giverdag. Vi oppfordrer vare medlemmer
til 4 ta kontakt med sitt lokallag omn man
gnsker & bidra pa denne dagen. Bidrag
kan gjgres pa flere mater; pa flere steder
rundt i landet vil Blodkreftforeningen
std pa stand og vi setter pris pa om noen
av vare medlemmer gnsker & veere med
ut verve flere blodgivere pa stands. Vi vil
ogsa jobbe opp mot media i forkant av
blodgiverdagen og trenger medlemmer
som kan tenke seg a fortelle sin historie
for 4 gke fokuset pa hvor livsviktig blod
og blodprodukter er for kreftpasienter.

Klipp ut grasrotkortet til ditt lokallag, putt det i lommeboken sd er det klart til bruk!

Vil du stotte oss med din grasrotandel?

BLODKREFTFORENINGEN
VESTFOLD BUSKERUD TELEMARK

GRASROT
ANDELEN

% NORSK TIPPING

3

1

1

1

|

1

! Org.nr: 916483082
1

:

X 2774916483082
1

Org.nr: 997003063

3

GRASROT ”l
2774997003063

ANDELEN

[KINORSKTIPPING

Org.nr: 997522893

3

"GRASROT "l
2774997522893

ANDELEN

[%|NORSK TIPPING

Vil du stotte oss med din grasrotandel?
BLODKREFTFORENINGEN MIDT-NORGE

Vil du stotte oss med din grasrotandel?
BLODKREFTFORENINGEN OSLO OG OMEGN

"GRASROT
ANDELEN

% NORSK TIPPING
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Vil du stotte oss med din grasrotandel?
BLODKREFTFORENINGEN VEST-NORGE

3

3

Vil du stotte oss med din grasrotandel?
BLODKREFTFORENINGEN SOR

Org.nr: 915504736

749155 6

27 0473

NORSKTIPPING
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Org.nr: 996972712

7

2774996972712

NORSKTIPPING

Vil du stotte oss med din grasrotandel?
BLODKREFTFORENINGEN NORD-NORGE

Org.nr: 995689480
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27749956894
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ANNONSE

SAMMEN KAN VI
LOSE DE STORSTE
UTFORDRINGENE
INNEN KREFT!

AbbVie er sterkt engasjert for d bidra til
bedre kreftbehandling.

Vitror at nar mennesker med ulik
bakgrunn kommer sammen, kan vifinne
gode Igsninger.

Ogifellesskap kanvigihap omen
bedre framtid for de med enalvorlig
kreftdiagnose.

Les mer paabbvie.no

MENNESKER. ENGASJEMENT.
MULIGHETER

obbvie

NVHL Z8TO9TSINON



Kontaktinformasjon Blodkreftforeningen

Hovedstyre
Styreleder
Nestleder
Styremedlem/Lokallagskontakt
Styremedlem

Styremedlem/pargrenderepresentant

Styremedlem

Styremedlem/Likepersonansvarlig

Varamedlem
Varamedlem
Pargrende vara

Lokallag Midt-Norge
Leder
Styremedlem
Styremedlem
Styremedlem
Styremedlem
Styremedlem

Lokallag Nord-Norge
Leder
Nestleder/likepersonansvarlig
Styremedlem
Styremedlem
Kasserer/sekretaer
Vara

Lokallag Oslo og omegn
Leder
Styremedlem
Kasserer
Vara
Vara/ungdomskontakt
Vara

Lokallag Serlandet
Leder
Sekretzer
Styremedlem
Styremedlem
Kasserer
Kasserer

Lokallag Vestlandet
Leder
Styremedlem
Styremedlem
Styremedlem
Pargrenderepresentant

Lokallag Vestfold, Buskerud og Telemark

Leder

Styremedlem
Styremedlem
Styremedlem

Blodkreftforeningens formal

Foreningen er en landsomfattende
organisasjon for personer som har, eller
har hatt blodkreftrelaterte sykdommer

- samt pargrende til disse.

Navn

Tone Hansen
Jacob Hygen
Gerd Torkildson

Inger Margrethe Landsverk

Roger Skaug

Svein Magne Hagen
Stein-Magne Aksnes
Lill Iren Barstad
Barbro Hardersen
Sylvi Larsgard Eliassen

Navn

Anita Landrg

Eva Holden

Heidi Jergensen
Ruth Olofson
Unni Benjaminsen
Tommy Olofson

Navn
Margrethe Larsen

Reidun Kristine Pettersen

Anniken Jensen
Peggy Halvorsen
Birgit Heimly Brun

Lill Iren Barstad Jensen

Navn

Pal Eriksen
Hanne Starseth
Harald Solli

Britt Karlsen
Silje A. Baratt
Hilde Urkegjerde

Navn

Dag Olaf Torjesen
Signe M Schulze
Annelise @stebo
May Anett Halvorsen
Aud Kari Staaland
Anita Nymo

Navn
Eva-Cecilie @yen
Roberta Lamvik
Kari Handegard
Henrik Rasdal
Jorid Rasdal

Navn

Inger Elisabeth Altun
Daniel Lund Hop
Vera Henden

Olav Ljgsne

Foreningen vil opprettholde et nzert sam-

arbeide med landets sykehus, samt andre

tilsvarende institusjoner, til fremme for

foreningens formal som er &

a. vaere til statte, og drive likepersonar-
beid for personer som har, eller har hatt

E-post
tone@blodkreftforeningen.no
jhygen@gmail.com
gtorkildson@gmail.com
inger.landsverk@mimer.no
roger@rosinvest.no
sveimag@online.no
s-ma@live.no
estrella_87_@hotmail.com
harbro@gmail.com
sylvi.eliassen@mimer.no

E-post
anitalan_1@hotmail.com
evah74@hotmail.com
Heidi,jrgensen@ntebb.no
tommy.olofson@broadpark.no
unn-be@online.no
tommy.olofson@broadpark.no

E-post

margrethehelenelarsen@gmail.com

reidun.pettersen@gmail.com
jensen.anniken@gmail.com
peggy.halvorsen@gmail.com
birbrun@gmail.com
lillirenbarstad@hotmail.com

E-post

pa-erik2@online.no
hanne.storseth@hotmail.no
harsoll2@online.no
bkarlsen8@gmail.com
siljeab@tele2.no
hilde.urkegjerde@gmail.com

E-post
dag.o.torjesen@uia.no
signems72@hotmail.com
try-oest@online.no
Mayahal1971@gmail.com
aud.kari.staaland@gmail.com
anitanymo@hotmail.com

E-post
eva-cecilie.oyen@accenture.com
roberta.abreau@lamvik.com
karihan2@hotmail.com
h-rasdal@online.no

E-post
inger.altun@gmail.com
dan-hop@online.no
verahenden@gmail.com
olav.ljosne@gmail.com

Telefon

488 42 286
93435093
48002 022
906 41 331
92829750
47315615
916 13 597
975 85 634
970 16 044
900 52 585

Telefon

916 17 400
99355410
74013 309
41217 261
988 17 958
906 77 505

Telefon

413 54 898
483 56 120
905 04 382
92021717
950 83 802
975 85 634

Telefon

948 59 425
92648012
905 65 682
994 51 294
928 34 945
99791 135

Telefon

901 29 948
478 20734
915 26 275
99325116
99241 218
905807 63

Telefon

977 17 633
970 19 600
481 97 009
995 45 798
402 87 542

Telefon

913 12455
46590 625
481 66 664
976 76 353

blodkreftrelaterte sykdommer — samt
pargrende til disse.
b. formidle til medlemmene og andre om

framskritt og nye behandlingsmetoder.

c. utgi medlemsbladet «| MARGEN» og vedli-
keholde hjemmesiden pa internett.
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Returadresse:
Blodkreftforeningen
Badstugata 2

0181 Oslo

CA

KLIMANQYTRAL
DISTRIBUSJON

5 Ao

posten

Trenger du noen a snakke med?

Ring likepersontjenesten: Telefon 94 85 11 11

Mandager 13-15 og torsdager 18-20

__________________________________________________

Ja, jeg melder meg inn i
Blodkreftforeningen

Du kan melde deg inn pa www.blodkreftforeningen.no - sende en
e-post til medlem@blodkreftforeningen.no eller fylle ut blanketten
og sende den til: Blodkreftforeningen, Badstugata 2, 0181 Oslo

Hvorfor bli medlem?

 Landsdekkende nettverk for
erfaringsutveksling — som medlem far du
informasjon om nasjonale og lokale kurs,
samlinger, foredrag, meter og andre aktiviteter.

* Stgttende likemannsnett — som medlem far
du tilgang til vart nettverk av likemenn som
har veert i samme situasjon og som kan gi deg
veiledning og stotte.

Ved innmelding far du tilsendt en velkomstpakke med informasjon
og en giro for arskontigenten.

* Kvalitetssikret informasjon — pa var
nettside finner du nyheter og informasjon
om diagnoser, behandling, rehabilitering,

[ Jeg ensker Individuelt medlemskap, kr 200,- per &r
L] Jeg gnsker Familiemedlemskap, kr 400,- per &r

L Lymfekreft | Myelomatose [ Aplastisk anemi rettigheter, muligheter og tilbud.
L] MPN L] Leukemi-kML [ Leukemi-KLL Y Y . :

* “Imargen” er foreningens blad som gis ut
[ Leukemi-AML ] Leukemi-ALL 4 ganger arlig. Her kan du falge med pé hva
| Andre | Pargrende som skjer i foreningen og f& informasjon om

Stamcelletransplantert: [ 1Ja || Nei fagomradet.

* Stgtt foreningens arbeid — som medlem

Navn: stotter du Blodkreftforeningens arbeid med
a gi et tilbud til pasienter og pargrende,
Adresse: : . o
og foreningens arbeid som padriver
Postnr/sted: innen forskning og videreutvikling av
behandlingstilbudene.
E-post:
Telefon:

Fodselsdato:

BENMARGS-
DONOR!

=

wow, ER
bAMA DI
GRAVID
ALTSA?

SOM BLODGIVER 06

BENMARGSDONOR
KAN DU BIDRA TIL A
REDDE LIVET TIL NOEN
MED BLODKREFT

) ziopnen




