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God tann- og munnhelse Fikk godkjent MDS Nytt hap for voksne
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Siden Sist:

Leder Olav Ljgsne deltok pa Forskningsradets
toppledermate, temaet var kreftforskning i Europa og
norsk engasjement.

Dagens Medisin arrangerte oppfglgingskonferanse i
etterkant av den amerikanske hematologikongressen,
ASH i Oslo. Her deltok leder Olav Ljgsne.

Sekretariatsleder og styreleder i mgte med
legemiddelselskapet Abbvie for a diskutere
samarbeid i 2023.

Forskningsseminar for hovedstyret i
Blodkreftforeningen i Forskningsbygget pa
Radiumhospitalet.

Leder Olav Ljgsne i mgte med professor Ludvig A.
Munthe, leder for K.G. Jebsen-senter for B-cellekreft
ved Institutt for klinisk medisin i Oslo. Tema for mgte
var immunologi.

Dagens Medisin arrangerte seminar om offentlige
innkjgp av medisin. Her deltok leder Olav Ljgsne.

Sekretariatsleder og styreleder i mgte med
legemiddelselskapet GSK for a diskutere samarbeid i
2023.

Sekretariatsleder og styreleder i mgte med
legemiddelselskapet Takeda for a diskutere
samarbeid i 2023.

Leder Olav Ljgsne i mgte med Hematologialliansen
vedrgrende samarbeid fremover.

Kreftforeningen inviterte til mgte om Klinisk
forskning med fokus pa kreft i Norge, her deltok
leder Olav Ljgsne.

Blodkreftforeningen var invitert til
Montebellosenteret for & presentere foreningen og
likepersontjenesten; i forbindelse med temauke blod
og benmargskreft. Reidar Nordby og Anita Nymo
representerte hovedstyret og likeperson Marit Ngst
var ogsa med og representerte foreningen.

— TItillegg til & presentere foreningen og vart

arbeid delte vi ut brosjyrer, samt at vi hadde satt

av ekstra tid til samtale og informasjon i forkant av
presentasjonen. Dette er en viktig arena for oss &
delta pa, og vi fikk gode tilbakemeldinger fra de som
var med, forteller Anita Nymo.
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Sekretariatsleder og styreleder i mgte med
legemiddelselskapet AstraZeneca, etterfulgt av
mote med legemiddelselskapet Janssen samme dag.
Samarbeid for 2023 var tema for begge motene.

Leder Olav Ljgsne deltok pa seminar med Nye
Metoder og Sykehusinnkjgp, temaet var godkjenning
av medisiner.

— Hovedstyremegte i Blodkreftforeningen i Oslo.
— Leder Olav Ljgsne i mgte med Oslo
myelomatosesenter for a planlegge fremtidige
hestens myelomatoseseminarer.

Leder Olav Ljgsne deltok pa arsmetet til Oslo og
omegn lokallag.

Leder Olav Ljgsne i mgte med lokallaget i Vestfold-
Telemark og avtakking av tidligere leder Vera
Henden i Kongsberg.

Sekretariatsleder og styreleder i mgte med
legemiddelselskapet Roche for a diskutere samarbeid
i2023.

Sekretariatsleder og styreleder i mgte med
legemiddelselskapet Novartis for a diskutere
samarbeid i 2023.

Olav Ljgsne deltok pa arsmetet i lokallaget Ser,
Lillesand.

Sigrid Matthes deltok pa arsmetet i lokallaget Nord,
Bodg. =
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Prioritering av helse
0Qg pasienter

Det er skrevet noen tusen sider omkring prioritering av helse i Norge.
Og enda flere timer brukt pa a diskutere det.

Sammendrag av dagens prioritering i HelseNorge er slik:

- Jomer nytte, jo hayere prioritet.

-+ Jo mindre ressurser som trengs, jo hayere prioritet.

-+ Jo mer alvorlig tilstanden er, jo hayere prioritet (@bsolutt fremtidig
helsetap).

Som pasient sier dette ikke s& mye. Men det vi ser kontinuerlig er

at det hele er et sporsmal om penger og kostnad. Slik er det nar
helseministeren sier at vi ma klare oss selv i storre grader enn for. Men,
vi skal unnga et todelt helsevesen samtidig som det aldri for har veert
tegnet flere private helseforsikringer i Norge enn nettopp na.

Prioriteringer er det myndighetene sier nar det gar sent eller kommer
avslag pa nye behandlingsmuligheter og ny medisin. Har ikke noe med
nytte eller ressurser a gjore, men kun med penger.

Regjeringen sa i tiltredelsen at de skulle analysere godkjenning av ny
behandling og medisiner. Ett ar senere far vi beskjed at regjeringen
snart skal komme med nye tanker om prioritering. Ikke en ny melding,
men prioriteringer utmeislet i departement og direktorat. Og trolig ikke
for Stortinget a diskutere.

Sa hva med pasientene? Hva med godkjenning av ny behandling?
Hva med a regne pa hva landet tjener pa a ha folk i arbeide i stedet for
sykmelding - det skjer ikke i dag nar det prioriteres?

Blodkreftforeningen vil at det skal vaere apenhet rundt prioriteringer.
At vi skal fa vite den reelle grunnen nar ny behandling forsinkes eller
avslas. Pasienter har krav pa innsikt i hva staten og myndighetene
legger vekt pa. Vi skal vite hvilke medisinkostnader som er for hoye,
og hvordan man prioriterer (verdien pa)
menneskeliv. Uten slik innsikt er priorite-
ringene kun ord som omsettes i penger.
Og ikke prioritering av menneskeliv,
livskvalitet og sterk optimisme.

Det siste trenger vi.

Hilsen Olav Ljosne
Leder Blodkreftforeningen
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Din sykdom
— din mening teller.

Www.janssen.com/norway

Janssen-Cilag AS Posthoks 144, NO-1325 Lysaker

Tel: +47 24 12 65 00, Faks: +47 24 12 65 10, www.janssen.com/norway
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CP-293206

Du og ditt liv er forskjellig fra andre kreftpasienters.
Det er du som kjenner din livsituasjon best. Derfor er
det viktig at du og legen din samarbeider om hvilken
behandling som er best for akkurat deg.

Som pasient har du mange rettigheter. En av dem er retten
til & medvirke ved gjennomfering av behandling.
Din mening teller.

For flere kreftformer finnes det godkjente alternativer til cellegift
og straling, og det kommer stadig ny forskning og studier som

gir hap om enda bedre kreftbehandling i fremtiden.

Snakk med legen din. Sammen kan dere finne den behandling
som er best - for akkurat deg, din diagnose og ditt liv.

Folk er forskjellige. Behandlingen ber ogsa vaere det.




Forskning

Fullpakket forskningsseminar

Mange spennende og leererike foredrag! Leder Olav Ljosne hadde invitert toppsjiktet av
forskere pa blodkreftomradet i Norge til a bidra og dele noen godbiter fra sitt arbeid, under
hovedstyrets forskningsseminar 16. januar pa Radiumhospitalet.

Tekst: Rannveig @ksne Foto: Eddy Gronset

Kjetil Tasken, Instituttleder ved
Institutt for kreftforskning i Oslo,
fortalte om satsningen pa presisjons-
medisin i Norge, og hvordan miljget
jobber strategisk for a lgfte dette
omradet. Han presenterte ogsa ngk-
keltall fra IMPRESS Norway, som viser
at per 13.12.22 har 690 pasienter veert
vurdert, og 138 pasienter inkludert.

Therese Standal, professor og grup-
peleder ved Institutt for klinisk og
molekylaer medisin, NTNU Nestleder
for klinisk-akademisk gruppe for
myelomatose i Midt-Norge, presen-
terte en oversikt over myelomatose-
forskningen ved NTNU og St. Olavs
hospital. Bedre behandling, bedre
livskvalitet og gkt overlevelse for
myelomatosepasienter, samt tilgang til lik behandling for alle

er utgangspunkt for forskningen og arbeidet som legges ned
i Midt-Norge. Sentralt i deres forskning star spgrsmalet rundt
respons pa medisiner og at omtrent én av fire myelomatose-
pasienter ikke responderer som gnskelig pa nye medisiner.

June H. Myklebust, gruppeleder,
seksjon for kreftimmunologi ved
Institutt for Kreftforskning ved Oslo
Universitetssykehus holdt innlegg om
translasjonsforskning og lymfekreft.
Hun forklarte mye rundt prosessen
ved CAR-T-behandling, bi-spesifikke
antistoffer og hvordan forskningen

na ser pa i hvilken grad tumor-
miljget har a si for hvor mottakelig pasienter er for ulike
behandlingstyper.

Sigrid Skanland, prosjektgruppe-
leder, lab-leder og forsker ved Institutt
for Kreftforskning, var ogsa pa plass.
Skanland forsker pa funksjonell
presisjonsmedisin for KLL. [ hennes
team forskes det pa a utvikle legemid-
delscreening for a veilede presisjons-
medisin. Ved a utvikle presisjons-
medisin for pasienter med blodkreft
haper Skanland og hennes gruppe

pa a kunne tilby flere pasienter skreddersydd behandling.
Blant annet gnsker Skanland pa at det lar seg gjgre & apne en
kohort pa KLL i IMPRESS Norway i lgpet av varen.

Jorrit Enserink, leder for Institutt

for molekyleer cellebiologi og gruppe-
leder for studier av modellorganismer
samt primeermateriale fra kreftpasien-
ter for a studere flere grunnleggende
problemer ved kreft, med fokus pa
AML. Enserink og hans gruppe er
seerlig opptatt av at dedeligheten ved
AML gjennom de siste 50 arene er
uendret, mens for andre kreftformer sa
har dgdeligheten gatt betydelig ned. Naveerende behandling
ble utviklet for 50 ar siden, og er en tidlig form for kombi-
nasjonsterapi. Forskningsgruppen ser pa metoder for a dele
pasienter inn i behandlingsgrupper, slik at man kan luke ut
de pasientene som har god effekt av cellegift, men unnga a gi
det til de som ikke har nytte av den.

Karl Malmberg, gruppeleder for
Natural Killer Cell Biology and Cell
Therapy. Malmberg og hans gruppe
ser pa hvordan man kan benytte
CAR-T til & kurere andre former for
kreft, ogsa kreftformer som ikke er
blod- eller lymfekreft.

Johanna Olweus, professor og
forsker ved Seksjon for kreftimmuno-
logi, Institutt for kreftforskning ved
Oslo Universitetssykehus. Olweus og
hennes team forsker hvordan CAR-T
kan benyttes til behandling av andre
kreftformer. Forskningsgruppen har
kommet langt pa vei, men mangler
mulighet til & produsere T-celleterapi
i Norge, og Olweus har derfor jobbet for a etablere Senter for
Avansert Celleterapi (ACT) pa Radiumhospitalet. Senteret

er na etablert. Anna Pasetto, som

er direkter for senteret, var ogsa pa
plass pa seminaret og fortalte om
planene fremover. Hovedhensikten
med senteret er at det skal produseres
T-celleterapi til bruk i kliniske forsgk i
Norge. m
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Tannhelse

God tann- og munnhelse
er viktig for pasienter

- Et tett samarbeid mellom pasienter, tannleger og hematologer kan forebygge og
redusere risiko for bivirkninger og komplikasjoner i munnhulen hos pasienter som
behandles for myelomatose, sier professor Bente Brokstad Herlofson.

Tekst og foto: Rannveig @ksne

Hun er fagleder ved Avdeling for oral
kirurgi og oral medisin ved Det odonto-
logiske fakultet i Oslo og overtannlege
ved Tann- og kjeveenheten ved Jre-
nese-hals avdelingen pa Rikshospitalet.

— Pasienter med myelomatose
ber fa undersegkt, evaluert og even-
tuelt behandlet infeksjoner i tenner
og munnhule for behandlingsstart.
Dette er spesielt viktig for man starter
behandling med medisiner som
pavirker og endrer benvev og benom-
setningen, sakalte antiresorptiva der
zoledronsyre (Zometa®) er det vanlig-
ste medikamentet. Slik behandling er
viktig for pasienter med myelomatose
da den virker smertelindrende og
hindrer og reduserer risiko for skjelett-
relaterte hendelser som blant annet
kompresjonsbrudd i ryggseylen. I til-
legg har denne type medisin vist & gke
total overlevelse i en gruppe pasienter
med myelomatose, forklarer Brokstad
Herlofson.

En alvorlig, men

«.. det er pa hoy tid at

medikamenter som gir risiko for utvik-
ling av osteonekrose i kjevene.
Pasienter med myelomatose eller
skjelettmetastatisk kreft far hoye
og hyppige doser og er derfor mest
utsatte (mellom 5-14 prosent). I tillegg
gker risiko med annen sykdom som
for eksempel diabetes og leddgikt,
annen medisinsbruk inkludert kor-
tison, immundempende medisiner,
rgyking og darlig tannstatus inkludert
periodontitt. Jevnlig undersgkelse hos
tannlege er derfor viktig.

Livsinngripende og dyrt
Osteonekrose i kjevene kan pavirke
pasientenes livskvalitet i stor grad.

— Tilstanden kan fore til smerter,
tap av tenner, kjeveinfeksjoner, kjeve-
brudd og at deler av kjeven ma fjernes.
Dette gar utover funksjon og utseende,
som igjen pavirker sosialt liv og livs-
kvalitet, forklarer Brokstad Herlofson.

Professoren mener det derfor er pa
hoy tid at helsemyndigheter og helse-
personell ser pa munnen som
en del av kroppen.

ikke sa vanlig bivirk- helsemyndigheter og — Vivet at tann- og
ning og komplikasjon helsepersonell ser pd munnhelsen blir pavirket
av slik behandling er av den generelle helsen og
«medikament-relatert /7/U/11EM SOMT €N delav motsatt. Det vil si at kreft-
osteonekrose i kjeven» kRroppen.» behandling ogsa pavirker

ofte forkortet MRONJ
(Medication-Related OsteoNecrosis
of the Jaw). Osteonekrose betyr «dgdt
ben», det vil si at deler av kjevebenet
«dgr» eller «smuldrer» opp.

Risiko for osteonekrose

Pasienter med kreft i skjelettet, for
eksempel ved myelomatose, spredning
fra bryst, prostata, nyre- eller lunge-
kreft, samt pasienter med osteoporose
(benskjorhet) som behandles med
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munnen og vevet som omgir

munnen. Helsetilbudet i Norge er godt,
men tann- og munnhelse er fortsatt
ansett for a veere en privatsak. Enkelte
pasientgrupper far delvis dekket tann-
legeutgifter etter Folketrygden. Det kan
likevel fore til pkonomiske utfordringer
for allerede sarbare grupper, eksempel-
vis kreftpasienter.

Selv om pasienter med myelo-
matose, som trenger behandling hos
tannlege for og etter oppstart med

zoledronsyre, far dekket tannbehand-
ling etter offentlige takster, kan det
likevel bli dyrt. Pasientene ma nemlig
betale et mellomlegg da offentlige
takster er lavere enn tannlegetakstene.
Behandling og oppfelging strekker seg
ofte over mange ar da pasienter med
myelomatose i dag lever mye lenger
enn tidligere. Det er viktig a vite at
zoledronsyre lagres i skjelettet deri-
blant kjevene i mange ar noe som gjer
at risikoen for osteonekrose er tilstede
resten av pasientens liv. Tanntrekking
oker risikoen og ber utferes av oral-
eller kjevekirurg med kompetanse pa
tilstanden. At medikamentet lagres i
skjelettet er bra for sykdommen, men
kan altsa skape problemer for tann- og
munnhelsen.

— Jeg mener at disse pasientene
ber fa dekket ngdvendig tannbehand-
ling pa lik linje med kreftbehandlingen.
Tannbehandling koster, men forholds-
vis lite sammenliknet med den sveert
dyre myelomatosebehandlingen som
pasientene far over mange ar, ofte helt
til det siste.

Zoledronsyre gis ofte over to ar
— Hvor mange myelomatosepasienter
som rammes av osteonekrose vet vi ikke
sikkert, men tallet er gkende da myelo-
matose er en av mange kreftsykdommer
der femarsoverlevelse har gkt betydelig
siste ti ar. Dette er gledelig, men gkt
overlevelse gjgr ogsa at bivirkninger
som vi tidligere ikke sa mye av, na kan
bli mer fremtredende. Dette synes a
veere tilfellet med osteonekrose. Det er
derfor viktig a veere observant pa smer-
ter og ubehag fra tenner og kjever hos
denne pasientgruppen.

I Norge er det vanlig at myelomato-
sepasienter far zoledronsyre manedlig



ito ar for a forebygge skjelettskader og
smerter, forklarer Herlofson. I tillegg far
pasientene cellegift og annen immun-
dempende behandling som er med pa a
oke risiko for osteonekrose.

Tann- og munnhelse ma veere et
tema!

— Helsepersonell, deriblant tannleger
og tannpleiere, bgr veere oppmerksom
pa at myelomatosesykdommen i seg
selv ogsa kan gi symptomer i munn-
hulen som smerter i kjeve og tenner,
nummenhetsfglelse i leppe, hevelser
og blgtvevsmasser, forklarer Brokstad
Herlofson.

Forelgpig finnes ikke nasjonale
retningslinjer som inkluderer tann-
legeevaluering eller handtering og
behandling av pasienter fgr eller under
myelomatosebehandling.

Herlofson merker likevel at flere
hematologer har blitt flinkere til & hen-
vise pasientene til tannlege nar de skal
igangsette behandling med zoledron-
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syre og nar pasientene forteller om
problemer i munnen.

— Det ber veere nok tid til &
klargjere munnhulen for oppstart med
zoledronsyre. Dersom tenner ma trek-
kes ma alt gro skikkelig farst, noe som
kan ta fire til seks uker. Dette fordrer
god kommunikasjon mellom behand-
lende lege og tannlege slik at man
forebygger eller reduserer risiko for
tann- og kjeveproblemer.

Samarbeid mellom profesjonene
Herlofson ser et stort behov for bedre
og mer forutsigbar dialog mellom lege
og tannlege, ikke bare for behandlings-
start, men ogsd under hele pasientforlg-
pet. Ved mistanke om osteonekrose bgr
pasienten henvises til oral- eller kjeve-
kirurg med ngdvendig kompetanse.

— Dersom tannlegen trekker en
tann og ikke er gjort oppmerksom pa
at pasienten star pa eller tidligere er
behandlet med zoledronsyre er risikoen
sveert stor for & utvikle ostenekrose,

- Jeg mener pasientene bor fa dekket nod-
vendig tannbehandling pa lik linje med
kreftbehandlingen, sier professor Brokstad
Herlofson.

Et steg i riktig retning:
Tannhelseutvalget

Regjeringen nedsatte 12. august
2022 «Tannhelseutvalget»,

som skal foreta en helhetlig
gjennomgang av tannhelsetje-
nesten, herunder organisering,
finansiering og lovverket inklu-
dert regulering og rettigheter.
Rapporten skal vaere ferdig i
2024.

- Dette er viktig da det has-
ter a fa pa plass mer forutsigbar-
het spesielt for sarbare grupper
som trenger spesiell oppfelging.
Her er pasienter med myeloma-
tose et godt eksempel, da det
kan bli mange tannlegebesok
og utgiftene til tannbehandling
kan derfor bli heye, sier profes-
sor Brokstad Herlofson.

seerlig i underkjevens jekselomrade.
Det er derfor viktig at tenner med darlig
prognose fjernes fgr oppstart med
zoledronsyre, sier Brokstad Herflofson.

Brokstad Herlofson mener at der-
som en pasient pa zoledronsyrebehand-
ling far tann-og kjeveproblemer bgr
behandlende lege vurdere pausering av
zoledronsyre til problemene er avklart.

— Igjen blir samarbeidet mellom
tannlege og behandlende lege viktig. I
slike situasjoner ma vi sammen vurdere
risiko ved a pausere eller helt a stoppe a
gi flere doser med zoledronsyre.

Studier pa gang

Herlofson har veert med i en stor skandi-
navisk studie; «The Scandinavian ONJ
cohort project» som pagikk fra 2011 og
ut 2019, hvor man har samlet inn data
pa sa a si alle tilfeller av medikamen-
trelatert osteonekrose i kjeven i Norge,
Sverige og Danmark. Studien inklude-
rer over 1 700 tilfeller. Vi har publisert
flere artikler underveis og flere vil
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komme. Tanntrekking viser seg a veere
den hyppigst forutgaende hendelsen for
osteonekrose.

— Alle pasienter som henvises
med mistanke om osteonekrose til var
avdelingen ved Det odontologiske
fakultet, inviteres til a delta i en paga-
ende osteonekrosestudie. Hittil har vi
inkludert over 150 pasienter. Forelgpige
resultater viser en gkning i henvisning
av pasienter med myelomatose. Dette
skyldes trolig at pasientene lever lengre
med sin sykdom grunnet nye og svaert
gode behandlingsmuligheter. Det som
har veert og er en stor utfordring er a fa
oversikt over pasientens behandling med
antiresorptiva som blant annet zoledron-
syre. Nar fikk pasienten forste og siste
dose, hvor hyppig, antall doser og total
dose? Dette bruker vi mye tid pa.

Herlofson lurer pa om faerre doser
zoledronsyre kan gi samme positive
effekt pa sykdommen den behandles
for som dosene det er vanlig a gi i dag.
Feerre doser vil kunne redusere risiko
for osteonekrose.

— Vivet at zoledronsyre i kombi-
nasjon med andre typer medikamenter
som benyttes i behandling av myeloma-
tose, ogsa er med pa a gke risikoen for
ostenekrose, men alt dette trenger vi
avite mer om. En god tann- og munn-
helse er den beste forebyggende faktor.
Men vi blir eldre og tann- og munnhel-
sen pavirkes av alder, sykdom og medi-
kamentbruk, dette gjer at noen pasien-
ter uansett vil utvikle osteonekrose.

Sprer informasjon

Brokstad Herlofson jobber for & spre
informasjon om sammenhengen
mellom munnhelse og generell helse.
Munnen som er en del av kroppen
pavirkes av sykdom som for eksempel
kreft og dens behandling. Antall pasien-
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ter som lever med en kreftdiagnose vil
oke i arene fremover. Dette vil kreve
oppfelging og behandling og ikke minst
et godt og forutsigbart samarbeid mel-
lom helseprofesjonene der tannhelse-
tjenesten ber veere en viktig bidragsyter
til det beste for pasientene.

— Jeg far stadig telefoner om
dette temaet fra tannleger og leger som
lurer pa hva de skal gjere. @kt kunn-
skap gjennom forskning og god dialog
mellom behandlende helsepersonell er
ngdvendig for & forebygge og redusere
tann- og munnhuleproblemer. Det er
ogsa viktig at pasientene far fakta pre-
sentert, og at informasjonen som gis er
konstruktivt og ikke skremmende. m

Til minne om Sglvi Nesheim

Myelomatosepasient med
kjevebensnekrose i underkjeven
etter behandling med Zometa®
(foto: Herlofson BB).

A for operasjon, B etter operasjon
med fjerning av 3 tenner.

Spersmal helsepersonell

bor stille

Behandlende lege og sykepleier

bor allerede tidlig i behandlings-

forlopet danne seg et bilde av

pasientens tann- og munnhelse.

Brokstad Herlofson anbefaler

folgende fire spersmal:

° Har du en fast tannlege?

° Nar var du sist hos tannlegen?

* Gar du jevnlig til tannlege?

* Har du problemer med tenner,
kjeve eller munnhule forevrig?

Solvi Nesheim var pasient hos Bente Brokstad Herlofson gjennom
mange ar og var svaert opptatt av tann- og munnhelse hos myeloma-
tosepasienter. | fjor hest tok hun kontakt med Blodkreftforeningen fordi

hun onsket a fa satt fokus nettopp
pa osteonekrose og onsket at
informasjon rundt temaet skulle
deles. Hun onsket a dele sine erfa-
ringer med toff behandling samt
lofte frem problematikken rundt
kostnader knyttet til nedvendig
tannbehandling for denne pasi-
entgruppen. | november kom den
triste nyheten om at Selvi hadde
gatt bort. Hun fikk dessverre ikke
delt sine erfaringer og tanker knyt-
tet til dette temaet, men Herlofson
hadde lovet henne at hun skulle
ta Selvis enske videre og dermed
denne artikkelen til hennes minne.
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Forsikring

Forsikringsselskapet snudde
om MPN som kreft

Flere pasienter med MPN har opplevd a fa avslag pa godkjenning
av sin sykdom som kreftsykdom, og dermed ikke fatt utbetaling
fra forsikringsselskapene. Ingrid Flaten fikk forst avslag pa sin
soknad, men forsikringsselskapet snudde da hun sendte inn
klage pa avgjerelsen med bistand fra Blodkreftforeningen.

Tekst: Rannveig @ksne Foto: Privat

Forsikringsselskapene selger helse-
forsikringer som dekker kritisk

sykdom, og herunder kreftsykdom.
Forsikringsselskaper opererer med klas-
sifiseringer av sykdommer, nar det gjel-
der kreft forholder forsikringsselskapene
seg ofte til at kreftsykdom er de sykdom-
mene som faller inn under kodegruppe
CilICD-10.ICD-10 er en forkortelse for
Den internasjonale klassifikasjonen av
sykdommer og beslektede helseproble-
mer, 10. revisjon med senere endringer,
fastsatt av Verdens Helseorganisasjon
(WHO). Fordi MPN (myeloprolifera-
tive neoplasier) havner i kodegruppe

D og ikke i kodegruppe CiICD-10, sa
er det noen forsikringsselskaper som
ikke regner dette som kreftsykdommer.
Diagnosene myelofibrose, polycytemia

vera og essensiell trombocytemi faller
alle inn under fellesbetegnelsen MPN.

Er MPN en form for blodkreft?
— Det er ikke tvil om at MPN Kklas-
sifiseres som blodkreftsykdommer i
leerebgker, og sykdommen registreres
i Kreftregisteret. I det internasjonale
Kklassifiseringssystemet ICD star for
eksempel ET under gruppen «D37-D48
«Andre svulster med usikkert eller
ukjent malignitetspotensiale i lymfoid,
hematopoetisk eller beslektet vev» som
innebefatter bade kreft og grensetilfelle
mot ikke-kreft. Riktignok ser hematolo-
ger pa ET som en «snill» kreftsykdom,
men det er en kreftsykdom, forklarer
Anders Waage, hematolog og overlege
ved St Olavs Hospital og professor eme-
ritus ved NTNU.

Hvorfor blir dette sa problematisk

ovenfor forsikringsselskaper?

— I ICD-10-klassifiseringssysstemet
star kreft hovedsakelig under maligne
neoplasier C90-C95, mens ET, for
eksempel, star under neoplasier med
usikkert eller ukjent potensiale D37-
D48, som innebefatter bade kreft og
grensetilfelle mot ikke-kreft. Kreft
ma vurderes for hver enkelt sykdom
og ikke automatisk ut fra overskriften
pa tabellene, sier Olav Ljgsne, leder i
Blodkreftforeningen.

Diagnosene MPN er kreft

— Forsikringene omfatter kreft og
kritisk sykdom uten neermere beskri-
velse av grenseoppgangen for kreft/
ikke kreft. Da kan det oppsta problemer,
og det er tydelig at dette er et uklart
omrade. Det er imidlertid urimelig nar
forsikringsselskapene lager definisjoner
som ikke er i overensstemmelse med
den medisinske fagkunnskapen. Dette
forer ogsa til at pasienter blir behandlet
forskjellig nar det gjelder forsikring, sier
Waage.

Fikk avslag
Etter at Ingrid Flaten, 34 ar, fikk diag-
nosen ET i januar 2022 sendte hun i mai
spknad om erstatning til sitt forsikrings-
selskap. Seks maneder senere kom
avslaget.

— Avslaget var begrunnet med at
ET ikke var en kreftsykdom, men en
benmargssykdom, og oppfylte dermed
ikke kravene til kritisk sykdom. Da ble
jeg bade radvill og skuffet. Da jeg fikk
diagnosen var jo sjokket stort over at
jeg hadde fatt kreftsykdom, og na kom
plutselig forsikringsselskapet og sa at
jeg ikke hadde en kreftsykdom. Det var
forvirrende!

Nytter a klage

Ingrid lette etter informasjon om diag-
nosen sin, bade pa nettet og snakket
med leger. Hun fikk mye forskjellig
informasjon. Til slutt kom hun i kontakt
med medlemmer av en Facebookgruppe
for MPN, hvor flere delte sine erfaringer.
Noen hadde fatt erstatning og andre



hadde ikke. I gruppen fikk hun rad om a
ta kontakt med Blodkreftforeningen.

— Jeg sendte en e-post til Olav
Ljosne og fikk raskt svar om at han ville
hjelpe meg med saken min. Jeg sendte
deretter inn en klage pa vedtaket til
forsikringsselskapet, i tillegg sendte
Olav og Blodkreftforeningen inn et brev
med informasjon om at avslaget var
feil og at Blodkreftforeningen hadde
kontakt med flere ledende hematologer
som kunne bista i saken. Pa bakgrunn
av min klage og brevet fra foreningen
sa snudde forsikringsselskapet og jeg
fikk utbetalt erstatningen. Jeg er veldig
forngyd med bistanden jeg fikk fra Olav
og foreningen!

— Klassifiseringer kan veere et
komplekst omrade for forsikringssel-
skapene, men det er viktig at de sgrger
for uttalelser fra kvalifiserte medisinske
eksperter. Vi har ledende norske og
internasjonale hematologer i ryggen
nar vi sier at diagnosene MPN er kreft
og dermed oppfyller vilkarene til kritisk
sykdom. Dette bekreftes for gvrig ogsa i

Pt

WHO sin klassifisering og diagnostiske
kriterier for MPN fra 2016, sier Ljgsne.

Haper flere klager
I ettertid har Ingrid oppdatert medlem-
mene i Facebookgruppen for MPN og
hun haper at andre som har fatt avslag
revurderer og klager pa vedtaket.

— ET er jo en sjelden diagnose og

jeg forstar at det kan veere vanskelig a fa
riktig kunnskap og leerdom. Gar man pa
nettet for a finne informasjon om dette
sa er det en jungel! Derfor er det ekstra
fint & kunne stotte seg pa en forening
som Blodkreftforeningen, som har kon-
takt med ekspertise pa omradet og som
kan hjelpe med ngdvendig informasjon
og dokumentasjon. m

Vil ha entydig definisjon

- | var kritisk sykdom-forsikring som selges na, dekkes kreft under folgende
vilkartekst: «Forsikringen dekker kreftsykdom tilsvarende kodegruppe Ci ICD-
10. Diagnosen skal vaere stilt i spesialisthelsetjenesten og skal som hovedregel
vaere basert pa resultatet av histologisk undersokelse.» Arsaken til at vi viser til
ICD-10-regelverket er for a ha en entydig definisjon av hva som dekkes. Etter
hva jeg kan se sa er diagnosene det vises til under her ikke tilherende i kode-
gruppe C, og vil dermed ikke dekkes under disse vilkarene.

Nar det er sagt, lytter vi gjerne til hvilke diagnosekoder Blodkreftforeningen
mener bor inkluderes her, slik at vi kan vurdere dette neste gang vi reviderer
vilkarene, sier Anette Gronby Rein, kommunikasjonssjef i Fremtind Forsikring.

Var forskning har gjort at
mange i dag lever bedre liv.

NG fortsetter vijobben med
a lgse noen av verdens
stgrste helseutfordringer.

~ | —LAbbVie jobber vi med & finne det som kan bli
morgendagens medisinske giennombrudd. Samtidig
er vi opptatt av hva pasientene trenger her og nd.

Vi kommer aldri til & slutte & jobbe for at mennesker
skal kunne leve s@ gode liv som mulig - i dag og i

drene som kommer.
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Novartis stotter
kampen mot blodkreft

Novartis forsker for & forbedre hverdagen
for pasienter ved a utvikle nye medisiner
iInnen hematologi.

@nsker du a bestille infopakken «Min MPN» som bestar av nyttig
materiell og informasjon om din sykdom?

Skan QR-koden eller ga inn pa minmpn.no
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Yrkessykdom

FikRk godRjent MDS
som yrkessykdom

Etter fire ars kamp har Knut
Nilssen vunnet frem og

fatt godkjent MDS som
yrkessykdom.

- Na er jeg forneyd, selv om
dette har kostet. Dette har blitt
en prinsippsak for meg, og
handler i liten grad om selve
erstatningen.

Tekst og foto: Rannveig @ksne

Knut fikk symptomer i 2015, da var han
57 ar og i full jobb i et oljeservicefirma
i hjembyen Kristiansand. Etter flere

ar med utredning fikk han diagnosen
MDS i 2018, samme aret sendte legen
hans ved Kristiansand sykehus en
henvisning til avdeling for arbeidsme-
disin ved Sykehuset i Telemark. Knut
kunne ikke mgte opp til konsultasjon
ved arbeidsmedisin fordi han 1a innlagt
med lungebetennelse. I stedet foregikk
samtalen med arbeidsmedisineren over
telefon fra sykesengen.

— Det ble helt feil, jeg var egent-
lig altfor darlig til a svare pa alle
spgrsmalene.

Kort tid etter kom avslaget
pa a fa godkjent sykdommen som
yrkessykdom.

— Dable det fyrilunta hos meg
og jeg bestemte meg for a kjempe for
saken min!

Gjorde mye av jobben selv

— Jeg skrev min egen yrkesanamnese.
Dette var en god del jobb, hvor jeg blant
annet hentet inn produktdatablader

fra lakkleverandgr. Jeg involverte ogsa
advokat i arbeidet. Anamnesen sendte
jeg inn med klage til NAV, deretter gikk
jeg til Trygderetten hvor jeg vant. Etter
dette fikk jeg en ny time hos arbeidsme-
disin pa Telemark. Tre maneder etter
konsultasjonen kom beskjeden om at

jeg fikk godkjent MDS som yrkessyk-
dom pa grunn av lgsemiddelskadene
jeg er blitt pafert.

Vil inspirere andre
— Jeg har jo en lang karriere bak meg
pa bilverksted. Jeg startet med bilopp-
retting i 1975, har jobbet som billakke-
rer i 4-5 ar og i forskjellige stillinger pa
karosseriverksteder. Opp igjennom har
jeg veert utsatt for olje, lgsemidler og
lakk.

Nar Knut startet opp i 1975 var
verneutstyret darlig og pa den tiden var

det isocyanater i lakken, som kan utlgse
alvorlige helseskader.

— Etter hvert har verneutstyret blitt
bra, blant annet med friskluftsmasker.
Men for min del var skaden allerede
skjedd. Det siste aret jeg jobbet som bil-
lakkerer begynte jeg a fa mistanke selv
om at det var noe som ikke stemte.

Knut kjenner til flere i bilverk-
stedmiljget som sliter med forskjellige
skader og som kjemper for a bli hert.

— Jeg haper at min historie kan
veere til inspirasjon for andre. Det er
viktig a ikke gi seg! m

I margennr.1-2023 « 13



Ung, parorende og
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Som femaring opplevde Victoria Ellis at mamma Annette fikk

akutt myelogen leukemi (AML). Som 22-aring skal hun begynne
pa medisinstudier, og hun skal bli den forste unge likepersonen i
Blodkreftforeningen. | margen motte Victoria, sester Maiken (26)
og mamma Annette til en prat om det a vaere ung og parerende.

Tekst og foto: Morten Brakestad

Victoria: — Det begynte med at jeg tok
kontakt med Blodkreftforeningen for a
bidra som frivillig. Sa ble jeg invitert til

et kaffemgte, og ble spurt om a bli en
ung likeperson for pargrende. Jeg ble
overrasket, for jeg tenkte at dette skjedde
for sa lenge siden. Men jeg ble mgtt med
mange historier som tilsier at behovet er
der. Og svarte ja, jeg vil bidra.

Maiken: — Vi var bare 5 og 8 ar gamle
da dette skjedde, og det var lite tilbud
for barn med syke foreldre da. Man
manglet nok kunnskap om hvilke spor
det setter.

14 - Imargennr.1-2023

Akutt sykdom - forsinket reaksjon

Mamma Annette bryter inn:

— Alt skjedde sa plutselig. Jeg
skulle ta en blodprgve, og sa ble jeg lagt
inn. Da barna kom tilbake fra barneha-
gen sa var livet snudd pa hodet. Det ble
veldig akutt og heftig. Det er vanskelig
med barn i en slik situasjon, for du vil
ikke problematisere eller gjgre barna
enda reddere. Og sa gikk det forholdsvis
greit. Trodde vi. Men etter tre ar sa fikk
Maiken influensa og ble kjemperedd.
Da skjente vi at andre ting 1a under, og
fikk hjelp hos en psykolog. Hun mente
Maiken ikke hadde bearbeidet noe, og
var like redd na som da. Victoria var sa

lIReperson

liten, sa vi trodde at hun skulle komme
seg greit igjennom. Men hun fikk etter-
virkningene senere, i puberteten.

Tillserte reaksjonsmeonstre

Victoria: — Jeg kan spore mye tilbake
til den tiden, som at jeg takler endring
og overganger darlig. Jeg var veldig
liten, men tror det var min mekanisme,
at nar det gikk darlig, sa sa det ut som
det gikk fint. Det var sikkert vanskelig
a fange opp. Har egentlig ikke veert sa
flink til & prate om hvordan jeg har det
for dette aret. Jeg tror det ga meg en
dytt til & kontakte Blodkreftforeningen
ogsa. For & se om noen andre opplever
det samme som meg.

Kunnskap hjelper

— Dere har sokt dere mot helsefag
begge to?

Maiken: — Jeg har gatt helsefagyrket
og er ergoterapeut. Da jeg skulle ut i
praksis sa matte jeg eksponere meg,



Fra venstre: Mamma Annette, Victoria og
soster Maiken har forst nylig klart G snakke
ordentlig sammen om reaksjonene etter
mamma Annettes alvorlige sykdom.

jobbe meg gjennom det.

Victoria: — Jeg taler ikke lukta av leger

engang! Og noen antibac'er klarer jeg
ikke.

Sestrene ler.

Victoria fortsetter: — Forskjellen
er at nar jeg sitter pa kunnskapen og
har kontrollen, sa vet jeg hva jeg skal
gjere. Det er den fglelsen av a sta der,

og ikke skjgnne hva som skjer, ikke vite
hva ting betyr. Hvis jeg ser for meg selv

som liten, sa er det slik jeg foler meg.
Mangler sprak, men forstaelsen er der.
Jeg synes jeg far kontroll hvis jeg vet
hva som skjer, og nar jeg har den kunn-
skapen gar det fint.

— Er det a studere medisin jakten
pa den ultimate kontrollen?

— Ja. Utgangspunktet for at det
foles viktig for meq & veere likeperson,
er for a fortelle at du kan ha en opple-

velse av a ha det bra, men mekanismene
du har for 8 komme deg gjennom ting
kan sitte igjen. Det er ikke rart, men et
resultat av hvordan ting har veert, og det
er ikke noe galt med deg for det.

A snakke med barn om sykdom

— Hvordan snakket dere om
sykdommen mens det stod pa?

Annette: — De fikk svar pa det de
spurte om. Fgrste gang dere kom pa
besgk til meg pa sykehuset, visste dere
ingenting, og Maiken spurte: «Mamma,
skal du dg?» Jeg kunne ikke si nei, for
det visste jeg ikke. Men jeqg svarte at
det haper jeg legene skal hjelpe meg a
unnga. Jeg tenkte at jeg ma veere eerlig,
for at de skal stole pa andre voksne
senere.

Maiken: — Jeg tror akkurat dét er sa
viktig, fordi barn forstar mer enn man
tror. Du forventer ikke at en 4-5 aring
skal kjenne prognosen, men vi skjgnte
instinktivt at det var liv eller ded.

Victoria: — Jeg tror mitt problem var
at dere tenkte at jeg var for liten, at jeg
manglet ord, og ikke fikk vite det jeg
hadde behov for a vite. Kanskje det er
derfor jeg sitter igjen med den fglelsen
av at jeg manglet festepunkt.

Maiken: — Jeg var mer sann, «hva skal
jeg gjere i begravelsen til mamma?»
Jeg har planlagt begravelsen til alle jeg
kjenner. Det er kanskje min form for
kontroll.

Mangelfull beredskap for
senreaksjoner

Victoria: — Da jeg fikk min knekk pa
ungdomsskolen, sa fikk jeg beskjed

om at de ikke kunne gjgre noe for meg.
Selv om jeg bare spurte om fem minut-
ter pause fra timen, eller & fa ga hjem
hvis jeg var darlig. Jeg ble fortalt at
min reaksjon ikke var grei. Da fglte jeg
meg enda mer alene, utenfor og rar. Jeg
hadde mange venner og kjempegode
karakterer. Jeg trivdes veldig godt, for-
uten nar jeg hadde ekstreme panikkan-
fall som varte i mange timer.

Det er et mangel pa tilbud, i form
av enkle ting som en stgttegruppe. Jeg
tror pa et tilbud som hadde veert sann:
«Her er vi, og hvis du ikke tror det er
noe i veien, sa er vi her likevel. Du kan
komme og ta en prat. Her er det flere
som deg.»

Ensom i sykdommen

Annette: — Vi har snakket om det det
siste aret, at du fglte deg veldig ensom.
Men nar en sann ting skjer en familie,
sa skjermer man hverandre litt. Maiken
var ensom i sin situasjon, det fikk vi
tydelig bevis pa etter tre ar. Man blir
ensom i sykdommen av frykt for & gjere
det verre for de andre.

Victoria: - Jeg nektet a prate om det
helt til na. Det var min strategi, for jeg
tenkte at jeg ma holde dette for meg
selv. Jeg skjonte at vi burde snakke
om det, men det var min forsvarsmeka-
nisme a ta det pa egen hand.

Gjenkjennelse

— Var det pa kaffemgotet du
skjonte at du ikke var alene?

Victoria: — Ja, egentlig. Det kaffe-
mgtet ble til noe helt annet enn jeg
hadde sett for meg. Der var det flere
medlemmer som fortalte om sine barn,
at vi ikke er alene om disse tingene, at
mange vil kjenne seq igjen. Jeg tror
flere av disse menstrene gar igjen. Det
som ogsa er fint med at vi snakker om
dette na, er at andre kan lese om det og
kjenne seq igjen. Det er viktig at folk
er oppmerksomme pa at du kan fa en
reaksjon tre eller ti ar etter.

Det setter spor. m

«Pa kaffematet i Blodkreftforeningen
skjonte jeg at jeqg ikke er alene om disse
opplevelsene», forteller Victoria Ellis.
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Behandling

Riktig dose oker
livskvaliteten

Forskning viser at pasienter med kronisk myelogen leukemi
(KML), som har gatt pa medisiner i flere ar, kan teste ut a
stoppe behandlingen. Hanne Mollatt Hellerud og Heidi Vikan
har provd det, men matte starte opp igjen. De har imidlertid
begge nedjustert dose med god respons. De erfarer at dette
har gitt reduserte bivirkninger og okt livskvalitet.

Tekst og foto: Eddy Grenset

Begge delte sine erfaringer da Blod-
kreftforeningen arrangerte KML-
seminar 15. mars. Takket vaere et godt
nordisk samarbeid pa KML-omradet har
det kommet flere studier som har bekref-
tet at nedjustert medisinering er mulig.

Hanne Mollatt Hellerud sitter i
hovedstyret til Blodkreftforeningen og
ledet seminaret.

— Det er mange av oss som har
erfart at nedjustering av behandlingen
gir bedre livskvalitet. Intensjonen med
dette seminaret er at KML-pasienter
skal fa tilstrekkelig kunnskap og
trygghet til & stille spgrsmal om egen
behandling, og diskutere denne
muligheten med sin lege, sier hun. Hun
stilte s& spgrsmal til overlege Eivind
Galteland ved Rikshospitalet om hva
STOP-studien forteller oss.

— Da medisinen Glivec kom
revolusjonerte den behandlingen av
KML. I stedet for & métte ga gjennom
en krevende transplantasjonsbehand-
ling, kunne man na greie seg med a ta
en tablett hver dag. Budskapet var at du
matte ta denne medisinen med en dose
pa 400 mg hver dag uansett bivirkning.
Senere har det kommet ulike varianter
som gjor at man kan teste ut et alterna-
tiv dersom man erfarer darlig respons
og/eller mange bivirkninger.

Sa var det noen som begynte a
se pa om det var mulig a trappe ned
behandlingen etter noen ar. Da sa vi at
for mange pasienter kom ikke syk-
dommen tilbake. For noen kom den
tilbake i en mildere form. Den nordiske
KML-studien viser at man ma ga pa
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behandling i fire ar for man kan preve a
redusere behandlingen, forteller han.

— Hvis man gnsker a bli med i stu-
diet for a preve og stoppe, hva konkret
gjer man da? sper Hanne.

Eivind forteller at en forutsetning
for a forsgke medisinstopp er optimal
respons pa medisin (TKI) og at man har
statt pa medisin i alle fall fire ar.

Av de som stopper vil rundt 50
prosent ikke fa tegn til oppbluss av syk-
dom og er i praksis kurert. De har altsa
oppnadd behandlingsfri remisjon.

— Men man ma ikke veere med i
studiet for a teste ut om man skal slutte
med behandling. Dette kan du na avtale
med din behandlende lege uavhengig
avom du er med i et studie. Det fgrste
halvaret ma man ta blodprgver hver
uke. Deretter kan man gke intervallet
mellom blodprgvene til seks til atte
uker. Etter ett ar uten tilbakefall, kan
man gke intervallet mellom kontroller
til hver tredje maned, og etter hvert
kanskje kan man si man er kurert. Det
fungerer ikke for alle, men dosen kan
ogsa reduseres. Har man bivirkninger er
det sannsynlig at det vil hjelpe, poeng-
terer Eivind Galteland.

Livskvaliteten ble bedre

Hanne forteller at hun allerede etter
tre, fire dager uten medisiner merket
vesentlig endring i kroppen.

— Det var som at alt vannet rant
vekk fra gyne og ben, kramper forsvant,
jeg fikk bedre bevegelse, og ikke minst
var det som en «propp» i hodet ble
borte. Etter fire maneder, i januar 2022,
matte jeg dessverre starte igjen med
behandling. Jeg responderte raskt, noe

som er en trygghet a vite. Jeg kjente at
bivirkningene kom «snikende» tilbake,
men ikke sa sterke som tidligere. Det

a stoppe behandlingen en periode,
tydeliggjorde hva som var reelle
bivirkninger. Dette har gjort det lettere
a kommunisere med lege og vurdere
mulighetene.

Et halvt ar etter Hanne startet igjen
med behandling, var hun pa omlag
samme verdier som fer hun sluttet. I
september startet hun med en tablettfri
dag, og na skal hun redusere fra 400 til
300 mg daglig.

— Bade det a stoppe i en periode og
redusere dosen har veert bra for meg! Jeg
kjenner pa mye mer energi na enn jeg
har gjort pa veldig lenge, sier Hanne.

— Kan det veere slik at kroppen
hadde godt av en pause?

Eivind ser ikke bort ifra det, selv
om han ikke har noe forskningsmessig
belegg for a si det.

Skiftet medisiner

Heidi Vikan fortalte ogsa sin historie
og innledet med a fortelle at hun matte
gi opp livsverket sitt med kafédrift i



Bodg da hun ble syk. N& har hun veert
ufer i fire &r, men hun har engasjert seg
for at flere skal fa kunnskap om hvilke
muligheter KML-pasienter har bade nar
det gjelder & prove ut ulike medisiner,
justere pa dose og eventuelt avslutte
behandlingen.

— Legene er veldig opptatt av a
snakke om den store utviklingen som
har veert pa medisin nar det gjelder
KML. En tablett til frokost
fikk jeg beskjed om og sa
kan du leve som normalt.
Men det var det ikke bare
a gjere. Det var noen
bivirkninger der som de
glemte a fortelle om. Det var ingen fare
for livet mitt, men livskvaliteten falt.

Jeg foler at jeg gar og sliter og drar
pa kroppen min. Jeq startet behandlin-
gen med Interferon og daratumumab.
Ganske sterk dose. Etter tre maneder sa
det stopp. Det gikk veldig pa psyken.
Forst fikk jeg ga ned pa dosen, og etter
mye masing fikk jeg lov til & preve a
stoppe med medisinen. Jeg merket ikke

«Det er tydelig at &
ga ned pa dose er
bra for meg»

sd mye bortfall av bivirkninger, men
da jeg maétte starte opp igjen etter tre
maneder ble bivirkningene enda verre.
Deretter startet jeg med Imatinib 400
mg og sto pa dette i fire ar. Jeg ble ogsa
byttet til noen synonympreparater, men
fikk litt ulike bivirkninger ut i fra hvilke
variant jeq fikk. Til slutt fikk jeg preve
originalen Glivec selv om den var dyrere.
De har ogsa 100mg tabletter slik at jeg
kunne prgvde a spre dosen ut
over dagen, men merket ikke
noe forskjell pa om jeg gikk
over til & ta 300 mg pa kvelden.
Sa prevde jeg med a ga ned til
200mg, og da kom endringene.
Hovenhet i kroppen gikk ned og magen
ble bedre. I fjor sommer gikk jeg ned
til 100mg. Da merket jeg mye storre
forandringer. Da var det som om taken
forsvant fra topplokket. Jeg husket bedre.
Hudproblemene er borte. Det er tydelig
at & ga ned pa dose er bra for meg.
Jeg var pa kontroll na 1. mars, og
det viste seg a veere bra. Sa far vi hape at
dette varer, forteller Heidi. m

Hanne Mollatt Hellerud (til venstre) presiserer med stotte fra overlege Eivind
Galteland og Heidi Vikan viktigheten av @ ikke endre medisineringen pa egenhdnd,
men at en eventuell requlering av dose ma gjores i tett dialog med lege!

Vi lanserer nye nettsider!

Vi gleder oss over at vi i disse
dager lanserer nye nettsider for
foreningen.

Tekst: Rannveig @ksne

Med de nye sidene haper vi a tilgjen-
geliggjere informasjon om oss, om de
ulike blodkreftdiagnosene og om vare
tilbud for pasienter og pargrende pa
en bedre mate. Innholdet pa de nye
sidene er ogsa forbedret i forhold til at
vi gnsker oss gkt synlighet i sgskemo-
torer, som igjen vil fgre til at flere som
leter etter informasjon om blodkreftdi-
agnoser vil finne frem til oss. Vi haper
at de nye sidene vil veere enklere a
orientere seq i for bade nye og «gamle»
besgkende.

Samtidig som vi lanserer nye nett-

sider vil vi ogsa gke trykket pa sosiale
medier i tiden fremover, som en del av
var strategi for a gke oppmerksomheten
rundt blodkreft, og som et ledd i fa flere
som er bergrt av blodkreft til a melde
seg inn i foreningen var.

Du finner oss pa bade Facebook og
Instagram. Husk & fglge oss — dersom
du ikke gjer det allerede.

Vi har ogsa laget en egen portal
for helsepersonell, her har vi samlet
informasjon om de ulike blodkreftdi-
agnosene med serlig sgkelys pa hva
fastleger skal veere obs pa og hvilke
undersgkelser som bgr gjeres for a
fange opp blodkreft pa tidligst mulig
tidspunkt. [ tillegg til skriftlig informa-
sjon har vi samlet en rekke korte og
poengterte filmer med noen av de frem-
ste spesialistene i Norge pa de aktuelle
diagnoseomradene.

Har du lyst til a gi oss en tilbake-
melding pa vare nye nettsider sa hilser
vi det varmt velkomment! Send oss
gjerne en epost til
post@blodkreftforeningen.no m
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Q Nyt fra lokallag

Rogaland lokallag

Lokallag Rogaland feiret femarsjubileum i fjor med Bjgrn
Eidsvag-konsert og pafglgende middag pa Quality hotel Residens
i Sandnes med 29 deltakere. Det ble holdt tale fra blant annet
lokallagsleder Sigrid Matthes, leder for Blodkreftforeningen Olav
Ljosne og flere styremedlemmer som Steinar Jansen og Ivar Aske
med overrekkelse av blomster til Sigrid. Det ble en kjekk kveld,
der mange ble sittende utover middagen i gode samtaler og med
god stemning.

Vi arrangerte arsmete den 20. mars pa Vardesenteret ved SUS
med et foredrag fra kreftkoordinator i Randaberg Eldbjerg Sande
Spanne «Om det a veere pargrende». Sa gnsker vi medlemmene
velkommen til sommeravslutningen med middag pa baten
«Gamle Rogaland» i Stavanger 14.juni. Neermere info kommer!

Etter sommeren tenker vi igjen a ha et medlemsmepte i
Haugesund, juleavslutning og kanskje et treff i Stavanger.

Haper a se mange av dere pa noen av mgtene vare og gnsker alle
en fin var.

@stlandet sor-ost lokallag

Styret i Ostlandet sgr-gst har avviklet et styre-
mote. I mote ble det gjennomgang og planleg-
ging av arsmete, som ble avviklet pa INSPIRIA i
Sarpsborg 9. mars. Foreningens gkonomi ble ogsa
diskutert. Vi ser at det er behov for faste inntekter.
Grasrotandelen fra Norsk Tipping kan veere et
godt bidrag. Vi oppfordrer vare medlemmer som
spiller hos Norsk Tipping til & gi Grasrotandelen
til var forening.

Styret arbeider med planer om en tur pa
Haldenkanalen den 27. mai i ar.

Hilsen styret i Ostlandet sor-ost lokallag

Hilsen styret i Rogaland lokallag

Lokallaget samlet medlemmer til julekonserten
11. desember, det ble et vellykket arrangement
med middag. I 2023 har vi allerede avholdt to
styremeoter, samt arsmegte 23. mars pa Scandic

Trondelag
lokallag

Nidelven, inkludert minikonsert og bevertning.
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Forslag til sommer og hgstmeter er lagt frem, og
besluttes av nytt styre i april.

Lokallaget ser frem til arets landskonferanse i
Bergen, og gleder oss til a mgte dere alle!

Hilsen styret i Trondelag lokallag




Oslo og omegn lokallag

9. februar avholdt vi arsmegtet pa Teknisk
museum i Oslo, her hadde vi besgk av
professor og immunolog Anne
Spurkeland. Foredraget traff midt i
blinken for oss i Blodkreftforeningen, som
jo kjenner immunsystemet sine mulighe-
ter og begrensninger pa kroppen.

I forbindelse med den internasjonale
Kreftdagen, 4. februar bidro lokallaget pa
to tilstelninger.

Forst i Nittedal pa Flammen kulturverk-
sted. Det er viktig for oss & veere til stede
pa flest mulig arenaer i vart omrade, slik
at vi kan synliggjere var flotte forening. I
tillegg var styreleder i lokallaget invitert
av Kreftforeningen til kunstutstilling og
sofasamtale i Vitensentret, som pasientor-
ganisasjonenes representant. Ifglge
Kreftforeningen var det rekordmange
besgkende innom denne helgen.

Nar det gjelder planer fremover er mange
arrangementer alt pa plass. Nar denne
utgaven gar i trykken, har vi alt besgkt

Vestfold og Telemark

Lokallaget Vestfold og Telemark har
hatt sitt fgrste arsmeote etter at
Buskeruddelen av lokallaget er

skilt ut som eget lokallag. Fra ven-
stre det nye styret: Arne Lie, Helge
Holtan, leder Ole Tveter Gregersen,
Ingun Sogn Evju og Marianne W.
Brathen.

Lokallag

CGrinimuseet og arrangert medlemstreff
for nye medlemmer. Det kan by pa
utfordringer a veere ny i en forening. Vi
onsker & veere inkluderende for alle.

Det blir flere kaffetreff pa varen bade i
Oslo, Asker og pa Skedsmo. Egen
invitasjon med tid og sted blir sendt ut
forlgpende

Sommerfesten i ar blir pA Munchmuseet
med bade middag og omvisning. Sett av
datoen 8. juni. Pamelding og informasjon
blir sendt ut rundt en maneds tid i
forkant. Vi planlegger ogsa en gang i mai
a arrangere stolpejakt. Det er noe vi ikke
har gjort for, sa dette ser vi fram til.

Vi haper pa godt oppmegte pa vare
tilstelninger, og det er bare a ta kontakt
hvis dere lurer pa noe, eller har innspill til
arrangementer, send oss gjerne en epost
pa:

oslo@blodkreftforeningen.no

Hilsen styret i Oslo og omegn lokallag

Nord lokallag

Lokallaget i Nord-Norge har hatt arsmgte lgrdag 17. mars pa hotell
Ramsalt i Bode.

[ ar slo vi oss sammen med Lymfekreftforeningens lokallag og vi ble

en fin gjeng som hadde det sosialt bade fredag og lgrdag. Valnesfjord
Helsesportsenter holdt foredrag om rehabiliteringssenteret og om energi-
balanse og hverdagsmestring. Vi avsluttet det hele med en herlig middag
pa Brasserie X med kulturinnslag fra Bodgoktetten.
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Pa var nettside finner du «Sper hematologens. Her kan du sende inn
sporsmal relatert til blodkreft og fa svar fra en av landets fremste
eksperter pa omradet, hematolog og professor emeritus Anders \Waage
ved NTNU og St. Olavs hospital i Trondheim.

Tjenesten er pa ingen mate tenkt a erstatte en legekonsultasjon, og
personer som har akutte problemer eller symptomer ma oppsoke

lege for & fa dette undersokt.

Blodkreftforeningen vil anonymisert fa tilgang til spersmalene og
svarene som gis, og publiserer noen av dem pa nettsiden og her i  margen.
Tanken er at spersmalene som kommer inn ogsa kan veaere aktuelle for

andre a fa svar pa.

Sporsmal og svar:

— Er KML og Waldenstrgm det
® samme?

Anders svarer:

— Kronisk myelogen leukemi (KML)

og Waldenstrgm er helt forskjellige
sykdommer som far helt forskjellig
behandling. Den eneste likheten er at de
begge er kreftsykdommer i benmarg/
blod. Waldenstrgms sykdom sitter ogsa i
lymfekjertlene.

20 ¢+ Imargennr.1-2023

— Jeg har KML og lurer pa hvilke
o fglgetilstander av sykdommen jeg
burde snakke med en hematolog om
dersom det skulle forekomme?

Anders svarer:

— Det viktigste med KML (kronisk
myelogen leukemi) er at det har blitt
en sykdom med veldig gode utsikter.
Behandlingen virker bra hos 90-95 pro-
sent av de som har denne sykdommen,
og man kan da regne med a bli helbre-
det. Noen kan slutte med tablettene,

Sper hematologen:

men noen ma ogsa fortsette. Et problem
som kan dukke opp, er bivirkninger av
medisinen. Dette kan fgre til at man ma
bytte medisin. Det fins i alt fem medi-
kamenter som kan brukes. Et annet
problem er at sykdommen kan komme
tilbake, men da er det god mulighet for
at en av de andre medisinene virker. Alt
i alt lyse utsikter.

2 — Er lymfekreft blodkreft?
[ ]

Anders svarer:

— Lymfekreft er kreft i lymfekjertlene,
som er en del av blodsystemet.
Lymfekreft er sterkt i slekt med blod-
kreftsykdommene og regnes av og til
som en av disse, men oftest regnes de
som en egen gruppe. I Norge behandles
de pa kreftavdelingene og noen steder
pa en felles avdeling for blodkreft og
lymfekreft.

— Jeg har PV som holdes under
® kontroll med venesectio og Albyl E.
Er det noen spesielle rdd som gjelder for
flyreiser, saerlig lange flyreiser?

Anders svarer:

— Ubehandlet PV har gkt forekomst av
blodpropp pa venesiden og arteriesi-
den. Av og til oppdages sykdommen pa
grunn av en slik hendelse. Nar sykdom-
men er under behandling med normale
blodverdier blir imidlertid denne risi-
koen borte og det er ikke ngdvendig a
ta spesielle forholdsregler. Dette gjelder
ogsa for lange flyreiser som gir en liten
okt risiko for blodpropp. En normal og
enkel forholdsregel i denne situasjonen
er & ta en tur i midtgangen en gang i
timen.

— Jeg har PV og blodverdiene gar
® opp og litt ned etter tapping. Vi
diskuterer om det er mulig a pavirke
blodverdiene med kostholdet. Finnes
det noen forskning som forteller om
kosthold og PV?



Anders svarer:

— Nei, det er ingen vanlige kostrad
som pavirker produksjonen av rgde
blodceller. Det hender at pasienter med
PV og tapping far jernmangel og dette
vil faktisk holde produksjonen av rgde
celler nede uten tapping. Men vi prgver
ikke aktivt a lage jernmangel sa jeg vil
ikke anbefale dette som et kostrad. Hvis
dette skulle oppsta pa grunn av tappin-
gene, kan man imidlertid unnlate a gi
jerntabletter. Dette er ikke farlig eller
ubehagelig.

— Jeg ble behandlet for AML for
e fem arsiden og gjennomgikk da
en vellykket allogen stamcelletrans-
plantasjon. Har i grunnen hatt sveert
lite plager i etterkant, bortsett fra at jeg
innimellom far heftige luftveisinfeksjo-
ner som stort sett gar over i lungebe-
tennelse og en vanlig forkjglelse varer
mye lenger enn for jeg hadde AML.
Bruker immunforsvaret mitt lenger
tid pa @ komme i gang pa grunn av

@Dnsker du en
«second opinion»?

stamcelletransplantasjonen?

Anders svarer:

— Ja, immunapparatet kan endre seg
etter allogen stamcelletransplantasjon.
Husk at du far et helt nytt immunappa-
rat fra en annen person. Det er eksem-
pler pa at det oppstar nye allergier
som kommer fra giver av benmarg. Vi
kan ogsa tenke oss at det kan oppsta
mistilpasninger som gir svakheter i det
nye immunapparatet selv om alt annet
ser fint ut. Det er heller ikke noe i veien
for at slikt kan rette seg etter hvert som
tiden gar. Alti alt heres det likevel ut
som behandlingen har veert vellykket.

— Tre ar etter HMAS, har jeg na
e fatt tilbakefall av myelomatose. Jeg
er plaget med herpes zooster med sta-
dige sma utbrudd, og kraftig helvetesild
med noen ar imellom. Jeg spurte min
hematolog om den nye vaksinen, men
hun mente det ikke var noen vits i for
meg. Stemmer det?

En fornyet vurdering fra en annen spesialist
kan gi okt trygghet for at du har fatt rett
diagnose og behandling.

Kontakt Aleris Kreftsenter pa 22 54 11 78

Anders svarer:

— Nar du stadig har anfall av helvetes-
ild tyder det pa at ditt immunsystem
ikke lager antistoffer som beskytter deg
mot helvetesild. I den situasjonen er det
naturlig & tenke seg at ditt immunsys-
tem heller ikke vil reagere pa vaksinen.
Viregner med at infeksjon er den beste
vaksinen. Jeg er nok derfor enig med
din lege om dette. Det er likevel ikke

sa lett a forutse alle effekter, og det kan
veere verdt at din lege sjekker dette
narmere hos vaksineeksperter hvis
dette er en stor plage.

Bli benmargsdonor

For a kunne veere aktuell som ben-
margsdonor ma man melde seg

inn i blodbanken (blodbanken.no)
som blodgiver. Da kan man melde
seg inn i benmargsregisteret.

Medisinsk ansvarlig

Naeem Zahid .




Studier

En ny aera for AML-pasienter

- For tiden foregar det sa
mange studier at det nesten
ikke er nok AML-pasienter

a ta av, sier blodkreftforsker
Jorrit Enserink.

Tekst: Kjersti Juul Foto: Eddy Gronset

Blodkreftforsker Jorrit Enserink og
teamet hans har nylig publisert et viktig
samarbeid med Bjgrn Tore Gjertsen's
gruppe (Haukeland universitetssyke-
hus, Bergen) i det anerkjente tidsskrif-
tet «Nature Communications», der de
snakker om sin nyeste forskning.

— Denne studien er ledet av
Gjertsen, og handler om en bedre
metode for a finne pasienter som har
god respons pa cellegift. Problemet
med cellegift er at nesten alle AML-
pasienter far dette, men kun 40-50
prosent av pasientene har nytte av
det. A unnga ungdvendig bruk av
cellegift kan redde mange liv, og er
seerlig relevant for hgyrisikopasienter,
forteller Enserink som leder gruppen
Cancer Molecular Medicine ved Oslo
universitetssykehus.

Tester kreftcellenes falsomhet
Metoden Enserink-gruppen har bidratt
med gar ut pa a teste kreftcellenes fgl-
somhet mot en rekke kjemiske forbin-
delser ved at de tar diagnostiske prgver
fra pasienter og blander kreftcellene
med en rekke kjemiske forbindelser
utenfor kroppen/i laboratorium.

— Denne studien har identifisert en
biomarker som predikerer om pasienter
har respons nar de far behandling med
cellegift. Dette er en biomarker som vi
tester veldig tidlig i behandlingen, helst
en dag etter start av fgrste runde med
cellegift, forteller Enserink.

Hvem beor ha hva?

Blodkreftforskeren forteller at de ogsa
er med pa en Nordisk fase 2-studie
(«LD-VenEx»), som ogsa er i samarbeid
med Gjertsen sin forskningsgruppe,
hvor de tester en kombinasjon av to
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legemidler pa eldre AML-pasienter

og pasienter som ikke responderer pa
standardbehandling. Malet er a se om
denne nye malrettede behandlingen har
respons hos denne pasientgruppen.

— Parallelt tester vi celler fra
pasientene i labben for a se om de har
respons pa samme kombinasjon av
disse to legemidlene. Hvis det skjer,
kan vi bruke det som en test for a dele
pasienter opp i behandlingsgrupper
utfra hvem som ber ha hvilken type
behandling, forteller Enserink.

LD-VenEx studien som startet i fjor
er et samarbeid mellom Norge, Sverige,
Danmark og Finland, og har nettopp
apnet for norske pasienter.

— OUS deltar dessverre ikke, men
det gjor Bergen og Stavanger, opplyser
Enserink.

Stor tro pa immunterapi
For tiden foregar det sa mange stu-
dier at det nesten ikke er nok AML-
pasienter, ifglge forskeren.

— Hva har du mest troen pa av
AML—forskningen som nda proves ut
gjennom ulike studier?

— Som nevnt tidligere er det viktig
a fa riktig behandling til den enkelte
pasient, noe vi har mye fokus pa bade
i var forskningsgruppe og forskningen
Bjern Tore Gjertsen og teamet hans
holder pa med i Bergen. Bortsett fra
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det har jeg stor tro pa immunterapi.

For en gruppe AML-pasienter kommer
dette til & kunne fungere veldig bra,

sier Enserink. Her har vi et samarbeid
med Sebastien Walchli, der studiene ser
sveert lovende ut.

Mange potensielle
behandlingsformer

Utfordringen med immunterapi er at
det alltid kun er snakk om sma grupper
av pasienter som far nytte av denne
behandlingen, ifglge forskeren.

— Hva skiller de det fungerer for
fra de andre pasientene?

— Noen pasienter har kreftcellene
med et protein pa overflaten av cel-
lene, som kan brukes som et «mal» for
immunterapien. Det er ofte en utfor-
dring a finne disse pasientene, der det
ogsa foregar en hel del forskning.

— Hvor annerledes ser utsiktene ut
for AML-pasienter om ti ar?

— Vivil nok se en betydelig for-
bedring. Feerre vil fa cellegift, og flere
pasienter vil fa malrettet og person-
tilpasset behandling og immunterapi.
Dette har det veert snakk om i mange
ar, men na star vi overfor en ny eera der
mye av dette er pa vei inn i klinikken.
Det er stor optimisme pa AML-feltet. I
50 ar har vi kun hatt cellegift, men plut-
selig har vi na mange andre potensielle
behandlingsformer, smiler Enserink. m



Leukemi

Nytt hap for voksne
leukemipasienter

Norske forskere er i ferd
med a utvikle en behand-
ling som oker overlevelsen
for voksne leukemipasienter.

Tekst: Kjersti Juul Foto: Privat

Mens overlevelsen ligger pa over 90
prosent for barn og unge som far leu-
kemi, er diagnosen langt mer alvorlig jo
eldre man blir. Akutt myelogen leukemi
(AML), som er den vanligste formen for
leukemi blant godt voksne, har darlig
prognose. Ved Universitetet i Tromse
forskes det na pa en metode som kan
oke overlevelsen for denne pasient-
gruppen. Vi har tatt en prat med Lorena
Arranz som er en av forskerne bak den
nye, lovende behandlingsmetoden:

— Hvorfor synker overlevelsen
markant jo eldre du er nar du far
diagnosen leukemi?

— Arsakene som ligger til grunn
for den darligere prognosen hos eldre
pasienter med akutt myelogen leukemi
(AML) er komplekse, men de inkluderer
det faktum at AML som forekommer
hos eldre pasienter er mindre responsivt
pa myelosuppressiv kjemoterapi og
at eldre pasienter i seg selv er mindre
i stand til a tolerere denne formen for
terapi. De er generelt ikke kvalifisert
for stamcelletransplantasjon, som for
tiden er den terapeutiske tilnaeermingen
med de beste kurative ratene. Derfor
trenger vi en forbedret forstaelse av
AML for a tillate utvikling av nye
terapier som tolereres bedre av denne
pasientpopulasjonen.

— Hvor mye oker overlevelsesraten
(for voksne) med den nye metoden
dere forsker pa?

— Vi vet ikke svaret pa dette spars-
malet, siden behandlingen ikke er testet
pa pasienter enna. Vi har testet behand-
lingen pa mus som tidligere hadde fatt
pasientprever, og leukemien utviklet
seg langsommere hos de behandlede
kontra ikke-behandlede musene. Dette
er et godt tegn pa vellykket behandling.

— Hvordan gjores dette i praksis?

— Viisolerer blodstamceller fra ben-
margen til pasientene og injiserer dem
intravengst i immundefekte mus som
uttrykker humane cytokiner for a hjelpe
dem a vokse. Disse cellene inneholder
cellene som er ansvarlige for generering
av leukemi hos pasientene, og de er i
stand til a regenerere det i musene.

— Kan du fortelle oss om den
nye behandlingen og hvordan den
fungerer?

— Vi har funnet ut at et protein
som begrenser betennelse ogsa hindrer
utviklingen av AML. Vi har alle dette
proteinet, kalt interleukin-1-resep-
torantagonist (IL-1rn), og pasientene
med lavere nivaer av IL-1rn har spesielt
darlig prognose. Metoden bestér i & gke
nivaene ved hjelp av et medikament.

— Nar vil det bli testet pa
mennesker? Og hvilke kandidater
ser dere etter?

— Vi haper a kunne teste den i
lgpet av de neste ti arene. Vi prgver
for tiden a velge den typen pasi-
ent med stgrst sjanse for & lykkes.
Kandidatene er de med spesielt lave
nivder av det beskyttende proteinet
pa grunn av genetiske eller epigene-
tiske faktorer.

— Hvor «revolusjonerende» er
denne forskningen?

— Det er lovende, men i forskning
ma vi veere ydmyke. For a svare pa dette
sparsmalet er det ett siste ngkkeltrinn
fra preklinisk til klinisk forskning som
vi ma ga gjennom, la oss snakke igjen
om noen ar. m
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CSK

GSK er et globalt biofarmaseytisk selskap med ambisjon
om a forene vitenskap, teknologi og talent, slik at vi
sammen kan veere | forkant av sykdomsutviklingen.

Vi har som mal & ha en positiv effekt pa helsen til 2,5
milliarder mennesker i lopet av de neste 10 arene. Vare
ambisigse mal for pasientene vises ogsé i vare nye
forpliktelser om vekst og i et takiskifte i maten vi leverer
resultater pa.

Vi prioriterer innovasjon av legemidler
til spesialisthelsetjenesten og vaksiner
for i sterst mulig grad bade behandle
og forebygge sykdom. Kjernen i dette
er var forskning p& immunforsvaret,
genetikk og avansert teknologi, samt
var verdensledende kapasitet innen
utvikling av vaksiner og medisiner. Vi
fokuserer pa fire terapeutiske omrader:
Infeksjonssykdommer, hiv, onkologi og
Immunologi.

www.gsk.no
GlaxoSmithKline AS, Drammensveien 288, 0283 OSLO
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Landskonferansen

Landskonferansen 2023

Program 5.-7. mai, Radisson Bryggen hotel, Bergen

FREDAG 3. mai
1600—-1700 Registrering

1700—-1730 Velkommen til Bergen med kulturelt
innslag
Helge Jordal og Bergen Shantykor

1730-1830 Hvilke muligheter ser legemiddelindus-
trien for fremtidens blodkreftbehandling
Ved ny leder av Legemiddelindustri-
foreningen Leif Rune Skymoen.

1830-2000 Landsmete

2015 Middag
Under middagen far vi en hilsningstale fra
Ole Alexander Opdalshei, assisterende
generalsekreteer i Kreftforeningen.

LORDAG 6. mai

0930—-1015 Nyheter innen behandling av de ulike
former for blodkreft
ved seksjonsoverlege avdeling for
blodsjukdommar ved Haukeland

Universitetssjukehus, Astrid Olsnes Kittang.

1015-1030 Pause

1030-1115 Risiko for blodpropp ved kreft
ved overlege Roald Lindas, Haukeland
Universitetssjukehus.

1115-1200 Betydningen av a dele erfaringer som pasi-
ent og parerende med andre
Ved psykolog Marianne Straume.

1200-1300 Lunsj
1300-1500 Samling i erfaringsutvekslingsgruppene

1500-1700 Henter kleer og bli med pa guidet
byvandring i Bergen sentrum eller tur med
Flgibanen

Tid til fri disposisjon
Se mer av Bergen pa egen hand.

Festmiddag i Haakonshallen

SONDAG 7. mai

0930-1015 Hva skjer innen forskning pa blodkreft
Ved professor og forskningsdirekter Bjern
Tore Gjertsen.

1015-1115 Kritisk tenkning til alternativ behandling
Ved Gunnar Tjomlid, forfatter, blogger,
foredragsholder. Kjent for bloggen Saksynt
hvor han ser etablerte sannheter og pastan-
der innen medisin neermere etter i sgmmene.

1115-1145 Pause og utsjekk

1145-1245 «Sjefieget liv»
Ved Ingvard Wilhelmsen, for mange kjent
som hypokonderlegen.

1245-1300 Avslutning
ved styreleder i Blodkreftforeningen.

1300—1400 Lunsj og takk for denne gang

Meld deg pa!

Vi har begrenset antall plasser, sa fgrstemann til
molla-prinsippet gjelder.

Pamelding pa www.blodkreftforeningen.no
NB! Landskonferansen er kun for medlemmer.

Blodkreftforeningen dekker kost, losji og faglig program
mot en egenandel pa kroner 1 000 per person.
Deltakere ma selv betale for reise til og fra hotellet.

Med forbehold om endringer.




Hils

Pa en like-
Person

Trude Wetaas (63)
Likeperson

Hvilken hobby drommer du om d realisere?
- A skrive en skjonnlitterser bok.

Hva har gitt deg mest hép da du selv var syk?

- A bli med i Blodkreftforeningen. Der motte jeg mange
oppegaende, flotte mennesker. Jeg skjonte at det fins ting
a bruke hodet pa selv om man har falt ut av arbeidslivet.

Hva Rlarer du deg ikke uten?
- Turer og natur.

Hvis jeg var helseminister, ville jeg ....?
- .. sorget for et godt og forutsigbart inntektsgrunnlag for
ufere og langtidssyke, slik at de slipper a benytte dyre-
bare krefter og energi pa a opprettholde et verdig liv. Sa
ville jeg styrket kronisk syke/langtidssykes rettigheter i
forstelinjetjenesten.

Vil du snakke med en likeperson? Ring oss
pa 94 85 11 11 mandager 13-15 og torsdager 18-20.

Kienner pa «Vi-folelsen>

- Nar vi er modre liker vi a snakke med andre smabarnsmaodre.
En tilsvarende samherighet kan oppsta mellom mennesker med
samme diagnose, mener Trude Wetaas.

Tekst: Kjersti Juul Foto: Eddy Gronset

Trude Wetaas hadde ingen likeperson
med samme diagnose som seq selv, da
hun i 2014 fikk pavist Kronisk lymfatisk
leukemi (KLL).

— For meg var det selve kronisk-
spersmalet jeg var interessert i & snakke
med noen om. Hva vil det si & veere kro-
niker? Det fantes en likepersontelefon
den gangen, men den var ikke sa utbyg-
get og diagnosespesifikk som den er i
dag. Blodkreft har mange forskjellige
diagnosevarianter som kan arte seg noe
likt, men der det ogsa er store forskjel-
ler. Mange med meg er opptatt av a
fa snakke med noen som har erfaring
med akkurat det man selv er rammet av,
papeker hun.

KLL er noe som oppdages i forste-
linjen. Mange opplever a fa veldig ulike
beskjeder med ulikt regime fra legene
sine, ifalge Wetaas.

— Mange med KLL skal ikke
behandles pa lenge, kanskje aldri. A
snakke med en likeperson for denne
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pasientgruppen reiser ofte spgrsmal

om behandling/ikke behandling og
symptomer. Jeg ma veere ryddig nar jeg
snakker med folk, nettopp fordi jeg ikke
kan ga inn pa medisinske spgrsmal,
forteller hun.

— Hva kan en likeperson bidra
med som ikke dine nermeste kan?

— Jeg tror det er lettere a lufte
vanskelige tanker for en likeperson.
Jeg har hatt folk som har holdt sin KLL
hemmelig, og mgtt mennesker som er
pargrende til noen som ikke vil snakke
om sykdommen. De lurer ofte pa hvor
farlig sykdommen er og om man kan
leve godt med den. Jeg kan snakke
om de rent objektive kriteriene, som
hvilke symptomer som fgrer til at man
skal behandles. «Vi-fglelsen» oppstar
fort i mgte med en likeperson. Nar vi
er modre, liker vi a snakke med andre
smabarnsmedre. En tilsvarende sam-
hgrighet kan oppsta mellom mennesker
med samme diagnose.

— Krever det noen spesielle egen-
skaper a veere en god likeperson?

— Man maé kunne lytte! Og unnga
a komme med svar hvis man er usik-
ker. Man ber ikke snakke for mye om
sin egen sykdomshistorie, men veere
litt «profesjonell». A fa til en ryddig
rolleavklaring for man gar i gang med
samtalen kan veere lurt.

— Har du noen spesielle samtaler
fra tiden som likeperson du husker
godt?

— Jeg har mange samtaler som
gar pa hjelpeapparatet pa farstelinje-
tjenesten. Symptomene for KLL kan
veere diffuse og rare, og er noe fastleger
ofte ikke kan sa mye om. Mange KLL-
rammede opplever a ikke bli mgtt pa
den problematiske hverdagen de har,
fordi fastlegen kimser av sykdom og
betrakter den som lite farlig. Som pasi-
ent har man derimot rettighet til a fa en
fastlege som setter seg inn i hvordan det
er a ha KLL. Jeg er opptatt av spennet
mellom fgrstelinjen, fastlegeordningen
og de som har kroniske sykdommer.
Som kroniker skal man jo behandles av
sin fastlege, men det fgles som & vinne i
lotto & treffe en som tar deg pa alvor.

— Hvordan kan man fa flere til a
benytte seq av likepersontjenesten?

—A opplyse om det via brosjyrer
pa fastlegekontor, sykehus og alle
arenaer det er medisinsk personell. m



Kontaktinformasjon Blodkreftforeningen

Hovedstyre Navn
Styreleder Olav Ljeshe
Nestleder Sigrid Matthes
Styremedlem Anne Lise Hustadnes
Styremedlem Anita Nymo
Styremedlem Hanne Mollatt Hellerud
Styremedlem Reidar Nordby
Styremedlem Ninja Ulvestad Pettersen
Varamedlem Gisle Kavli
Varamedlem Tordis Duun Stenersen
Varamedlem John Christian Paulshus
Varamedlem Inger Slinning

Lokallag @stlandet sor ost
Leder Egil K. Ihlen
Likepersonansvarlig Ninja Ulvestad Pettersen

Lokallag Oslo og omegn

Leder Pal Eriksen
Likepersonansvarlig Gunhild Haugejorden
Lokallag Serlandet

Leder/likepersonansvarlig Anita Nymo

Lokallag Trendelag
Leder Gunnar Garthus
Likepersonansvarlig Gunn Ase Hammervik

Lokallag More og Romsdal
Leder Nina Kristine Roe Eliassen

Lokallag Rogaland

Leder Sigrid Matthes

Likepersonansvarlig Grete Heggheim
Lokallag Vestlandet

Leder Bastian Hoffmann

Likepersonansvarlig Roberta Lamvik

Lokallag Nord-Norge
Leder Heidi Vikan
Likepersonansvarlig Reidun Kristine Pettersen

Lokallag Vestfold og Telemark
Leder Ole Tveter Gregersen

Lokallag Buskerud
Leder Runar Slinning

Lokallag Innlandet
Leder Reidar Nordby

E-post
olav@blodkreftforeningen.no
sgrdmatthes@gmail.com
annelise.hustadnes@gmail.com
anitanymo@hotmail.com
hanne.mollatt.hellerud@hapro.no
reidar@nordby.as
ninja2472@gmail.com
Gisle.kavli@gmail.com
tordis.stenersen@gmail.com
Jjohnpaulshus@hotmail.com
ingermslinnings4@gmail.com

ostlandet@blodkreftforeningen.no
egilihlen@gmail.com
ninja2472@gmail.com

oslo@blodkreftforeningen.no
katterosmartin@gmail.com
gunhild.haugejorden@gmail.com

sor@blodkreftforeningen.no
anitanymo@hotmail.com

trondelag@blodkreftforeningen.no
gg@socosystem.com
guhammer@gmail.com

moreogromsdal@blodkreftforeningen.no
nina.kristine@eliassenweb.no

ostlandet@blodkreftforeningen.no
Sgrdmatthes@gmail.com
greteheggheim@yahoo.no

vest@blodkreftforeningen.no
mail@bastianhoffmann.de
roberta.abreau@lamvik.com

nord@blodkreftforeningen.no
heidijohansi@hotmail.com
reidun.pettersen@gmail.com

vestfoldtelemark@blodkreftforeningen.no
oletvetergregersen@gmail.com

buskerud@blodkreftforeningen.no
runar.slinning@online.no

innlandet@blodkreftforeningen.no
reidar@nordby.as

Telefon

488
974
419
905
Q01
952
469
013
909
905
975

413
469

948
915

905

913
900

938

974
482

410
970

957
483

928

901

952

42 286
62 834
34 361
80 763
74 331
14 000
82 689
40 704
70 970
34 831
84 082

11 748
82 689

59 425
72 521

80 763

84 339
21 648

64 405

62 834
23 710

34 096
19 600

80 583
56 120

37 793

41 425

14 000
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Returadresse:
Blodkreftforeningen
Rosenkrantz' gate 7
0159 Oslo

CA

KLIMANQYTRAL
DISTRIBUSJON

5 Ao

posten

Hvorfor bli medlem i Blodkreftforeningen?

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

Stettende likepersonsnett — du far tilgang til vart nettverk av likepersoner som har veert
1 samme situasjon og som kan gi deg veiledning og stotte.

Kvalitetssikret informasjon — pa var nettside finner du nyheter og informasjon om
diagnoser, behandling, rehabilitering, rettigheter, muligheter og tilbud.

* I margen er foreningens blad som gis ut 4 —5 ganger arlig. Her kan du fglge med pa hva
som skjer i foreningen og fa informasjon om fagomradet.

* Stett foreningens arbeid — som medlem statter du Blodkreftforeningens arbeid med a gi
et tilbud til pasienter og pargrende, og foreningens arbeid som padriver innen forskning
og videreutvikling av behandlingstilbudene.

Du kan melde deg inn pa www.blodkreftforeningen.no eller sende en e-post
til medlem @blodkreftforeningen.no

Ved innmelding far du tilsendt en velkomstpakke med informasjon og en av
Blodkreftforeningens pins.

BLODKREFT

FORENINGEN

Trenger du noen a snakke med?

Ring likepersontjenesten: Telefon 94 85 11 11

Mandager 13-15 og torsdager 18-20




