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styrets arbeid

» Siden sist:

14. mars Sekretariatsleder og styreleder i mgte med
legemiddelselskapet Sanofi for a diskutere samarbeid.

15. mars Representanter fra hovedstyret deltok pa seminar
om KML i Oslo.

28. mars Styreleder i arsmote til lokallaget Mgre og
Romsdal i Alesund.

Styreleder i mgte med hematologene ved Alesund sykehus.

14. april Styreleder Ljgsne i mgte med Legemiddelverket
vedrgrende metodevurdering for myelomatose.

15-16. april Nettverksmgte for alle lokallagsledere og
hovedstyret pa Gardermoen.

18. april Styreleder Ljgsne i mgte med AstraZeneca
vedrerende blareseptordningen.

Styreleder Ljgsne i samarbeidsmgte med Ingrid Stenstadvold
Ross, generalsekreteer i Kreftforeningen.

21. april Styreleder Ljgsne i mgte med Legemiddelverket
vedrgrende metodevurdering for AML-behandling.
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26. april Sekretariatsleder og styreleder i mgte med
legemiddelselskapet Beigene for & diskutere samarbeid i
2023.

2. mai Sekretariatsleder og styreleder i mgte med
legemiddelselskapet BMS for a diskutere samarbeid i 2023.

Styreleder deltok pa utdeling av Kong Olavs Vs kreft-
forskningspris i Universitetets aula i Oslo, som i ar gikk til
Aslaug Helland.

3. mai Styreleder Ljgsne i planleggingsmgte med
Montebellostiftelsen for kursvirksomhet 2023 — 24.

9.mai  Styreleder Ljgsne sammen med Gisle Kavli
og inger Margrethe Slinning i mgte med Rode Kors
generalsekreteer, Anne Bergh.

10.mai Sekretariatsleder og styreleder i samarbeidsmgte
med Oslo myelomatosesenter.

23. mai Sekretariatsleder og styreleder i mgte med lege-
middelselskapet GSK for & diskutere videre samarbeid i 2023.

24.mai Styreleder Ljgsne deltok i representantskapsmgte
i Kreftforeningen. Dette er gverste myndighet i
Kreftforeningen og bestar av 40 valgte representanter

for Kreftforeningens medlemmer, blant annet
Blodkreftforeningens leder.

26.mai Styreleder Ljgsne satt i panelet under Lege-
middelindustriens pasientseminar. Malet med seminaret
var a gi innblikk i det norske systemet for godkjenning
av legemidler, et system som for mange virker komplisert
og uoversiktlig. Og a apne for dialog for bedre a forsta
pasientperspektivet og de problemstillingene norske
pasientforeninger jobber med. m
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kurstilbud, kontaktinformasjon med mer.
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LEDER

Vekk med
bortforklaringene

Forskning og behandling blir stadig bedre, og det skjer mye nytt. For
parerende og pasienter er det en stor bevegelse som gir 0ss alle hap.
Innsikten i sykdom og behandling blir bedre. De siste ti arene er det fa
omrader som har hatt en slik rivende og positiv utvikling med innsats i
samarbeide med pasienter over hele verden.

Dette ma omsettes snarest slik at dette tas i bruk og gjeres tilgjengelig.

Norge henger etter. Norske politikere tar ikke ansvar, men viser til et
byrakrati som skal prioritere for dem. Norske politikere noler, og der-
med blir ikke Norge et ledende land, noe vi utmerket godt kan bli.

Det er viktig a peke pa politikernes ansvar. De liker i sin komfort at det
pekes pa Beslutningsforum og andre ledd i byrakratiet. Men det krys-
tallklare ansvaret ligger hos politikerne pa Stortinget og i regjeringen.
Alt annet er bortforklaringer og ansvarsfraskrivelser.

Derfor ber Blodkreftforeningen om et eget medisinbudsjett. Blodkreft
behandles kun med medisin. Dette budsjettet ma Stortinget bestemme
over - og ta ansvaret for. Ingen grunn til at Norge skal vaere en sinke pa
dette omradet. Og ingen grunn for at byrakratiet skal matte veie behov
for nye sykehusbygg, heiser, senger og ambulanser etc i forhold til det
som gir 0ss hap og en livslinje: Tilgang pa medisiner og all nyskaping
som skjer innen dette omradet. Og budsjettet ma ikke forsvinne inn en
statsbudsjett-take hvor ingen vet hva som skal og kan brukes. Mumling
om uklare prioriteringer bidrar ikke. Prioritering ma alltid skje, men man
ma ogsa regne verdien av at folk kommer i arbeide nar det er aktuelt,
og ellers klarer seg bra.

Vi skal arbeide med dette fremover, og vi skal bidra til at politikernes
tékelegging kommer ut i sola. Bidra til hapet.

Med dette onskes dere en riktig god sommer!

Haper dere alle far gode stunder med
venner, familie og bekjente. Dere star

i en toff kamp, og Blodkreftforeningen
vil bidra til at vi ser hap og lesninger
sammen med alle som bistar og gjor en
kiempeinnsats for dette.

Hilsen Olav Ljosne
Leder Blodkreftforeningen
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Du og ditt liv er forskjellig fra andre kreftpasienters.

u
D I n sy kd 0 m Det er du som kjenner din livsituasjon best. Derfor er

det viktig at du og legen din samarbeider om hvilken

d i n m e n i ng te I I er behandling som er best for akkurat deg.
|

Som pasient har du mange rettigheter. En avdem 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 hdp 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.

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
Do not copy or distribute. (2021) Janssen-Cilag AS. All rights reserved
CP-293206




Landsmotet

Blodkreftforeningen ber om
eget medisinbudsjett

Blodkreftforeningens lands-
mote i Bergen i begynnelsen
av mai vedtok enstemmig en
resolusjon hvor de ber politi-
kerne ta mer ansvar for tilgang
pa nye medisiner ved at det
settes av et eget medisin-
budsjett i statsbudsjettet.

Tekst og foto: Eddy Grenset

— Godkjenning av nye livsforlengende
medisiner for bruk i det offentlige
helsevesenet tar for lang tid. Det til
tross for at regjeringen fikk en storre
utredning som papekte blant annet
denne svakheten for halvannet ar siden,
sier Blodkreftforeningens leder Olav
Ljosne. Han fikk landsmegtet med seg
pa en resolusjon som na er sendt ut til
bade helseminister, Stortingets Helse-
og omsorgskomite og en rekke andre
akterer.

I resolusjonen star det:

«Blodkreftforeningens landsmeate
mener at tiden er inne for at alvorlig
syke pasienter snarest kan ta i bruk
medisinske nyvinninger som gir bedre
utsikter til lengre liv og feerre senska-
der. Vi er bekymret for en utvikling mot
et todelt helsevesen, hvor de som har
rad til det far den beste behandlingen,
mens det offentlige helsevesenet ikke
kan tilby den.

I Norge beslutter direktgrene i de
fire regionale helseforetakene hvilke
legemidler som skal godkjennes.
Samtidig har de budsjettansvar for drif-
ten av sykehusene. Denne praksis gjor
at blant annet bygningsmessige forhold
vurderes pa lik linje med legenes fag-
medisinske rad.

Blodkreftforeningens landsmeate
mener at legemidler ber skilles ut som
en egen post pa statsbudsjettet. Det
vil gi et klarere skille mellom ngdven-
dige medisinske vurderinger og andre
driftsmessige tiltak. Det vil ogsa gi
et tydeligere bilde av hva legemidler

koster og bidra til apenhet om lege-
middelselskapenes priskrav. Da vil det
vaere politiske prioriteringer som setter
rammen for hva legene kan disponere
av medisiner til sine pasienter. Dermed
vil prioriteringsdiskusjonen veere der
den herer hjemme — hos politikerne
som bestemmer budsjettene.»

Vil ha debatt

— Jeg haper at vi med denne uttalelsen,
kan gi en spore til nytenkning i maten
nye medisiner godkjennes pa. I dag
tar ikke politikerne nevneverdig
ansvar for dette, ved at de skyver all
form for debatt over til at dette er noe
som besluttes hos helsedirektgrene.
Direktgrene igjen skylder pa at de ma
forholde seg til gkonomiske rammer
som politikerne har satt. Naturligvis er
ikke dette en endring som kan gjen-
nomfgres over natten, hele blaresept-

ordningen vil jo ogsa bli bergrt av en
slik omlegging, men det er viktig at vi
far en helhetlig tenkning over at medisi-
ner ma ses pa som en egen budsjettpost
uavhengig av om man skal bruke midler
pa a bygge nye sykehus eller sette av
midler til andre driftsmessige tiltak, sier
Olav Ljgsne.

Nytt styre

Landsmete valgte ogsa Blodkreft-
foreningens styre, og etter landsme-
tet har det nye styret hatt sin fgrste
samling 1. juni. Her ble det enighet om
a fortsette foreningens aktive arbeid
med diagnosespesifikke seminarer og
andre informasjonsaktiviteter. Politisk
pavirkning, likepersonarbeid, a statte
opp under aktivitet i lokallagene og
brukermedvirkning er andre omrader
styret vil prioritere. m

Styret i Blodkreftforeningen bestar na av Olav Ljosne (leder), Inger Margrethe Slinning (4.
vara), Morten Ustgard (3. vara), Anita Nymo, John Christian Paulshus (2. vara), Anne Lise
Hustadnes, Sigrid Matthes (nestleder), Hanne Mollatt Hellerud, Heidi Vikan og Tordis Duun
Stenersen (1. vara).

Protokoll fra Blodkreftforeningens landsmete kan du lese pa

Blodkreftforeningsn nettside:

www.blodkreftforeningen.no/om-oss/arsrapport-og-arsregnskap
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Livsglede og livsmestring i Bergen

Den forste solrike og varme
helgen i mai 2023 onsket
Blodkreftforeningen velkom-
men til arsmote og lands-
konferanse i Bergen. For de
mer enn 200 medlemmene
med folge ble det tre dager
med faglig oppdatering, hjerte-
lige gjensyn, nye vennskap og
gode opplevelser.

Livsglede og livsmestring var
temaet for arets landskonfe-
ranse, og latteren og smilene
satt virkelig lest pa Bryggen i
Bergen.

Tekst og foto: Harald Herland

Landskonferansen startet med arsmete
fredag 5. mai. Der ble det hgytidelig
apning med Bergen shantykor og
skuespiller Helge Jordal, hilsen fra
assisterende generalsekreteer i kreft-

6 - Imargennr.2-2023

foreningen, Ole Alexander Opdalshei,
og apningstale fra en alltid like opplagt
styreleder, Olav Ljgsne.

Lordag den 6. mai 2023 var
spekket med fag, gode mater og
opplevelser. Den faglige seansen
ble kyndig og humerfylt ledet av
Blodkreftforeningens Pompel & Pilt,
som de selv presenterte seg som, Gisle
Kavli og Reidar Nordby.

Noen foredrag krever naermest en
doktorgrad i medisin, men publikum i
salen er ogsa medisinske eksperter, og
til hver eneste foredragsholder kom-
mer det engasjerte og kunnskapsrike
spersmal.

Psykologen Marianne Straume —
som er en av dem som gjerne blir tilkalt
nar vi rammes av nasjonale kriser, kom
for & snakke om hvordan vi kan bear-
beide det med a bli alvorlig syk.

Fra fjorarets landskonferanse i
Trondheim var tilbakemeldingen at
det burde vaert mer tid til erfaringsut-
vekslingsgrupper. Sa i ar var det satt av
betydelig mer tid til & snakke med like-
sinnede, men tilbakemeldingene i etter-
kant av konferansen er at deltakerne vil

ha enda mer tid til dette. Innspillet tas
med til neste ars arrangementskomite.

Etter en guidet byvandring, en tur
med Flgibanen eller en rusletur med
solbriller pa, var det tid for festmiddag
i Hakonshallen. Det er ikke mange
som far lov til a holde bankett her, og
rammen for kvelden var bade storslatt
og heytidelig.

Sendag morgen var konferanse-
salen fylt pa nytt av morgenfriske
medlemmer. Som «morgenmat» ble det
servert et foredrag av den internasjonalt
kjente kreftforskeren og bergenseren
Bjorn Tore Gjertsen. Landskonferansen
ble avsluttet med to foredrag som kalte
pa bade latter og ettertanke. Gunnar
Tjomlid raljerte med den alternativ
medisinbransjen mens «hypokonder-
legen» Ingvard Wilhelmsen leerte oss a
bli «sjef i eget liv».

I'sin god tur hjem-tale takket
Olav Ljgsne hver i seer av arrangerer,
deltakere og foredragsholdere for en
vellykket og minnerik landskonferanse.
Samtidig inviterte han til neste ars
konferanse som blir pa Hotell Klubben i
Tonsberg 23. til 25. august 2024. m
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1. Bergen onsket Blodkreftforeningen
velkommen med et fantastisk
sommerveer.

2-3. Hakon Hakonsson fikk bygget den
store og staselige steinhallen mellom
1247 og 1261, og det er kun ved helt
spesielle og store anledninger at
Hakonshallen lanes ut.
Arrangementskomitéen i Blodkreft-
foreningen skal ha mye ros og takk for
at medlemmene fikk oppleve en
festmiddag av de helt sjeldne.

4. Gisle Kavli (t.v.) og Reidar Nordby
presenterte seg som Blodkreft-
foreningens Pompel & Pilt da de var
programledere for lgrdagens faglige
innhold.

5. Lordag ettermiddag sto valget mel-
lom Flpibanen eller byvandring. Noen
gjorde valget lett og gikk for drets forste
forfriskning pa fortausrestaurant.

datoen

Neste ars lands-
konferanse blir pa Hotel|
Klubben i T®nsberg
23.-25, august
2024,




Landsmote

| margen har vandret
rundt pa konferanse-

hotellet og maott
deltakere pa farten.
Hvordan har helgen

med landskonferanse

veert? spor Vi.

«Ingen plass jeg ler s@ mye
som her»

Merete Hjelm Blanckaert

Ved kaffemaskinen mgter vi Inger
Margrethe Slinning, nyvalgt varamedlem
til sentralstyret og Stavangers sterke rost,
Merete Hjelm Blanckaert som er styre-
medlem i Rogaland lokallag.

— Det har veert helt fantastisk & mote
likesinnede og fole seg som et normalt
menneske. Her er kjekke pargrende
og andre med samme opplevelser, sier
Merete. — Det er ingen annen plass en
sammen med denne flokken at jeg ler sa
mye og tenker sa mye pa livet!

— Hvordan de far til a skaffe fore-
dragsholdere som skal inspirere og
engasjere oss og fa oss til a tenke litt, det
er like imponerende hvert ar, mener Inger
— A fd komme sammen med likesinnede,
som Merete sier, det gir fglelsen av a veere
en del av en familie som forstar deg. Selv
om vi ikke snakker sykdom hele tiden, sa
blir det til av vi deler erfaringer. Det er
viktig, for du feler deg ikke annerledes
nar du er her og er en del av en flokk.
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«Jeg har blitt kjent
med mange nye»

Britt Jenny Hessen

Britt Jenny Hessen sitter klar
ved plassen sin som en av de
forste. Te, eple og appelsin er
pa plass. Neste foredrag kan
begynne.

— Det har veert kjempe-

fint og jeg har truffet mange
nye som jeg har blitt kjent
med, og det har veert utrolig
spennende foredrag. Jeg
elsker gamle bygninger og borger sa Hakonshallen var helt fantastisk. Jeg
synes det & veere her er a veere med pa noe stort, vi er i et system som jobber
for a utvikle bedre behandlinger. Olav er utrolig flink, bade politisk og
jobben han gjer for hver enkelt av oss.

«Fint & snakke med
andre i samme
situasjon»

Lars Terje Rottingen og Ingrid
Kristine Rottingen

— Det har veert veldig bra,
sier Lars Terje. — Mye inter-
essant og givende informa-
sjon og veldig flinke fore-
dragsholdere, skyter Ingrid
Kristine inn. Ekteparet star
med koffertene og skal sjekke
ut. Som pargrende er Ingrid
Kristine spesielt glad for a
anledningen til a4 snakke med
de andre i samme situasjon.

«Vi trenger a le»
Ola Grondahl

I lunsjen, med kveefjordkake pa
tallerkenen, mgter vi Ola Grgndahl.
— Det er en trgst og det er
verdifullt & veere her, det tror jeg

alle synes. Og sa er det er hyg-
gelig & mate kjente fra tidligere
konferanser.

Fra helgens innhold er Ola
spesielt begeistret for de siste
foredragene sgndag, som hadde
humor og latter. Det passer bra med
temaet «livsmestring og livsglede»,
mener han.

— Det var helt topp, for vi
trenger a le!



Landsmote

Planlegging, |

Planleggin

og planlegging

Ketil Hilland, Agnar Berland og resten av styret fra Blodkreft-
foreningen Vestland har sammen med John Christian Paulshus,
Gisle Kavli og Reidar Nordby fra sentralstyret, mott hverandre pa
Teams hver uke gjennom hele vinteren og varen for a planlegge

Landskonferansen 2023.

Tekst og foto: Harald Herland

— Lang og detaljert planlegging ma til,
helst med visjoneer kraft, erfaring, godt
samarbeid og god ledelse. Et mang-
foldig program skulle pa plass, mange
avtaler skulle inngas, ulike interesser
matte veies opp mot hverandre. Treffer
programmet? Er det godt nok faglig?

Hva med kulturinnslagene? Slik opp-
summerer Gisle Kavli oppskriften for et
vellykket arrangement.

Ketil Hilland mener Lands-
konferansen ble sveert sa vellykket.

— Det jeg er spesielt forngyd med
er at vi fikk komme inn i Hakonshallen
og presentere Bergen sin storstue — det
er ikke mange forunt. Og ikke minst at

det ble nesten 200 pameldte som fikk en
super helg i Bergen, med nye bekjente,
godt veer og ett tett og aktuelt program.
Vi gnsket en pangstart og det fikk vi
med Bergen shantykor og Helge Jordal.

Reidar Nordby forteller om sluttap-
pellen fra landsmetet i Trondheim i fjor,
som oppfordret oss til a spre glede. Med
dette som utgangspunkt ble temaet
«livsglede og livsmestring» bestemt for
arets konferanse. m

Arrangementskomitéen 2023: Fra
venstre Agnar Berland, Ketil Hilland,
John Christian Paulshus og Reidar
Nordby. Gisle Kavli matte forberede
neste post pa programmet og hadde
ikke tid til fotografering.




1) 3 2022)

MAT-NO-2200146 (ver

FOR A OKE

ETEN
“_OMKRING
MYELOMATOSE

BE

:IbHN_E_II'I:I'I TADHVIN AV Ld31vdNH

sanofi

sanofi-aventis Norge AS
Professor Kohtsvei 5-17
1366 Lysaker, Norge
sanofi.no

2021-2022




Landsmote

Styreledere som perler pa en snor

Til Landskonferansen 2023
hadde Blodkreftforeningen
gleden av a onske velkommen
fire tidligere styreledere - Nils
Juel, @ystein Hauge, Reidun
Kristine Pettersen og Agnar
Berland.

Tekst og foto: Harald Herland

Mye har endret seg gjennom arene,
men Blodkreftforeningen av i dag er

bygget pa alt det frivillige arbeidet som

er lagt ned siden foreningen ble stiftet
pa Montebellosenteret den 13. novem-
ber 1991.

Gystein Hauge var leder fra 1999
til 2000, medlemstallet var 200 og han
var alt fra kaffekoker til sekretariat.

— Det var litt cowboy, sammenlig-

i hans periode var a formalisere et
samarbeid med Kreftforeningen, noe
Blodkreftforeningen har i dag.
Reidun Kristine Pettersen, som
var leder fra 2000 til 2001 forteller om

tiden da foreningen var blitt ti ar gammel

og medlemstallet i august 2001 var 280.

— Vihadde ikke noe sekretariat,
og alt av meter og utsendelser av post
gikk via kjokkenbordet. Det var ikke
etablert lokallag, men landet var delt
inn i soner med egne kontaktpersoner.
Medlemsbladet var et ark i A3-format
som ble brettet dobbelt slik at det ble
4 sider.

— Medlemsbladet og & engasjere
aktive kontaktpersoner i de forskjellige
landsdelene var nok den viktigste delen
av arbeidet. Samtidig som vi matte fa
opp god nok gkonomi til 8 kunne samle
alle medlemmene en gang i aret til et
medlems- og arsmete, avslutter styre-
leder emerita.

— I'min tid som leder var det store
endringer i organisasjonen. Fra at det
kun var benmargstransplanterte som
kunne veere medlem, til at ogsa de som
hadde leukemier og som ikke var trans-
plantert, ogsa kunne veere medlemmer.
Deretter arbeidet vi videre med at alle
med en blodkreftdiagnose kunne veaere
medlem. Vi arbeidet godt sammen med
Rikshospitalet mot politiske myndig-
heter som ville bygge ned fagmiljget
der og kjope tjenester i utlandet. Det
fikk vi hindret. Uten et sterkt fagmilje
i Norge hadde ikke vi veert sa langt
fremme i forskning og behandling i
Norge som vi er i dag.

Nils Juel satt som styreleder i ett ar
fra 2008 til 2009, og brukte tiden godt til
a utvikle likepersonstjenesten.

— Noe av det jeg stelte mye med
imin tid i styret, og som leder, var
likepersonarbeidet, dette sammen med
Annelise Ustebg. Siden jeg var advokat

net med hvordan alt blir styrt og organi-
sert i dag, sier @yvind. — Det er veldig
goy og se hvordan alt har akselerert i

Agnar Berland, som na sitter i
styret for Blodkreftforeningen Vestland,
var styreleder i perioden 2001 til 2008.

laget jeg blant annet et reglement og en
egen godkjenningsprosedyre for dem
som meldte seq til tjeneste, forteller

organisasjonen, og jeg er takknemlig!
Det viktigste styret arbeidet med

Han har ogsa veert kasserer og aktiv i
styret i mange ar utover ledervervet.

R

Nils til  margen. m
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Alternativ medisin

Placebodefekten

Hvorfor tror vi at alternativ medisin virker, hvorfor tror noen pa alternativtilhengerne begynner & si at
. . , . «det ma jo veere noe i det, bare se pa
konspirasjonsteorier og hvordan kan det ha seg at oppegaende R . P
i ) Snasamannen, ingen rgyk uten ild». Tre
mennesker vitner om helbredelse gjennom varme hender? ar senere er de Holocaustfornektere og
Forfatteren Gunnar Tjomlid kom til landskonferansen for a greie vaksinemotstandere. For nar du farst
ut med egne ord. begynner a tenke at evidens ikke er sa

viktig, det viktigste er hva folk opplever
og feler, da er det lett & begynne a aksep-
tere flere pastander, og det er skadelig
for samfunnet.

Vi mennesker er ikke forst og fremst
sannhetssgkende individer, hjernen er
forst og fremst en meningsskapende
maskin, forklarer han.

— Det vi gnsker er a finne mening i
tilveerelsen og system i kaos. Det gjer at
vi ser mye menster og arsakssammen-
henger som ikke er der. Vi ser ansikter i
skyer og fjellformasjoner for eksempel.
Mer alvorlig er det som skjedde under
pandemien; en gravid kvinne far vaksine
og tre dager senere spontanaborterer
hun. Da er det veldig lett a tenke at det
var vaksinen som gjorde det. Gode syste-
matiske studier viser at det ikke er noen
sammenheng. Men det er vanskelig &
overbevise folk, for dette er en stor trage-
die ilivet deres. Vi sgker en forklaring og
vi er ikke glade i tilfeldigheter.

A ——
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I\“.-‘“M Marthe Sundiy
healere som vi redde hen

dodsleict

Gunnar Tjomlid understreker tydelig at det er tilbyderne av alternativ medisin som er ) ; 3
skyteskiven hans, og absolutt ikke pasientene som er villige til G prove alt for a bli friske. Gunnar Tjomlid avslutter med a
forklare hvorfor vi kan oppleve at alter-

nativ medisin virker med a forklare om

Tekst og foto: Harald Herland kritikk av Snasamannen og hans like. fenomenet «regresjon mot normalen».
— Alternativ medisin eller alternativ. ~ Som nar du er pa ditt mest feberhete da

— Do you know what they call alter- behandling kan defineres som alt som vil sannsynligvis feberen dale. At du tok
native medicine that's been proved to gis av behandling som mangler evidens en Paracet akkurat da er kanskje ikke
work? Medicine! for effekt. Det kan jo hende at det kom- arsaken til a at feberen gar ned.

mer evidens i framtiden, og det hender — Pa godt norsk kan vi si at nar ting
Latteren bglger opp til Gunnar Tjomlid at ting som blir regnet som alternativt er pa sitt verste sa vil det bare bli bedre.
da han apner med & sitere komikeren kan bli «skolemedisin». Det forklarer ekstremt mye av den effek-
Tim Minchin. Gunnar er invitert til Gunnar trekker fram eksempe- ten folk opplever av alternativ behand-
Blodkreftforeningens landskonferanse let med Snasamannen som helbredet ling. Nesten alt folk kaller placeboeffekt
for a snakke om alternativ behand- tidligere helseminister Bjarne Hakon er egentlig regresjon mot normalen.
ling og kritisk tenking i foredraget Hansen sin sgnn for kolikk (en historie De fantastiske og oppsiktsvekkende
«Placebodefekten, hvorfor alternativ selv ikke kona til Hansen trodde pa) for fortellingene nar ut i mediene og spres
behandling virker som den virker». a illustrere hvordan ukritisk tenking pa sosiale medier. Men som Gunnar sier:
Til  margen forteller Gunnar at han formerer seg. «dede kvinner snakker ikke» og viser
var litt spent pa & mete en fullsatt sal — Det begynner gjerne med at til alle dem som har prevd alternative

med mennesker som statistisk sett har
provd mange forskjellige behandlinger,
preparater og kurer utenom det legene

foreskriver. De fleste bekymringer blir Kreftforeningen skriver informativt om alternativ
det som kjent ingen ting av, og Gunnar behandling her:

Tjomlid ble tatt varmt imot av publi- kreftforeningen.no/om-kreft/behandling/

kum. Litt spredt motstand skulle han alternativ-behandling/

imidlertid fa da han vaget seg utpa med
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behandlinger som ikke virket.

Gunnar forsikrer oss i salen at dem
han er ute etter er alle som prgver a lure
oss og tjene penger pa vare gnsker om a
finne noe som kan hjelpe.

Han avslutter som han begynte med
et sitat, denne gangen av Voltaire:

«The art of medicine consist in
amusing the patient while nature
cures the disease”. m

Gunnar Tjomlid fikk bade latter
og applaus, men ogsd motstand
da han kritiserte Sndasamannen
med flere. Pd vei ut fra foredraget
ble han stoppet for annen hver
meter av engasjerte medlemmer.

siden tjomlid.com

Slik presenterer Gunnar Tjomlid seg selv pa hjemme-

Gunnar Tjomlid (f. 1974) er blogger, foredragsholder og forfatter. Han vant prisen
for «Arets sterke mening» i Vixen BlogAwards 2013, og gjennom sitt samarbeid
med Nettavisen fra 2010-2013 hadde han en av Norges mest leste blogger.

P& bloggen sin «Saksynt» skriver han mye om vitenskap, samfunn og kritisk
tenkning. Hosten 2013 ga han ut boken «Placebodefekten - Hvorfor alternativ
behandling virker som den virker» som fikk gode kritikker og som Kulturradet
valgte a kjope inn gjennom sin innkjepsordning for ny norsk sakprosa for
voksne. Tjomlid er daglig leder i IT-selskapet Thin, og er bosatt i Vennesla.

: :-j‘

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

NG fortsetter vijobben med
d lpse noen av verdens
stgrste helseutfordringer.

_|_ILAbbVie 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.

Abe -sdtse_r'Tnhé;}__j,‘r__pmuriologi.neyrovitenskap, onkologi, virologi og gyehelse.
(Mdlet ersto het formennesker som ef.rammet av sykdom.

(Cplepicy A \/ie :Telefon'_i47 6781 8000 - kontakt@abbvie.com - Post: Postboks 565, 1327 Lysaker - Besgksadresse: Lilleakerveien 8, 0283 Oslo
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Pasientreiser

Reiser uten rekvisisjon dekkes
na ut fra raskeste reisevei, og
ikke korteste.

Tekst: Kjersti Juul Foto: Pasientreiser

Pasientreiser HF informerer om at det
blir en endring i praksis for distansebe-
regning nar pasienter sgker om stgnad
for reiser uten rekvisisjon. Endringen
som tradte i kraft 1. januar 2023, betyr
at pasienten selv kan velge a reise enten
korteste eller raskeste strekning, og den
automatiske utregningen gjeres ut fra
raskeste reisevei.
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| Rita Kilveer, administrerende direktor i Pasientreiser HF.

Nye regler for pasientreiser

Har veert ulogisk
Bakgrunnen for endringen, som er
besluttet av de fire regionale helsefore-
takene, bunner i at brukere, politikere
og forvaltningen har sett at praksisen,
med utgangspunkt i korteste reisevei,
har veert ulogisk. For eksempel har
kartvisninger kunnet beregne distanse
i vinterstengte veier, veier som gar i
boligfelt i stedet for hovedveier, eller
veier som bare er enveiskjorte.

— Nar distanseberegningen fra
1. januar tar utgangspunkt i raskeste
reisevei, vil det bli mer forutsigbart
for brukere hva de far igjen for reisen
sin nar de sgker hos oss, sier admi-

nistrerende direktgr, Rita Kilveer i
Pasientreiser HF.

Krav til dokumentasjon

Pasienter som skal sgke om a fa dekket
tilleggsutgifter ved reise med bil, som
bomutgifter, parkering, ferje og pigg-
dekk, ma fortsatt ha dokumentasjon fra
behandleren sin hvis det er medisinske
arsaker til behovet for a bruke bil pa
reisen. Hvis pasienten kjerte bil fordi
det ikke var mulig a bruke offentlig
transport pa hele eller deler av streknin-
gen, ma pasienten legge inn forklaring i
spknaden pa dette. m



Blodkrefttall

Kvalitetsregisteret for lymfoide s

maligniteter med tall for 2022

Arsrapporten for Nasjonalt kvalitetsregister for lymfoide
maligniteter viser at 2 312 personer fikk lymfom, lymfoid leukemi
eller myelomatose i 2022, noe som er en svaert svak okning fra

2021 da tallet var 2 281 nye tilfeller.

Tekst: Rannveig @ksne

Arsrapporten viser at utredning og
behandling er gjennomgaende god.
Nytt i arets rapport er at de fgrste ana-
lysene av medikamentell behandling
blir presentert. Medikamentell kreft-
behandling rapporteres na regelmessig
fra de tre storste helseregionene Helse
Ser-Jst, Helse Vest og Helse Midt-
Norge. Nar det gjelder Helse Nord er
det forelgpig ikke innfert fagsystem for
medikamentell kreftbehandling, men
dette skal innferes og da vil ogsa data
derfra inkluderes i analysene pa medi-
kamentell behandling.

Sprikende oppstart av behandling
ved KLL

Kvalitetsregisteret melder om at

noen sykehus starter behandling ved
diagnose hos kronisk lymfatisk leuke-

mipasienter i sterre grad enn forventet.
Registeret har sammenlignet pasien-
ter diagnostisert fra 2019 til 2022. I
henhold til nasjonale retningslinjer for
KLL-behandling er det mindre enn fem
prosent av pasientene som kvalifiserer
til oppstart av behandling ved diagnose,
men tall fra kvalitetsregisteret viser
store forskjeller mellom sykehusene.
Ved Vestre Viken ble 13,6 prosent av
pasientene startet opp pa behandling
innen 60 dager etter diagnose, ved
Serlandet sykehus i Kristiansand gjaldt
dette 12,1 prosent, og ved Segrlandet
sykehus i Arendal 10,7 prosent av
pasientene. I Helse Vest la Haraldsplass
Diakonale Sykehus pa topp med 9,7
prosent, og i helse Midt-Norge top-

per Alesund sykehus listen med 13,5
prosent av pasientene. «Det er oppsikts-
vekkende stor forskjell mellom sykehus
i hvor stor andel som starter behandling

Disse diagnosene inngar i kvalitetsregisteret:

* Under diagnosegruppen som har samlebetegnelsen «modne
lymfoide leukemier» ble det diagnostisert 388 personer, av disse
hadde 361 personer kronisk lymfatisk leukemi (KLL).

* 550 personer ble diagnostisert med myelomatose i fjor, dette er liten
okning fra 2021 da det ble diagnostisert 520 nye tilfeller. Den gode
trenden for 5 ars overlevelse for denne pasientgruppen fortsetter,
den har okt fra 37 prosent i 2002 til 65,0 prosent i 2022.

Lymfoblastisk leukemi (ALL) og Burkitt leukemi. Disse to diagnosene
er slatt ssmmen grunnet fa pasienter. | 2022 var det til sammen

44 pasienter over 18 ar som fikk en av disse diagnosene, der g hadde
Burkitt leukemi/ lymfom og 35 hadde ALL.

* Lymfom. Her viser rapporten at det var 143 nye tilfeller av Hodgkin
lymfom, mens 1149 personer fikk diagnosen Non-Hodgkin lymfom i fjor.

Arsrapport 202
2
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Kreftr, 5
©Qisteret ™,
-

tidlig etter
diagnose» star det i
arsrapporten.

Biopsi ved diagnostisering av
myelomatose
I arsrapporten trekkes det frem at bruk
av biopsi ved diagnostisering av mye-
lomatose har stabilisert seg pa over 90
prosent. Ved flere sykehus benyttes bio-
psi ved diagnostisering pa 100 prosent
av pasientene. Handlingsprogrammet
for maligne blodsykdommer anbefaler
bruk av biopsi ved diagnostisering av
myelomatose, blant annet fordi det er
sikrere og kan bidra til at noen pasien-
ter far tidligere behandling.
Blodkreftforeningen ser frem til
neste ars rapport, som for fgrste gang
vil inneholde analyser pa behandling av
myelomatose. m

Mangler kvalitets-
register for mange
blodkreftdiagnoser

For diagnosene akutt myelogen
leukemi (AML), kronisk myelogen
leukemi (KML), myeloproliferative
sykdommer (MPN) og myelodys-
plastisk syndrom (MDS) er det per
i dag ikke et eget kvalitetsregister.
Dermed mangler man ogsa detal-
jert informasjon om blant annet
behandling og eventuelle forskjel-
ler i behandling ved ulike sykehus.
Dette er noe Blodkreftforeningen
kontinuerlig arbeider med a

fa opprettet, i samarbeid med
Kreftregisteret.
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Kreftpasient og utenlandsreise
— hva dekker reiseforsikringen?

Som kreftpasient er det noen
ekstra vurderinger som ma
gjores dersom du planlegger a
legge ferien utenlands i som-
mer. For avreise er det viktig a
avklare hva reiseforsikringen
faktisk dekker.

Tekst: Rannveig @ksne
Foto: SOS International

— I'hovedsak dekker reiseforsikringen
kun akutt oppstatt sykdom og skade,
eller akutt og uforutsett forverring av
eksisterende sykdom eller skade. Vi
anbefaler kreftpasienter som gnsker
areise utenlands om a ta en sakalt
medisinsk forhandsvurdering, sier
Karin Tranberg, divisjonsdirekter i SOS
International.

Kan fort bli dyrt

Dersom man far behov for medisinsk
behandling i utlandet og reiseforsik-
ringen ikke dekker kostnadene kan
behandlingsutgifter, eller hjemtransport
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fort komme opp i sveert store belgp.

— Vi ser dessverre pasienter som
oppdager altfor sent at forsikringen
ikke dekker innleggelse og eventuell
hjemtransport med ambulansefly. Det
kan bli ekstremt dyrt om man ma dekke
slike utgifter selv. Vi har eksempler pa
kreftpasienter som har endt opp med
a ta opp lan pa huset for a fa dekket
behandlingsutgifter som har oppstatt
pa reise, forteller Tranberg.

Medisinsk forhandsvurdering
hjelper deg a ta riktig valg
En medisinsk forhandsvurdering fortel-
ler deg om en kronisk eller eksisterende
sykdom ogsa vil veere dekket mens
du er pa reise dersom du far behov for
behandling. Du ma selv bestemme om
du gnsker a reise eller ikke, men vurde-
ringen hjelper deg til a ta en informert
avgjerelse pa om du skal bli hjemme,
eller ta risikoen og reise. Medisinsk
forhandsvurdering far du ved a kon-
takte ditt forsikringsselskap, eller SOS
International direkte.

— Som kreftpasient er det mange
faktorer man ma ta hensyn til om man

skal ut & reise. Det kan veere vanskelig
for fastlegen a vurdere hva en flytur
betyr for pasientens sykdom eller hvilke
ungdvendige risikoer man muligens
utsetter seg selv for. Det er nettopp
dette en medisinsk forhandsvurdering
kan vurdere, forklarer Tranberg. m

SOS International er en
assistanseorganisasjon som pa
vegne av forsikringsselskaper,
blant annet yter medisinsk hjelp til
reisende i hele verden og koordi-
nerer hjiemtransport for reisende
som blir syke eller skadet.



Folgende aktiviteter er planlagt
for foreningen til hgsten:

12. september: KLL-seminar i Oslo

22.-23. september: Seminar for brukerrepresentanter

23. oktober: Fagsamling om myelomatose i Oslo, for helsepersonell
24. oktober: Myelomatoseseminar i Oslo

25. oktober: Myelomatoseseminar i Bergen

27. oktober: Myelomatoseseminar i Trondheim

27.-29. oktober: Likepersonkurs i Oslo

Mer informasjon og pamelding til vare seminarer finner du pa nettsiden var.
www.blodkreftforeningen.no/vare-tilbud/kurs-og-aktiviteter

Montebellosenteret
tilbyr et unikt kursopphold

For deg som har eller har hatt kreft og for paregrende

Alle som har eller har hatt kreft kan sgke om opphold ved Montebellosenteret.
Har du behov for & mate andre i samme situasjon, fa& mer kunnskap om seneffekter
etter kreftbehandling og gode mestringsverktay? Da kan deltakelse pa livsmestringskurs
«Kreft — hva na?» veere noe for deg. Det er i alle kurs mulig 8 ha med seg en parerende.
Har du
sporsmal?

Ring oss gjerne!
«Kreft — hva na?» Temakurs T: 623511 00

Blod- og beinmargskreft Etter at du har veert pd «Kreft — hva né?» kurs,
kan du seke pé temakurs. Kursene har temaer som
Kurs 43a-23 27. oktober-3. november fokuserer pd ulike utfordringer videre i livet. Temakurs
tar for seg utfordinger av fysisk, psykisk, sosial eller
eksistensiell karakter.

TRINN 1 TRINN 2

Se montebellosenteret.no
for oversikt over alle temakurs.

Montebellosenteret ligger i flotte omgivelser like ovenfor Lillehammer. Senteret fremstar
/ med god hotellstandard uten institusjonspreg. Montebellosenteret legger stor vekt pd skjgnnhet,
MONTEBELLO kunst og opplevelser. Samtidig har vi et sunt og godt kjgkken og delikate rom.

Nytt perspektiv pd livet

Kurstedvegen 5, 2610 Mesnali ¢ post@montebello-senteret.no ¢ montebellosenteret.no




Novartis
stotter
kampen
mot
blodkreft

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

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

Skan QR-koden eller
gainn pa minmpn.no

NO2301314168
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Studier

AML og KLL-studier
| IMPRESS-Norway

Na nytig har de forste grup- andre behandlingsmuligheter og som av medikamenter, selv om dette ogsa er
pene for blodkreftpasienter i trenger. behar?dhng. Generelt sett er . relativt f?. I IMPRESS vil disse pasi-
. det et lite nasjonalt behov for dette. Vi entene fa en proteasonhemmer. Dette

IMPRESS- Norway apnet, ©9 har noen pasienter som vi vurderer for er et medikament som vanligvis ikke
forskerne er i gang med a allogen stamcelletransplantasjon, og de benyttes ved KLL, men som vi har erfa-
finne pasienter som er egnet skal veaere i god remisjon ved transplan- ring med og vet at kan ha god effekt ved
til a delta i disse studiene. tasjonstidspunktet. For de pasientene KLL. For a veere ak.tuell sa ma vi ogsa

som har mye sykdomsrest etter annen undersgke om pasientenes celler er fol-

behandling kan IMPRESS veere en somme for proteasonhemmere, sier Geir
Tekst: Rannveig @ksne Foto: Eddy Gronset mulighet for & na fram til et transplanta- E. Tjennfjord, professor og avdelings-

sjonsforlgp. Det samme gjelder pasien- leder ved Avdeling for blodsykdommer,
To AML-kohorter ter som ikke tolerer eller ikke har effekt Oslo universitetssykehus. ®

— Vi har na én kohort for pasienter
med hypoplastisk AML/MDS, og én for
AMI -pasienter med NPM1-mutasjon
med tilbakefall (omtrent 30 prosent av
AML-pasienter har denne formen for
mutasjon) oppe og gar. Per mai maned
er ingen pasienter inkludert, men dette
kan komme nar som helst. I fgrste
omgang vil atte pasienter inkluderes i
hver av disse kohortene, dersom en eller
flere har nytte av behandlingen, sakalt
clinical benefit, vil vi sgke om midler
slik at vi kan utvide hver kohort med
16 nye pasienter, forklarer overlege og
professor Bjorn Tore Gjertsen.

Gijertsen ser lyst pa mulighetene
for at blodkreftpasienter skal kunne bli

inkludert i IMPRESS.
— Vi jobber med spennende pro- Bjorn Tore Gjertsen, overlege ved Geir E. Tjennfjord, professor og avdelings-
sjekter. Et mal for oss er & f& etablert Haukeland universitetssykehus og leder ved Avdeling for blodsykdommer, Oslo

nordiske kohorter for pasienter med professor ved Universitetet i Bergen. universitetssykehus.

veldig sjeldne diagnoser, da disse kan
veere vanskelig a fa til med kun norske

pasienter. Vi har ogsa gjort en del
screening av myelomatosepasienter i
IMPRESS, her gnsker vi oss flere armer Om IMPRESS
sortn kun]fledvaere akt;;g;}f%rsd;sse past- | IMPRESS-Norway far pasienter IMPRESS-Norway er en nasjonal for-
en (fene. eAelrne a:I land i (;rway, med avansert kreftsykdom tilbud skerinitiert studie som har som mal
pr'o .essor ,S aug ) etland og pro essoor om utvidet molekyleer kreftdiagnos- a forbedre det offentlige helsevesen
Kjetil Taskén arbeider nettopp med a . . . .
: ) . ) : tikk etter at standard behandling har  ved & implementere presisjons-
gjore studien til et internasjonalt sam- - L
beid. Vivet 2 at flere | iddel sluttet a virke. Forskerne underso- medisin i Norge.

a.r eid. vive oogsa a ereo egemidael ker 500 gener hos kreftpasienter Studien er apen for alle pasienter
firma gnsker a veere med a prgve ut nye . .

T . for genforandringer og bruker med kreft som ikke kan kureres, og
kombinasjoner ved tilbakefall av akutt . . . .
I legemidler som allerede er god- alle pasienter ma ha fatt standard-
cukemL. kjent for bestemte kreftdiagnoser behandling ferst.

pa nye krefttyper, sakalt off-label

KLL-kohort behandling impress-norway.no/om-studiet/
— Vi har apnet en kohort til behand- '
ling av pasienter med KLL som ikke har
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Lokallag

Q Nytt fra lokallag

More og Romsdal lokallag

Vi arrangerte arsmeote den 28. mars og der ble det valgt et nytt styre.
Det nye styret bestar av fglgende:

¢ Leder Nina Kristine Rge Eliassen

e Sekreteer Camilla Seetremyr

¢ Medlemskontakt Janne B Sannes

e Vara Jostein Kvalen og Solfrid Eide

Bare Nina Kristine og Jostein har sittet i styret siden i fjor, de andre
er nye. P4 arsmotet fikk vi besgk av leder Olav Ljgsne, som fortalte
om hva foreningen lykkes med. Vi hadde ogsa besgk av PhD-
stipendiat Kathrin Hove som fortalte om sin studie, hvor malet er

a fa gkt kunnskap om hvordan pasienter i kliniske pakkeforlgp for
kreft opplever samarbeid og koordinering av helsetjenestene sine
fra helsepersonell innen ulike instanser og fagfelt.

Det nye styret har avholdt styremgte i tillegg til arsmatet. I juli
inviteres vi til & bli med Kreftforeninga pa stand under Moldejazz,
og dette er vi veldig glade for Vi gnsker ogsa a ha stand under
Matfestivalen 24.-26. august i Alesund, her vil vi sette sgkelys pa &
oppmuntre folk til a bli blodgivere og benmargsgivere. I lgpet av
august er planen a invitere vare medlemmer til en tur til Alnes Fyr
for galleribesgk og middag i fyret. Mer info kommer.

Utover hgsten vil vi ta turen innom Alesund sykehus og informere
om lokallaget og hva vi gjegr. Vi kommer til & invitere vare medlem-
mer til kaffetreff bade i Alesundsomradet og i Moldeomradet, samt
invitere til medlemsmgte.

Etter 2,5 ars pause under korona gnsker det nye styret i Mgre og
Romsdal lokallag & ha en aktiv forening for vare medlemmer.

Hilsen fra styret i More og Romsdal lokallag
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Ostlandet sor-ost lokallag

Lokallaget har godt med aktiviteter. I lgpet
av mai arrangertes to batturer, til Brekke
sluser og en tur pa Haldenkanalen. Det

er fint & se at det kommer medlemmer fra
bade lokallaget for @stlandet ser gst og
Oslo og omegn.

Foreningen vurderer en vandring pa
Ramme gard i Hvitsten, og en vandring pa
Red Herregard i Halden i lgpet av sen-
sommeren, samt flere kafémgter rett over
sommeren.

Hilsen styret i @stlandet sor-gst lokallag

Sor lokallag

Styret og likepersoner i lokallaget har i til-
legg veert med pé oppstart av likepersontje-
neste pa Serlandet sykehus, og vi er veldig
stolte av a ha bidratt til at dette er i gang.

Lokallaget i sgr har ogsa mottatt stgtte fra
Helse-sgr-gst til lokallagets likepersontje-
neste. I den forbindelse er det startet opp
med kafetreff som er apne og uten pamel-
ding for medlemmer. Fgr sommeren har
vi invitert til to slike kaffetreff, i Riser og
Kristiansand. Kaffetreff vil vi fortsette med
over sommeren.

14. juni inviterte vi til sommertur i Risgr,
med et stopp innom Risgr akvarium, samt
lunsj pa Riser hotell.

Lokallagets styre er aktive innen bruker-
medvirkning, og vi er tre styremedlemmer
som har pagaende verv via Kreftforeningen
iSer.

Vi vil ogsa bidra med frivillige og

stand pa Arendalsuka pa vegne av
Blodkreftforeningen. Der vil vi dele ut
informasjonsmateriell og ha likepersoner
til stede.

Hilsen styret i Sor lokallag




Lokallag

Oslo og omegn lokallag

I midten av mars arrangerte lokallaget alltid hyggelig og nyttig a treffe

et medlemsmgte for nye medlemmer. medlemmer fra andre deler av landet.
Mogte ble avholdt i inspirerende lokaler
i Litteraturhuset. Vi har stor medlems-
vekst, og vi vet alle hvordan det er &
veere ny i en forening. Spesielt nar man

Dessverre ble var planlagte «stolpe-
jakt» i mai utsatt, men vi kommer til
gjennomfere den i august.

har en krevende diagnose og syk- Viilokallaget har fatt en henvendelse
domshistorie i tillegg. Vi delte oss i fra Rikshospitalet om vi kan bidra i et
grupper, og det tok ikke lang tid for aktivitetsprosjekt for pasienter som har
samtalene var gang. Dette er noe vi veert igjennom transplantasjon. Dette
kommer til & gjenta neste ar. stiller vi oss positive til. Viktig a vise

solidaritet med pasienter som gar

27. mars deltok tre medlemmer av .
gjennom en sveert krevende fase av

styret pa Kreftforenings dialogmeote i

: . . behandlingen.
Vitensentret. Vi var den pasientfore-
ningen som hadde klart flest deltagere.  Ellers ble styreleder interjuvet av
Det ble diskutert samarbeid mellom de KNOW AML om tilbakefall, intervjuet
enkelte pasientforeningene. Vi i styret ligger ute pa YouTube.

kommer til a folge opp dette, med sikte Vi gnsker alle en god sommer, og

pa a fa til noen felles arrangementer. h&per mange deltar p& vare
I helgen 15.-16. april deltok nestleder tilstellinger.
og leder pa Blodkreftforeningens

. Hilsen styret i Oslo og omegn lokallag
nettverksmegte pa Gardermoen. Det er

=™

@nsker du en
«second opinion»?

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

Ale ri S Kontakt Aleris Kreftsenter pa 22 54 11 78

Medisinsk ansvarlig

Naeem Zahid '
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Sykepleiere fra Hema-team ved Sorlandet Sykehus i Kristiansand. Fra venstre: Elise
Aksnes Omland, Alexander Brastad Koch, Hege Stormoen og Annika Loland.

¢

Anniky

Lege og medisinsk
faglig radgiver, Hedda
Lerdal fra Hema-team
ved Sorlandet Sykehus.

Elise Aksnes Omland,
teamleder og kreftsyke-
pleier fra Hema-team
ved Sorlandet Sykehus.

-




Behandling

Vellykket oppgavedeling for
Hema-team ved Soerlandet sykehus

Ved Senter for kreftbehandling pa Serlandet sykehus i Kristiansand har man dannet et
team med tverrfaglig oppgaveglidning for a frigjere tid til pasientene. | margen har snakket
med leder for hematologisk team, sykepleier Elise Aksnes Omland, og medisinsk faglig
radgiver, lege Hedda Lerdal, om deres erfaringer.

Tekst og foto: Morten Brakestad

— Hvor lenge har dere holdt pa? Nar
oppsto teamet?
Elise: — Vi etablerte forst en pilot, som
vi prevde ut i ett diagnoseteam, for vi
rullet det ut pa alle diagnosene som vi
har. Sa vi har holdt pa i over ett ar na.
Totalt har vi fire diagnosespesifikke
team, og ett av dem er hematologisk
team. De andre er Gastro, Mamma og
Uro/Melanom. I november 2022 hadde
vi en evaluering av pilotprosjektet, og
fikk midler fra Helse Ser-Ust til etable-
ring. Da gkte vi sykepleierbemannin-
gen for a fa faste sykepleiere pa hvert
team. Det har veert veldig vellykket.
De ansatte meldte tilbake at det var en
bedre maéte a jobbe pd, med mer kon-
tinuitet og forbedret pasientsikkerhet.
Naér prosjektperioden var over fikk vi
varige midler, sa vi kunne fortsette med
modellen vi hadde skapt. Det er tre til
fem faste sykepleiere pa hvert team, sa
pasienten moter som oftest den samme
sykepleieren nar de kommer hit.
Hedda: — Det har fert til mer forutsig-
barhet og bedre flyt i bade pasientfor-
lgp, medikamentbestilling og adminis-
trasjon. Det gir bedre kontinuitet bade
for pasienten og hele behandlerteamet.
— Er dette en modell dere har
hentet annetsteds fra?
Elise — Det finnes ingen mal fra direk-
toratet om hvordan man skal drive poli-
klinikk, s& vi har besgkt Ahus, Ulleval,
Flekkefjord, Arendal og Telemark. Vi
har undersgkt andre lignende plasser,
men matte lage var egen modell. Det er
ulike forhold fra sted til sted. Vi har flere
diagnoser her enn mange andre steder,
og matte skreddersy etter vare forhold.
Veien har blitt til mens vi har gatt.

Tverrfaglighet
Elise — Ved evalueringen i november
2022 hadde vi veldig hgye score. De
viste at alle var forngyde, ogsa legene,
som jobbet i ulike diagnoseteam fra
for. Men de hadde ikke noe tverrfaglig
team med sykepleiere og sekreteer, sa
derfor ble det et prosjekt for a fa det til.
Det gar ut pa a ha en oppgaveglidning
der vi kan ta mer for legene, men da
ma vi ogsa ha mer hjelp fra sekreteer til
a ta merkantile oppgaver. Det gjelder
for eksempel oppgjer nar pasienten har
veert her, sette opp ny time, sende ut
brev, legge inn blodprever, og bestil-
linger av andre ting som legene gnsker.
Malet er at vi skal fa bedre tid til pasien-
tene, og gjere de oppgavene som bare
sykepleiere kan gjere. Sa vi har jobbet
mye med logistikk, slik at ikke alle
pasientene kommer pa samme tid, for at
vi skal kunne se pasienten bedre.

I prosjektperioden matte vi gke
bemanningen for a fa til a dele oss inn
i team, for vi var ikke nok sykepleiere.
Det kan ikke bare veere to sykepleiere
pa hvert team, vi ma veere flere. Vi fikk
midler i prosjektperioden til & styrke
sykepleierstaben, og sa fikk vi det varig
fordi resultatet var bra. I 2019 var det 55
prosent av pasientene som gikk direkte
til sykepleierne, na er det oppe i 67 pro-
sent. Det er en gevinst, at sykepleierne
tar en stgrre del av jobben.

Kompetanse

— Har dere som jobber pa
Hemateamet noen spesiell bakgrunn
eller kompetanse? Eller er det slik at
den erfaringen og kompetansen byg-
ges na og fremover?
Elise — Vi har prgvd a sette sammen
teamene slik at vi ivaretar kompe-

tanse pa flere mater. Pa Hemateamet

er det en kreftsykepleier, en som har
jobbet pa Avdeling for blodsykdom-
mer i Oslo, og en som har jobbet pa
Lymfomavdelingen i Oslo. Og sa har

vi fatt gode systemer som gjor at vi
opparbeider oss kompetanse her. Nar
vi jobber med det feltet vi gjor far man
jo mengdetrening, og det tror jeg er
viktig. Det er litt spesiell oppfelging, og
sa har vi veldig flinke leger her, som har
god kontakt med Oslo, bade pa Riks- og
Radiumhospitalet.

Visjon

Elise — Vi har gjort denne endringen
for at pasienten skal fa det bedre hos
oss. Det er en visjon her, at det skal
veere lettere a vaere kreftpasient i Agder,
hvordan det er lurt a organisere seg for
at det skal bli bedre for pasienten, ved a
sette pasienten i sentrum.

Arbeidsmiljo
Det blir et bedre samarbeid, og de far
tettere kontakt som kolleger, og det
er bedre for pasienten at de kjenner
pasienten godt.
Hedda: — Det sgrger for gkt pasient-
sikkerhet nar ogsa sykepleierne kjenner
pasienten og forlgpet godt, og kan veere
med pa a holde styr pa medisinlister og
planer. Og dette gir enda mer innsyn i
hverandres arbeidsoppgaver og aner-
kjennelse av hverandres innsats. Vi er
i stgrre grad et multidisiplineert team,
noe som kommer alle til gode, styrker
oss faglig og gjer oss mer robuste ved
fraveer, eller medisinske utfordringer.
Det gir sterre mulighet for faglige
og medmenneskelige diskusjoner
internt i teamet, og gkt kollegastotte. 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

NP-NO-ON-JRNA-220001, desember 2022



Inger Lise Loining Skaar hilser smilende i dera med hunden Varg,
oppkalt etter romanfiguren Varg Veum. Hun har den sjeldne
diagnosen AL-amyloidose (lettkjede amyloidose), og felges opp
av Hemateamet ved Serlandet Sykehus i Kristiansand.

Tekst og foto: Morten Brakestad

— Varg er en utrolig koselig turkame-
rat. Jeg har alltid drevet med idrett, og
det er smart a holde seg i sa god form
som mulig.

— Du har en sjelden diagnose?

— Ja, AL-amyloidose. Amyloidose
er egentlig en samlebetegnelse. Det
finnes 32 forskjellige varianter, og min
dannes i beinmargen.

Legen min, Rolke (Jiirgen Rolke,
red. anm.), er pa min alder, og har ikke
hatt andre pasienter med denne diag-
nosen. Da jeqg fikk hgydosebehandling
i Oslo i 2020, hadde de behandlet fem
pasienter aret for.

Sykdommen har angrepet hjertet

mitt. Jeg har alltid trent mye og veert
gymleerer, og merket pa kroppen at

den ikke fungerte. Legene tok veldig
mange blodprgver, men du ma ta riktig
blodpregve. Min far dede tidlig av hjer-
teinfarkt, sa legene kjorte seq tidlig inn
i et blindspor. Da det hadde gatt to ar sa
jeg til hjertelegen: «Hvis du ikke finner
noe nd, sa der jeg». Han svarte: «Jeg
tror deg», og da kunne jeg ha klemt den
mannen. Kroppen stivnet helt, fungerte
ikke. Hjertet slo masse ekstraslag, det
pumpet, men ikke godt nok.

Det tok to ar a finne diagnosen. Jeg
var 57 ar da jeg fikk den, men sykdom-
men begynte tidligere. Nar jeg har lest
om andre med diagnosen, sa har det
alltid tatt et par ar a finne ut av det.

Pasienthistorie

Inger Lise Loining
Skaar med sin trofaste
turkamerat, gordon-
setteren Varg

—t svart lerret fylt med farger

Toff hoydosebehandling

Jeg fikk HMAS hgydosebehandling
med stamcellestgtte for tre ar siden, 6.
februar 2020. Stamcellene mine ble hgs-
tet, renset og satt tilbake. Jeg ble helt
slatt ut. Det var frustrerende, jeg sovnet
bare, klarte ikke a lese og fikk ikke med
meg innholdet. Psykiatrisk sykepleier
sa det er normalt etter behandlingen,
fordi man blir sa sgvnig nar man setter
seg ned. Hun anbefalte & hore pa
lydbok mens jeg gar. Det har blitt mye
lydbok siden.

Hoydosebehandlingen skulle
ha effekt i tre til fem ar, men sa gikk
det bare fem maneder for jeg fikk
tilbakefall.

Sa fant legen min, Rolke, og Fredrik
Schjesvold i Oslo, en annen kombi-
nasjon av behandlinger. Jeg har hatt
mye forkjglelse og tett nese, og trodde
det skyldtes medisinene jeg tok. I fjor
sommer fikk jeg lungebetennelse, med
over 40 i feber. Da torde ikke legene
mer, og jeg matte slutte behandlingen. >

I margennr.2 - 2023 + 25



Inger Lise Loining Skaar,

kreftpasient diagnostisert
med AL-amyloidose, som
folges opp av Hema-teamet
ved Serlandet Sykehus i
Kristiansand




Na har det veert rolig et halvt ar uten
de medisinene, sa det var nok bra for
kroppen med en pause. De er veldig
flinke med medisiner, men du ma tale
den giften du far. Jeg tenker at for hver
maned jeqg far pause, sa rustes kroppen
til & tale behandling.

Fantastisk oppfolging

De har veert helt fantastiske pa kreft-
senteret. Vi har de samme sykepleierne
a forholde oss til pa senteret, de samles
i team. Det varierer kanskje mellom en
eller to sykepleiere, men de kjenner deg
igjen, og smiler til deg hvis du venter
eller tar blodprever. Jeg er skikkelig
imponert over dem.

Jeg har lest og hert at mange synes
det blir sa tomt etter avsluttet behand-
ling, fordi du ikke far den samme
kontinuiteten med sykepleierne. Sist
jeg var i kontakt, sa jeq til Elise (Aksnes
Omland, kreftsykepleier og leder for
Hemateam, red.anm.) at na forstar jeg
godt hva de mener. Elise svarte at jeg
bare matte ringe nar jeg ville.

Jeg er veldig heldig, har psykolog
og folk jeg kan snakke med, men det er
sa spesielt den varmen og tryggheten
de mgter deg med.

«.. det er sa spesielt den varmen
og tryggheten de moter deg
med.»

Psykologen fikk jeg gjennom
fastlegen for omtrent to ar siden. Hun
er pa min alder, og har levd et liv. Det
synes jeg er fint. Henne kan jeg ogsa
ringe hvis jeg trenger time tidligere.
Det er fint & snakke med noen som far
betalt, sa du ikke trenger a ha darlig
samvittighet.

Fastlegen min er ogsa en voksen
mann som er fin & snakke med, men han
har darlig tid. Hos psykologen har du en
hel time til radighet. Nar du blir alvorlig
syk, sa sprer ryktene seg veldig fort.
Men nar du ser frisk ut, sa er det ikke
sa lett for dem som ikke kjenner deg,
de kjenner ikke trettheten. Psykologen
min sa at det var jeg som matte fortelle
dem om den, for den synes ikke.

Viktig & snakke med noen i samme
situasjon

Naér du blir syk selv sa far du sjokk. Jeg
husker nér det var sminkekurs, nar du
mister har og vipper og gyebryn sa er

det et kurs pa sykehuset, og jeg visste at
jeg ville miste alt haret. Men jeg man-
glet mot til 8 melde meg pa noe, for jeg
var i sjokk og manglet overskudd til a ta
kontakt. I april i fjor sa ringte sykehuset
og spurte om jeg ville vaere med, og det
ville jeg gjerne. Da tror jeg vi var seks
eller atte damer, og det var noen av dem
som sminket seg som ble sa fine. Det er
sa lite som skal til for et lite samlings-
punkt. Du skal ha mot til & gjere det, og
du gjer ikke det med en gang.

«Det er sa lite som skal til for
et lite samlingspunkt.»

Jeg var pa et sant mote for
Kreftforeningen en gang, de var en
20-30 eldre. En var pargrende, mannen
var ded, og en annen hadde opplevd
mye, men det var annerledes. Det er
noe med behovet du har for a treffe folk
i samme situasjon.

Viktig med tidlig diagnose

Jeg skulle gnske de hadde funnet det
ut fgr, og synes egentlig ikke det er
godt nok at du ma vente i to ar pa a fa
en diagnose nar du er alvorlig syk. Men
det nytter ikke a bruke energi pa det
man ikke far gjort noe med. Sa haper
jeg bare de blir flinkere, og finner det ut
tidligere pa nye pasienter.

Det finnes ingen fasit

Det er mange som sier at ingen vet

nar vi skal dg, men nér du har fatt en
sykdom som er dedelig, sa blir du mer
preget av alvoret. Det gjgr ogsa livet
rikere. Det heres kanskje rart ut, men
det gir et annet perspektiv pa livet, som
vi egentlig burde hatt mens vi er friske.
Man blir mer kvalitetsbevisst, mindre
opptatt av ting.

Jeg var idrettsjente, men kunne
plutselig ikke drive med idrett. Og
forventet ikke at jobben skulle bety sa
mye. I det jeq fikk tilbakefall og ikke
kunne jobbe, sa var det veldig trist. Men
sa leerer du deg a leve med det. Det
var en elev som sa til meg: »Du er den
sprekeste dama jeg kjenner, til & veere
sa gammel.» Na har jeg begrensninger
i forhold til min fysiske utgangsform.
Etter & ha bygget meg opp igjen, sa
er det sikkert friske 60-aringer som
misunner meg den fysiske formen min.
Jeg har tenkt at jeg kan trene opp igjen

hjertet mitt, selv om det ikke finnes
forskning pa det.

Jeg har en datter som skal gifte seg
na i august. Jeg har ikke kjgpt kjole
ennd, men na er det ikke fordi det er for
langt fram. Det er vel ikke 100 prosent
sikkert for noen av oss, men Rolke er
veldig optimist. Jeg fikk med et alvorlig
brev hjem fra en vikarlege en gang,
med antatt levetid, og da Rolke horte
om det ble han oppgitt. Han fortalte at
han en gang hadde gitt en pasient noen
maneder igjen a leve, men at han stadig
treffer den pasienten, og na har det gatt
tyve ar. Nar du har veert lenge i dette
gamet, som Rolke, sa erfarer du at det
ikke finnes noen fasit.

«Det er vel ikke 100 prosent
sikRkert for noen av 0ss,»

Det er na du lever

Na har vi to barnebarn, og sa tenkte jeg
med en gang jeg ble syk at vi har statt
pa isa mange ar, begge har jobbet sa
mye, og sa skal man liksom ikke fa... det
er farlig a tenke at man skal gjgre ting
siden. Man ma passe pa at man lever
her og né. Sa er det de som tregster med
at na har du fatt barnebarn», men det er
ingen trgst, det er bare enda mer a dg
vekk fra. Nar du ser pa barnebarna og
tenker: «Skal jeg aldri fa veere lekse-
hjelp for dem?», sa er det sterkt. Men
jeg skal sprenge disse statistikkene. Da
jeg hadde hatt den hgydosebehandlin-
gen i februar, sa var jeg veldig preget
da barnebarnet kom til verden i mai.
Det var sa utrolig sterkt a holde det lille
nurket, nar alt sa sa svart ut.

— Hvordan har du og mannen din
taklet dette sammen?

— Ahaslik sykdom er bare nega-
tivt, det er toffe tak. Sykdom er ikke
romantisk, det er en belastning. Hvis
forholdet er bra i utgangspunktet, sa
tror jeg du kommer styrket igjennom.
Det gir en trygghet. Vi ma bare laere oss
astaidet. Arne er jo fantastisk, han er
sa rolig og realistisk. Det var han nar
han selv var syk med prostatakreft ogsa.
Han tar ikke sorgene pa forskudd. Og
sa er det en veldig fordel a veere to, sa
du har noen & dele det med. Kunsten
bestar i a ikke dvele ved sykdommen,
men lgfte blikket. m
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Omtrent én av 3 personer i Norgevilfaen
kreftdiagnose i lgpet av livet. Dette er ikke
bare et tall - det handler om mennesker
vi er glade i og det bergrer oss alle.

Derfor er vart mal a forske frem legemidler som
kan lindre, bedre og forlenge livet til pasienter
med kreft, eller hindre utviklingen av kreft.
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Pa var nettside finner du «Sper hematologens. Her kan du sende inn
spersmal 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 I margen.
Tanken er at spersmalene som kommer inn ogsa kan veaere aktuelle for

andre & fa svar pa.

Sporsmal og svar:

— Jeg lurer pa hvordan det er mulig
® atman kan diagnosen asymptoma-
tisk myelomatose og pa en undersgkelse
ha over 20 prosent plasmaceller i ben-
margen, for sd 8 komme til en ny sjekk
noen maneder senere og da ha 3 prosent
og MGUS igjen?

Anders svarer:

— Grunnen til den store forskjellen
er at plasmacellene kan ligge flekkvis
i benmargen. De traff kanskje en slik
flekk fgrste gang de tok preven, men
ikke andre gangen. Nar det foreligger
2 eller flere verdier, er regelen a bruke

den hgyeste. Men det er ingen, «sann-
het» her, og det er bra for deg at du ogsa
har en lav verdi.

— Jeg har en foreldre som har fatt
® pavist ET. Slik jeg har forstatt det
sa er dette ikke en arvelig sykdom? Vi
har ingen kjente tilfeller av dette i var
familie.

Anders svarer:

— Dette er riktig. ET klassifiseres som
en kreftsykdom, men oppferer seg
egentlig ikke slik. Den stgrste risikoen
er blodpropp, men nar sykdommen opp-
dages tilfeldig og ikke pa grunn av en
blodpropp, har han sannsynligvis ikke

Sper hematologen:

dette problemet. Jeg synes ikke det er
noen grunn til bekymring.

— Jeg er litt frustrert over mulige
® symptomer pa KLL, for de fleste som
er listet opp kan fort vaere vanlige geri-
atriske plager, sann som tretthet, sgvnig-
het og lignende. Dessuten virker det
som det er veldig varierende i hvilken
grad man far plager i det hele tatt. Jeg
har forstatt at lymfocytt/leukocyttallet
er en indikator, men her er det visst ogsa
slik at noen fungerer bra med et tall pa
200 og andre merker symptomer ved
100. Er det noen klare holdepunkter for
hva som er de vanligste plagene?

Anders svarer:

— KLL forlgper ofte slik at det er lite
symptomer de forste drene, men at
dette kan komme etter hvert. De tidlige
og lette formene av KLL skal ikke ha
behandling da sykdommen kan holde
segiroilang tid. Lymfocytt-tallet i seg
selv sier ikke noe om alvorlighetsgraden
og behandles ikke hvis det ikke er andre
symptomer pa sykdommen. Derimot vil
det startes behandling hvis lymfocytt-
tallet gker raskt, for eksempel ved en
doblingstid pa under 6 maneder. Ved
allmensymptomer som feber, vekttap,
nattesvette og uttalt slapphet vil det
oftest startes behandling hvis man ikke
finner andre arsaker. Andre grunner

til behandling kan veere utvikling av
anemi, lave blodplater eller store lymfe-
knuter. Alt det jeg nevner her star i de
skriftlige retningslinjene vi bruker for &
starte behandling.

— Er det vanlig med vaeskeansam-
e ling rundt gynene ved behandling
med Dasatinib? Er ogsa plager med
rgde, rennende gyne.

Anders svarer:

— Dasatinib kan gi hevelse i ansiktet,
med det star nevnt rundt gynene spesi-
elt. Jeg holder det likevel for fullt mulig
at det du beskriver kan veere forarsaket
av dasitinib.
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Likeperson

- Naturen.

Et levende bevis

Forste gang Wenche
Ronnestad motte en like-
person, tentes ogsa det
forste hapet om a bli frisk.

Tekst: Kjersti Juul Foto: Eddy Gronset

Er det en ting Wenche Rgnnestad
angrer pa her i livet, sa er det at hun
ikke tok kontakt med en likeperson da
hun ble syk.

— I ettertid ser jeg at det ville
veert veldig bra for meg. I stedet gikk
jeg alene pa hver kontroll og ville
ikke belemre mine neermeste med
noen ting. Hvis jeg fikk en nedslaende
beskjed ville jeg takle det selv, forteller
Ronnestad om sykdomsperioden for
seks ar siden.

A takle diagnosen akutt leukemi
og det a bli stamcelletransplantert i
«ensomhet» var tungt, men Wenche
ville vaere toff og ikke bekymre noen
hun kjente.

— Da jeg la pa Rikshospitalet kom
det inn en likeperson til meg. Jeg husker
det som en utrolig oppleftende opple-
velse. «Oj, gar det virkelig an a bli sa
frisk?!» tenkte jeg. P& dette tidspunktet
var jeg sa syk, at bare det a se en som
hadde veert gjennom det samme som
megq i full viger, med har og det hele,
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tente et sterkt hap i meg. For farste gang
turte jeg a tro pa at ogsa jeg kunne bli
frisk, forteller Rennestad.

— Hvorfor er det sa verdifullt a
snakke med en likeperson?

— For min del var det hapet om at
det gar an a ha et bra liv, selv etter en sa
stor pakjenning. I ettertid har jeg hatt
kontakt med en pasient, jeg ble kjent
med pa Rikshospitalet, som har kjent
pa mange av de samme symptomene og
vondtene. A ga igjennom like ting kan
skape en fellesskapsiglelse som er gull
verdt. Na som jeg selv er likeperson,
gnsker jeqg gi tilbake den fantastiske
opplevelsen av hap jeg selv kjente pa i
mete med en likeperson.

I dag har hun trent seg godt opp
igjen, og endelig tatt i bruk hjelpen fra
sine naermeste.

— Jeg er veldig heldig med mannen
min, som allerede jobber med coaching.
Da han endelig fikk lov, har han brukt
mye av denne kunnskapen pa meg. Han
har fatt meg til & innse at jeg faktisk har
fremgang, selv om det noen ganger fgles
som man aldri kommer til mal. [ stedet
for a hige fremover, har han bedt meg
ta et tilbakeblikk. Ser man seg 14 dager
bakover i tid, er det ikke fritt for at det
likevel er noen fremskritt a spore.

— Er det noen bestemte egen-
skaper som er gode G ha med seq i

Wenche Ronnestad (66)

Hvilken hobby drommer du om d realisere?
- Turorientering. En venninne av meg driver med det og det ser sa
goy ut. Jeg har dessverre ikke sa god stedsans, men lyst til & laere!

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

- Jeg har alltid pleid a ga tur til Kolsastoppen, og pa Riksen kalte
de meg bare fjellgeita. Jeg gikk rundt i sykehuskorridorene med
hap om a komme opp dit igjen.

Hva Rlarer du deg ikke uten?

Huvis jeg var helseminister, ville jeg ....?
- ... prioritert mer penger til kreftforskning. Kreft rammer sa uende-
lig mange, da ber det ogsa gjenspeiles i mer penger pa bordet.

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

rollen som likeperson?

— Akunne lytte og ikke komme
med for sterke rad. Man ma la den
andre fa snakke, men det kan veere fint
a fortelle om eventuelle likheter til sin
egen situasjon. Det er viktig a nor-
malisere de mange ulike matene man
kan reagere pa. Vi er alle forskjellige,
samtidig kan man ogsa kjenne pa mye
av det samme. Jeg husker selv hvor mye
kroppen spente seg og tankene kvernet
foran hver kontroll, i starten. At det er
helt normalt, og noe som gjelder de aller
fleste, har jeg forst skjent i ettertid. A
veere likeperson krever samtidig at man
selv foler seq sterk. Jeg har takket nei
til samtaleforespeorsler i tilfeller hvor jeg
ikke har fglt meg helt pa topp.

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

— Vima fa til mer besgk pa syke-
husene! A fa ut informasjonen handler
0gsa om a veere tilstede med brosjyrer
pa venteveerelser og legekontor. Jeg vet
mange har en terskel for a ringe en like-
person fordi de er redde for a forstyrre,
derfor er skriftlig materiell essensielt.
Slik kan man ogsa bevisstgjere at vi
har en telefontjeneste, der man faktisk
kan bli satt i kontakt med noen som har
hatt samme diagnose som en selv. Selv
snakker jeg ofte om at jeg er likeperson
i Blodkreftforeningen, i alle mulige
situasjoner. Man skal ikke kimse av
jungeltelegrafen. Plutselig er det noen
som kjenner noen, som kan ha behov
fordet. m



Kontaktinformasjon Blodkreftforeningen

Hovedstyre
Styreleder
Nestleder
Styremedlem
Styremedlem
Styremedlem
Styremedlem
Styremedlem
Varamedlem
Varamedlem
Varamedlem
Varamedlem

Lokallag @stlandet sor ost

Leder
Lokallag Oslo og omegn
Leder

Likepersonansvarlig

Lokallag Serlandet

Leder/likepersonansvarlig

Lokallag Trendelag
Leder
Likepersonansvarlig

Lokallag More og Romsdal

Leder

Lokallag Rogaland
Leder
Likepersonansvarlig

Lokallag Vestlandet
Leder
Likepersonansvarlig

Lokallag Nord-Norge
Leder
Likepersonansvarlig

Navn

Olav Ljosne

Sigrid Matthes

Anne Lise Hustadnes
Anita Nymo

Hanne Mollatt Hellerud
Gisle Kavli

Heidi Vikan

Morten Ustgard

Tordis Duun Stenersen
John Christian Paulshus
Inger Slinning

Egil K. Ihlen

Pal Eriksen
Gunhild Haugejorden

Anita Nymo

Britt Wenche Berg
Heidi Jorgensen

Nina Kristine Roe Eliassen

Sigrid Matthes
Grete Heggheim

Bastian Hoffmann
Roberta Lamvik

Heidi Vikan
Reidun Kristine Pettersen

Lokallag Vestfold og Telemark

Leder

Lokallag Buskerud
Leder

Lokallag Innlandet
Leder

Ole Tveter Gregersen

Runar Slinning

Reidar Nordby

E-post
olav@blodkreftforeningen.no
sgrdmatthes@gmail.com
annelise.hustadnes@gmail.com
anitanymo@hotmail.com
hanne.mollatt.hellerud@hapro.no
Gisle.kavli@gmail.com
heidijohansi@hotmail.com
morten.ustgard@gmail.com
tordis.stenersen@gmail.com
Jjohnpaulshus@hotmail.com
ingermslinnings4@gmail.com

ostlandet@blodkreftforeningen.no

egilihlen@gmail.com

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

sor@blodkreftforeningen.no
anitanymo@hotmail.com

trondelag@blodkreftforeningen.no

bwberg42@hotmail.com
heidijrgensen@ntebb.no

Telefon

488 42 286
974 62 834
419 34 361
905 80 763
901 74 331
913 40 704
957 80 583
959 07 506
909 70 970
905 34 831
975 84 082

413 11 748

948 59 425
915 72 521

905 80 763

986 77 109
740 13 309

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

938 64 405

974 62 834
482 23 710

410 34 096
970 19 600

957 80 583
483 56 120

vestfoldtelemark@blodkreftforeningen.no

oletvetergregersen@gmail.com

buskerud@blodkreftforeningen.no

runar.slinning@online.no

innlandet@blodkreftforeningen.no

reidar@nordby.as

928 37 793

901 41 425

952 14 000
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0159 Oslo
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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




