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Nytenking star Frisk av KLL — Jeg er Vi ber ha rad til de
sentralt for Ahus ferstemann pa jobb beste medisinene
side 5-7 side 14-15 side 30-31

Allmennsykepleieren

som utferer

overlegeoppgaver
Side 8-10




Styrets arbeid

» Siden sist:

20.mars  Leder Olav Ljgsne i mgte med ledelsen i
Kreftforeningen.
15. april Olav Ljgsne i samarbeidsmgte med legemid-

delselskapet Gilead sin nordiske ledelse. Tema for matet var
immunbehandling og CAR-T.

17. april
daen var insentiver rundt medisiner som er tilgjengelig

Leder Ljgsne i mgte med Apotek — pa agen-

online.

Hovedstyremedlem Anita Nymo deltok pa seminaret om
brukerperspektivet i fremtiden Ny tid, nye lgsninger, i regi
av Fakultet for helse- og idrettsvitenskap ved Universitetet i
Agder.

— Spesielt spennende var det a hgre erfaringene fra
Vestre viken sykehus hvor avdelingssjef Anne Lise Kristensen
fra Avdeling for brukermedvirkning og brukerstyring snakket
om «pasient- og brukerrollen i endring», forteller Anita.

20. til 21. april  Hvert ar har Blodkreftforeningen det som
vi kaller en Nettverkssamling hvor hovedstyret og to repre-
sentanter fra hvert av vare lokallag metes for & diskutere
samarbeid og utvikling av organisasjonen. Arets samling
ble holdt i Stavanger. En viktig del av mgtet er erfarings-
utveksling hvor lokallagene laerer av hverandre om hvor-
dan vi kan skape et best mulig tilbud til vare medlemmer i
lokalomradene.

21, mai Mgte i Kreftforeningens representantskap,

Kreftforeningens gverste myndighet. Her sitter Olav Ljgsne
som representant.
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24. mai Leder Olav Ljgsne i mgte med Oslo
Universitetssykehus og den internasjonale forsknings-
gruppen pa kronisk lymfatisk leukemi.

Runar Slinning, lokallagsleder i Buskerud, representerte
Blodkreftforeningen i pasientpanelet under Dagens Medisin
sin store kreftkonferanse i Oslo. m

Runar flankert av Anita Eik Roald fra Bleerekreftforeningen (til
venstre) og Ida Nordhaug fra Ung Kreft.

Mogter til hasten

Blodkreftforeningen planlegger flere seminarer over
sommerferien. Merk deg datoene na, og sjekk var
nettside for pamelding:

21.-22, september: Seminar/erfaringsutveks-
lingskurs for brukermedvirkere i rad/utvalg og i
forskning. Ogsa de som ensker a bli brukermedvir-
kere kan delta. Matet blir i Bergen.

8. oktober: Nyheter og likhet innen behandling av
blodkreft og lymfekreft i Oslo.

17. oktober klokken 1100-1500:
Seminar for parerende i Oslo

31. oktober klokken 1000-1600:
Seminar om myelomatose i Oslo

1. november klokken 1000-1600:
Seminar om myelomatose i Trondheim

4. november klokken 1000-1500:

Seminar om MDS i Oslo

Alle seminarene vil ogsa bli sendt digitalt.
Seminarene er gratis, og vi serverer luns;j.




| margen

Leder og ansvarlig utgiver
Olav Ljosne

Blodkreftforeningen

Rosenkrantz' gate 7, 0159 Oslo
Telefon: 97 62 75 11

E-post: post@blodkreftforeningen.no
www.blodkreftforeningen.no

Org.nummer: 989 037 560

Redaktor

Eddy Gronset
redaksjonen@blodkreftforeningen.no
Telefon: 90 50 61 37

Kontonr. Blodkreftforeningen

Ordinaere transaksjoner: 5010 05 20769

Gaver: 5082 07 86901

Design/Layout
fdesign.no

Trykk
RK Grafisk
Opplag 3700

Forsidebildet
Foto: Morten Brakestad

Materiellfrist for neste blad
16.08.2024
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redigere innsendte bidrag.

6 BLODKREFT
FORENINGEN

| samarbeid med:

3::,

KREFTFORENINGEN

Folg med pa facebook og pa var
hijemmeside for aktuelle nyheter,

kurstilbud, kontaktinformasjon med mer.

www.blodkreftforeningen.no

facebook.com/blodkreftforeningen

Leder

Er kunstiqg intelligens
fremtiden for blodkreft-
behandling?

Det krystallklare svaret pa dette sporsmalet er ja og nei.

Ja, fordi kunstig intelligens egentlig er lynraske data- og regnemaski-
ner som kan analysere enorme mengder med data og utvikle model-
ler som til og med minner om mennesker og deres stemmer.
Behandling av store mengder data er bra nar medisin og behandling
skal tilpasses den enkelte diagnose og pasient. Men, det er data som
skal tilpasses menneskelig kunnskap, erfaring og tankesett.

Nei, fordi Kunstig Intelligens i blodkreftforskning kan ikke erstatte
menneskelig evne til & tilrettelegge og skape forstaelse.

Nei, ogsa fordi leger og sykepleiere og alle andre som er involvert i
behandling, og ogsa relasjoner til alle parerende ikke kan erstattes av
Kunstig Intelligens.

Her oppstar et farlig vakuum. Blant annen peker Helsedirektoratet pa
muligheter for & spare penger i behandling av pasienter. Om det er
medisin eller fagkunnskaper som det skal spares pa er usikkert. Det er
farlig nar myndighetene skal spare mer pa medisiner, nekter a god-
kjenne livsnedvendig behandling, reduserer spesialister og behand-
lere innen hematologi og viser til at Kunstig Intelligens skal bidra til

et bedre helsetilbud. Da er det noen som har sittet litt for lenge bak
datamaskinen. Vi ma vaere krystallklare i vare krav:

Kunstig Intelligens er kiempespennende, og kan bidra til raskere
0g bedre diagnoser og svar pa prover.

Den menneskelige faktoren i vurdering og behandling er grunn-
leggende, og ikke noe erstatter den.

Kunstig intelligens ma ikke f& myndighetene til & svekke pasient -
behandler forholdet, fordi de tror de kan spare penger.

@nsker alle lesere en riktig god
sommer. Haper det blir mulig
for deg & komme mye ut i frisk
luft, ta pa litt solkrem, og glede
deg over en mildere og lysere
arstid.

GOD SOMMER og TAKK FOR
ET AKTIVT HALVAR!!

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

n
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 e r behandling som er best for akkurat deg.
n

Som pasient har du mange rettigheter. En avdem er retten
til & medvirke ved gjennomfaring 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.

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




Forskning pa blodkreft

Nye Nord

Nytenking star sentralt for Akershus universitetssykehus (Ahus)
i mote med landets raskeste befolkningsvekst.

Tekst og foto: Morten Brakestad

Hematologisk avdeling ligger i under-
etasjen U0 i bygget «Nye Nord»

pa Nordbyhagen i Lgrenskog, med
poliklinikk i tredje etasje. Sengeposten
har 20 sengeplasser, og poliklinikken
har rundt 22 000 arlige konsultasjoner.
Pa avdelingen jobber det 14 overleger,
og den har til sammen syv LIS (lege i
spesialisering), hvor to av stillingene er
forbeholdt LIS3-leger (leger i spesialist-
utdanning innenfor hematologi).

Hjemmesykehuskonsept

Rask befolkningsvekst krever at avde-
lingen kommer opp med nye og mer
effektive lgsninger. Avdelingen har

ekspandert fra 12 senger i 2016, til 20 i
dag. Sannsynligvis vil de trenge enda
flere i fremtiden, forteller avdelingsle-
der Ellen Brodin. Om et par ar haper
hun a innfgre et hjemmesykehuskon-
sept, slik at noen pasientgrupper kan
behandles hjemme. Det vil bidra til
frigjere sengeplasser, redusere reisebe-
lastningen for pasientene, og minimere
risikoen for sykehusinfeksjoner.

Tett samarbeid med Rikshospitalet
Ahus har et tett samarbeid med
Rikshospitalet, for alt av transplan-
tasjoner for avdelingen foregar der.
Derfor tilbringer ogsa spesialistleger
under utdanning pa Ahus tolv maneder
pa Rikshospitalet, for a fa ngdvendig

gruppe 1-tjeneste innenfor hematologi-
spesialiseringen sin.

Mer forskning, hoyere kvalitet

Ahus har en forskningsavdeling med
en stipendiat, en postdoktorstipen-

diat og tre studiesykepleiere, samt

en fgrsteamanuensis: Anders Dahm.
Anders forteller at det har blitt mye mer
forskning pa hematologisk avdeling de
siste ti arene.

— Dels fordi de tidligere manglet
noen i min type stilling, men ogsa fordi
mer klinisk forskning har veert et gnske
fra helseforetakene.

Pasientene merker det ved at de
oftere blir spurt om a veere med pa
kliniske studier.

— Det de ikke merker, men som vi
som behandler merker, er at det hjelper
pa strukturen pa behandlingen. Det
legges en plan, alle pasienter skal kon-
trolleres pa en bestemt mate. Det hever
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kvaliteten pa behandlingen, hevder
Anders.

Egennytte og altruisme i kliniske
studier

Anders lar seg imponere over hvor posi-
tive mange pasienter er til deltagelse i
kliniske studier.

— Mange tenker pa om det kan
veere en fordel for dem selv, naturlig
nok. Mange tenker ogsa at hvis det kan
hjelpe andre, sa er jeg med. Det er bade
egennytte og altruisme.

Hoa Thi Tuyet Tran er overlege pa
hematologisk avdeling, og inngar i en
forskningsgruppe sammen med Anders
og Ellen. Hun er ansvarlig for mange
kliniske studier pa Ahus, og synes
mange eldre pasienter generelt kunne
veert flinkere til & etterspgrre kliniske
studier.

— Nar de gar til legen, bgr de
sparre etter studier de kan vaere med
pa. Da kan man kanskje fa bedre medi-
sin. Og kanskje bidra litt ekstra til viten-
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skapen. De unge er veldig oppdaterte
og ivrige pa det. Men eldre har ofte
veldig respekt for leger, og takker bare
ja til det tilbudet de far.

Digital hjemmeoppfolging
— En ting vi har jobbet mye med det
siste aret, er a lage et program for digi-
tal hjemmeoppfelging, forteller Ellen.
Dette skjer via en digital plattform
som heter Dignio. Nar pasientene er
utredet og skal starte behandling, sa
vil de fa tilbud om digital oppfelging.

«Vi mad tenke ut nye mater d
jobbe pa. Hiemmesykehus-
konseptet er spennende fordi
data viser at pasientene kom-
mer seq fortere, og livskvaliteten
blir mye bedre nar de far lov til
a bo hjemme.» — I@en Brodin,
avdelingsleder

Via en app pa smarttelefonen mottar
pasientene spgrreskjemaer, der de
fyller ut allmenntilstand, feber, smerter,
matlyst og lignende. Hvis det oppstar
symptomer, sa flagges det som et varsel
hos sykehuset, sa lege eller sykepleier
kan ta kontakt med pasienten. Ved en
slik oppfelging vil man kunne fange
opp symptomer pa et mye tidligere
tidspunkt enn for eksempel en allerede
avtalt poliklinisk kontroll. Dermed

vil man kunne iverksette tiltak pa et
tidligere tidspunkt, som for eksempel
antibiotikabehandling ved infeksjon.
Pasienten kan ogsa skrive inn kommen-
tarer og spegrsmal, slik at terskelen for &
komme i kontakt med legen senkes.

— Men hvis de far det vi kaller
alarmsymptomer, som for eksempel
feber pa kveldstid, sa skal de ta direkte
kontakt med lege for innleggelse,
understreker Ellen.

Forbedringsprosjekt for pakkeforlop
— I'dag har vi hatt et pakkeforlgpsmote



Qverst til venstre: Overlege Hoa Thi Tuyet
Tran ved hematologisk avdeling.

Nederst til venstre: Forsteamanuensis

l milmtil . 1

_

Til hoyre: Tavlemote pa hematologisk avde-
ling. Til venstre gjennomgdr seksjonsleder
Anne Heide Lund et skjema. Til hoyre henger
en lapp med teksten «Parorende», som en

for lymfompasientene vare, forteller
Ellen.

Sykehuset er palagt en frist pa 21
dager fra behandlingsutredning til opp-
start av behandling.

— Det kan hgres lenge ut, men nar

man skal gjennom mange instanser og
avdelinger, sa gar 21 dager veldig fort.

Malet i oppdragsdokumentet fra
departementet, er at 70 prosent av pasi-
entene skal gjennom pa normert tid.

— Etter at vi iverksatte tiltak i fjor
hest, har vi gatt fra 60 prosent til 80
prosent av pasienter ferdigutredet og
startet behandling innen frist. Na ligger
vi godt over malet. Det er viktig a holde
fokus, og fortsette det gode arbeidet,
sier Ellen smilende.

Parerende som ressurs

Et tredje forbedringsprosjekt handler
om pargrende som ressurs. Det kom

i stand etter tilbakemeldinger fra en
pargrende som fglte seqg darlig ivaretatt.
Derfor har pargrendes opplevelse av

Anders Dahm ved forskningsavdelingen.

konstant paminnelse. Lengst til hoyre star

avdelingsleder Ellen Brodin.

avdelingen blitt kartlagt. Et forelgpig
tiltak, forutsatt pasientsamtykke, er &
kontakte pargrende det forste syke-
husdggnet, for a sjekke om de lurer

pa noe, eller invitere til legevisitt.
Tidlige malinger tyder pa gkt tilfredshet
sammenlignet med for tiltaket.

Ellen drar videre til et tavlemgte pa
avdelingen. Seksjonsleder Anne Heide
Lund gar gjennom et skjema pa en stor
skjerm pa veggen. Skjemaet er fullt av
felter fargekodet i rgdt, rosa, gult og
grent, som igjen er fulle av informasjon,
forkortelser og faguttrykk. I hgyre kant
av skjermen henger en rod lapp med
teksten «Pargrende», omkranset av en
lyslenke, som en konstant paminnelse
om a huske de pargrende.

Ledelse og pasientkonsultasjoner
Til tross for lederansvar og travle dager,
sa prever Ellen fortsatt a finne tid til et
par pasientkonsultasjoner hver uke.

— Ellers tror jeg man mister litt
folelsen med hvordan det eri avde-

lingen. Jeg tror det er viktig at man ikke
distanserer seqg for mye fra det vi egent-
lig er her for, som jo er pasientene.

Oppgavedeling frigjor ressurser

— Man er alltid i manko pa lege-
kompetanse. Kanskje det aller mest
spennende vi har jobbet med, er dette
med oppgavedeling, forteller Ellen
entusiastisk.

Ahus har et prosjekt med stor grad
av oppgavefordeling fra overlege til
sykepleier i form av benmargsundersg-
kelser og selvstendige undersgkelser
under tett veiledning av overlege, og
har ansatt en avansert klinisk allmenn-
sykepleier (AKS).

— Det handler om a tenke litt
annerledes. Hvordan kan man utnytte
legeressursene bedre, ved at spesial-
sykepleiere overtar noen av de enklere
konsultasjonene og biopsier. Dermed
frigjeres overlegeressurser til andre
oppgaver. Jeg skulle gjerne klonet
ham! m
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Allmennsykepleieren

— Tar med meg sykepleiererfa

Som den eneste av sitt slag

i Norge er Lasse Johan Thue
allmennsykepleier som utferer
overlegeoppgaver ved en
hematologisk avdeling.

- Dette er den mest spen-
nende sykepleierjobben i

hele landet!

Tekst: Rannveig @ksne
Foto: Morten Brakestad / Rannveig @ksne

Skriften pa hettejakken han har pa seg
forteller at Lasse Johan er spesialist i
klinisk allmennsykepleie, forkortet AKS.

Hva betyr dette, og hva skiller deg
fra andre sykepleiere?

— Det som skiller er hvor stort
ansvar jeg har fatt og hvor selvstendig
jeg far jobbe ved denne avdelingen. Vi
er opptatt av pasientbehovet, og ser der-
for pa behovene til alle som venter og
spor oss selv om hvem som kan dekke
disse, fremfor a se pa oppgavene og
hvem som gjer hva.

Ellen Brodin, leder for hemato-
logisk avdeling pa Akershus univer-
sitetssykehus, hentet Lasse Johan til
avdelingen i 2023, med mal om a effek-
tivisere den polikliniske driften. Det har
de lykkes med! Anslagsvis sparer Lasse

Allmennsykepleie’
(AKS)
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overlegene ved avdelingen for 450 kon-
sultasjoner i aret, noe som igjen forer til
kortere ventetid for pasientene og mer
frigjort tid for legene. I tillegg er Lasse
sveert forngyd!

— Her far jeg bruke all kompetan-
sen jeg har og mer til. Det er det klokest
yrkesvalget jeg har tatt.

Tar benmargsprover

Hva gjor du som en «vanlig
sykepleier» ikke gjor?

— Benmargsprever er en av de
oppgavene det vanligvis er leger som
utfgrer, men som jeg na ogsa gjer. Siden
mars 2023 har jeg tatt 253 benmarger,
det er en oppgave jeg trygg pa og ofte
far gode tilbakemeldinger fra pasien-
tene pa. I 10-12 ar var jobben min blant
annet & veere med pasienter fgr, under
og etter benmargsprever, og da gjer
man seg noen erfaringer rundt hvordan
dette er for pasientene, disse har jeg
med meg i prgvetakingen. Jeg begyn-
ner a fa dette til bra, og opplever at det

er mange pasienter som gnsker at det er
jeg som skal ta undersgkelsen pa dem.

Oppfolging av transplanterte

En annen av Lasse sine «uvanlige» opp-
gaver er selvstendig poliklinisk oppfel-
ging av stamcelletranplanterte. For han
startet pa Ahus jobbet han ni ar med
stamcelletransplanterte pa avdeling

for blodsykdommer pa Rikshospitalet.
Hans erfaring og spesialisering gjer at
han er rustet til a fglge opp pasienter
etter transplantasjon.

— Tidligere ved avdelingen pa
Ahus erfarte man at pasienter ble satt
opp til oppfglging hos en rekke forskjel-
lige leger med varierende erfaring fra
transplantasjon, noe som ikke alltid fun-
gerte sa bra. Disse pasientene trenger
tett oppfelging og kontinuitet, sa dette
gnsket man a gjere noe med, og det ble
laget et transplantasjonsteam for to ar
siden. Fordi det teamet kun hadde to
overleger a spille pa sa ble jeg tatt inn
som en del av dette teamet. Vi deler na



pasientene mellom oss.

Lasse bestiller og vurderer blod-
prover, vurdere helhetssituasjoner og
foretar ngdvendige undersgker. Han
har tett samarbeid med avdelingen pa
Rikshospitalet og far god hjelp derfra
nar han trenger det.

Vaksinering

— Ved Riksen erfarte vi at mange ikke
far gjennomfert vaksinasjonsprogram-
met de skal igjennom i etterkant av en
stamcelletransplantasjon, ved a ga til
fastlegen. Denne erfaringen tok jeg
med meg til Ahus, og her har jeg na
satt opp en ordning der vi sgrger for
gjennomfegring av revaksineringen. Jeg
legger opp en plan for pasienten, legger
inn de riktige reseptene, pasientene
henter disse ut og kommer hit for a fa
satt vaksinene. Na begynner det imid-
lertid a bli et bra volum pa dette, hapet
er at vi kan ga over til at vaksinene kan
settes av sykehusapoteket, slik at min
tid kan frigjeres til andre oppgaver.

ringer inn | legeoppgavene

Marianne Meyer er innom Lasse for en kort statussjekk og revaksinering. Marianne har
veert gjennom allogen stamcelletransplantasjon i fjor host, og far na vaksiner hver annen

uke. Lasse og Marianne snakker kort om hvordan formen er, Marianne far rad om tannbe-
handling og de gjennomgar resultatene fra de siste blodprevene, for vaksinen mot difteri,
stivkrampe, poliomyelitt, kikhoste, influensa og hepatitt settes.

Folger opp lymfompasienter

I starten av 2023 begynte avdelingen
ved Ahus a se neermere pa hvordan de
kunne bli bedre i oppfelging av lymfom-
pasienter, og seerlig hvordan de kunne
serge for & overholde fristene i pakkefor-
lgpet. Blant annet skal all diagnostikk

i pakkeforlgpet gjgres pa 21 kalender-
dager, men da ma alle undersgkelser
skje pa rekke og rad.

— Dette kulminerte i et pilot-
prosjekt hvor jeg er plassert i midten.
Prosjektet gar ut pa a omstrukturere
deler av forlgpet og effektivisere dette.
Dette innebeerer blant annet at jeg
gjor den forste kliniske undersgkelsen,
journalfgrer sykehistorie og henviser
til den diagnostikken som det er behov
for, deretter holder jeg i og koordine-
rer forlgpet og serger for at vi har den
progresjonen som trengs.

Selv om prosjektet ikke har vart sa
lenge sa ser Lasse at de har klart a snu
den negative tendensen og at fristene i
pakkeforlgpet overholdes.

— Neste steg for meg blir forha-
pentligvis a fglge pasientene under
behandlingen og i etterkant, ved hjelp
av digital hjemmeoppfelging. Dersom vi
far til dette sa blir det slik at jeg kan fa
folge de fra A til A

Kjenner pa ansvaret

En vesentlig forskjell Lasse Johan
kjenner pa, sammenlignet med tidligere
arbeid som sykepleier, er ansvaret.

— Glemmer jeg noe na, sa kan det
veere farlig for pasienten. Det kommer
ikke en kveldsvakt etter meg og gjer
det jeg eventuelt har glemt. Jeg kjenner
mye mer pa det ansvaret né enn fgr, og
det er bare sunt. En annen ting jeg kjen-
ner pa i stgrre grad na, er i de tilfellene
det ikke gar bra med pasientene jeg
folger opp. Det treffer meg pa en helt

annen mate enn det gjorde for for né er
de pa en mate mine.

Mange planer

I tillegg til stilingen som AKS pa
Ahus sitter Lasse Johan i landssty-

ret for fagruppen for AKS i Norsk
Sykepleierforbund, og i en nasjonal
gruppe som vurderer behovet for &
revidere AKS-forskriften, i tillegg til
spe pa med a holde litt undervisning
for AKS i Sykepleierforbundet, den
nasjonale. Selv med en hektisk arbeids-
hverdag sa skorter det ikke pa planer
og mal.

— Neste mal na er & fa midler til en
stilling til. Det er mer enn nok pasienter
til alle. Legene far hjelp, jeg tar unna
nok slik at det merkes for dem, og jeg
har blitt en ressurs. Det er derfor enig-
het om at det begr veere en til av meg pa
avdelingen. Vi ser ogsa at det er sarbart

med kun én AKS, hvis jeg er borte nar vi p
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1 var innom — & fa se hvor bra det gar
med dem og hvordan de kunne hjelpe
pasientene, det ble tidlig viktig for
Lasse.

— Jeg har ingen idé om hvordan
det er a fa beskjed om hvordan det er &
fa en blodkreftdiagnose eller at du ma
transplanteres. Jeg har ingen illusjoner
om at jeg egentlig forstar hva det gjer
med deg. Nar verden raser sammen
og vi, sykepleierne star der og sier at
«vi skjgnner hvordan du har det» — s&
gjer vi jo egentlig ikke det. Vi kan se
og observere det, og trgste og veere
tilstede. Men fullt ut forsta vil vi aldri.
Men det gjer likepersonene, og der
kan de tilby noe som ingen andre kan,
noe som er helt uvurderlig. Derfor har
Blodkreftforeningen veert og er viktig

feerre pakkeforlgpsfrister. Nar vi far pa sa skal jeg ta doktorgrad en gang, jeg for meg. m
plass én til, er malet mitt a sette faerre venter bare pa det rette prosjektet.
vaksiner, at jeg og min nye kollega skal
dele pa a ta benmarger, slik at jeg far Stort hjerte for Blodkreftforeningen
mer tid til lymfomoppfelging. Slik kan I jobben som sykepleier pa transplanta- .
P . . : . o o . Folg Lasse pa Instagram:
vina malet om at jeg felger pasientene sjonsavdelingen pa Rikshospitalet var
hele veien, mens min nye kollega far Lasse tett pa mange skjebner. Det at @allmennsykepleieren
andre, nye spennende oppgaver. Og Blodkreftforeningen sine likepersoner

Montebellosenteret
tilbyr et unikt kursopphold

For deg som har eller har hatt kreft og for parerende Har du
spersmal?

Alle som har eller har hatt kreft kan seke om opphold ved Montebellosenteret. Ring oss gjerne!
Har du behov for & mgte andre i samme situasjon, fa mer kunnskap om seneffekter T: 62351100
etter kreftbehandling og gode mestringsverktay? Da kan deltakelse pa livsmestringskurs
«Kreft - hva nd?» vaere noe for deg. Det eri alle kurs mulig @ ha med seg en pararende.

Blod- og beinmargskreft Temakurs

- hva nﬁ? Etter at du har veert pa «Kreft - hva nd?» kurs,

kan du sgke pd temakurs. Kursene har temaer som

fokuserer pa ulike utfordringer videre i livet. Temakurs

Kurs 47a-24 22.-29. november tar for seg utfordinger av fysisk, psykisk, sosial eller
eksistensiell karakter.

Kurs 33a-24 16.-23. august

Se montebellosenteret.no
for mer informasjon og hvordan du sgker.

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

Senteret for livsmestring med kreft Kurstedvegen 5, 2610 Mesnali « post@montebellosenteret.no « montebellosenteret.no




Benmargspmven

Flytende benmarg har
samme konsistens og
ser ut som blod, men
man kan ogsd se sma
korn i den. Dette er
benmargsfragmenter
med bloddannende vev,
ved @ undersgke disse
kan man bedomme
celleholdigheten i
benmargen.

Tilskuer pa benmargsundersokelse

Vi fikk vaere med Lasse Johan pa en benmargsundersokelse.
| margens utsendte var nesten like spent som pasienten, men
vi gikk nok begge ut fra konsultasjonen bade overrasket og

lettet over hvor greit dette var!

Tekst: Rannveig @ksne
Foto: Morten Brakestad

Det var 20 ar siden forrige preve for
pasienten, og muligens husket han
proven tilbake i tid som betydelig mer
smertefull.

— Det har veert en utvikling pa
hvordan vi tar en benmargspreve, ikke
minst nar det kommer til verktgyene
vi bruker. I dag regnes dette som en
relativ skansom prgve a ta, beroliger
Lasse Johan.

Graden av ubehag henger ogsa
sammen med alder, skjelettet blir nem-
lig mindre hardt med alderen.

I forkant av prgven legger Lasse
Johan vekt pa en god og trygg samtale
med pasienten, ispedd lun humor gjen-
nomgar han hvordan pregven skal tas og
hva pasienten kan forvente. Resultatet
blir ofte en rolig og avslappet pasient.

— Jeg bruker mer tid pa a forklare
hva som skal skje og klargjere utstyret
— selve prgven bruker vi ikke mange
minuttene pa a ta.

Med radioen i bakgrunnen legger
pasienten seg pa siden pa undersgkel-
sesbenken, Lasse Johan vasker godt
med sprit, og merker av med tusj det
punktet der nalen skal inn pa gvre del
av hoftekammen. Deretter setter han

bedgvelse, og lar denne virke godt.

— Si fra om noe er vondt underveis,
du skal i utgangspunktet ikke kjenne pa
smerte, beroliger han.

Nar pasienten er godt bedgvd
starter Lasse Johan med a forst trekke
ut litt flytende benmarg ved hjelp av
en noksa lang nal. Gjennom nalen
suges noen fa milliliter med benmarg
ut, et skalt aspirat, dette kan gjgre
at man kjenner pa litt press, forklarer
han underveis. Benmargen stryker han
deretter ut pa sma objektglass, som
senere vil bli vurdert av en hematolog.
Steg nummer to er a ta en biopsi, altsa

en liten vevsbit av benmargen. Til dette
bruker Lasse Johan en litt annen nal,
en benmargsbiopsinal, og fordi denne
er hakket tykkere enn den fgrste nalen
ma han lage et lite snitt i huden slik at
nalen far plass.

Benmargsbiopsinalen skrur Lasse
Johan forsiktig, men bestemt, inn i hof-
tekammen, for han trekker ut en liten
bit benmarg ved hjelp av kanylekjernen,
som sitter inne i benmargsbiopsinalen.

— Gjer dette vondt, sper han flere
ganger underveis.

— Nei, jeg kjenner det bare sa vidt,
svarer pasienten.

I 1gpet av fa minutter er inngrepet
over. Pasienten far to strips over det
lille punkteringshullet og beskjed om a
holde omradet tort i to dager.

— Gar det bra, sper han pasienten.

— Ja, det ma jo gjere det, nar jeg
ikke merket noen ting! m
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Omtrent én av 3 personer i Norgevilfaen
kreftdiagnose i lapet 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.

PP-UNP-NOR-0723



En gang hoppet jeg i strikk

160 meter over en vill ely § Nepal,
Ldisse dager krever det mer

=als og mot bare &

viere meg sclhe

- Jeg har hatt Rreft.
Sann sRikRelig.

23 ar gammel fikk Janne akutt lymfoblastisk leukemi (ALL). Hun
gjennomgikk en beinteff behandling og overlevde, selv om det til
tider ikke sa ut som hun skulle klare seg. Na gir hun ut sin ferste
bok. - Kanskje kan boken vaere med pa a gi noen et hap om at
selv om det kan ga riktig sa galt, sa kan det ga riktig sa bra igjen.

Tekst: Rannveig @ksne Foto: Privat

Ti ar har gatt siden Janne Louise Larsen
ble syk. Behandlingen har satt sine
spor i form av en rekke senskader. Til
sammen har hun fatt cellegift i over to
og et halvt ar, hun har opplevd at tar-
mene kollapset, fatt stomi, veert i koma
og matte leere seq & ga igjen.

— Jeg har PTSD (Posttraumatisk
stresslidelse) og har hatt depresjon,
jeg har fatigue, seks ben-nekroser,
nevropati, en del kroniske smerter,
fibromyalgi, kronisk diaré og er lyd- og
lyssensitiv.

12019 meoter hun den store kjeer-
ligheten og ni maneder senere kommer
mirakeldatteren deres. I dag preges
livet av a fa senskadene til a fungere
med en aktiv firedring som helst ikke
vil legge seg.

— Sadukan jo si at livet rusler
og gar!

Det rusler og gar er ogsa navnet pa
dikt- og bildeboken Janne na gir ut. En
bok hun tror kan fa noen til a dra litt pa
smilebandet, eller kanskje kan den til
og med veere med pa a tenne et lite hap
hos noen?

Takknemlig for fysioterapeuten
Boken bestar av mange sma, skarpe og
rgrende tekster, som Janne sin fysiotera-
peut, Charlotte Loraas har satt bilder til.

— Fysioterapeuten min har veert sa
viktig for meg. Det er ikke alltid legene
kan fikse alt, noen ganger er det fysiote-
rapeuten som hjelper i rehabiliteringen.
Kreftkompasset har ogsa spilt en stor
rolle i livet mitt etter kreften. Jeg er
med i mentorskapsprogrammet deres,
og stetten jeg har fatt der har veert og er
fantastisk!

Kreftkompasset hjelper ogsa Janne

DET RUGLLR_ W) A

ol

ol

Boklansering

I full gang med a signere bgker under
egen boklansering pa Salt Art & Music
i Oslo forste helgen i juni.

i prosessen med a realisere Det rusler
og gar.

— Jeg haper og tror at boken min
blir a finne pa venteveerelser rundt i
landet, fra avdeling for blodsykdommer
pa Riksen til Universitetssykehuset i
Nord-Norge.

Viktig med erfaringsdeling
Forsiden pa boken er en illustrasjon
av Janne, tegnet av venninnen Maria
Garberg.

— Det er en nakenhet i det jeg skri-
ver og deler, som ogsa er en grunn til at
coveret er sa nakent. Samtidig illustre-
rer det hvordan kroppen under alvorlig
sykdom pa en mate blir allemannseie.
Kroppen blir redusert til kun a veere
«bare» en kropp som folk skal styre
med, den er ikke bare min lenger.

Det a dele erfaringer i flere
former har veert viktig for Janne i
rehabiliteringsprosessen.

— Jeg haper boken vil bidra til &
spre hap og humor for andre i samme
eller tilsvarende situasjon. A dele
erfaringer, gjennom samtaler, men ogsa
gjennom tekst og bilde er noe som jeg
har opplevd som har hatt stor verdi for
min rehabilitering. m

Her kan du bestille boken
Det rusler og gar
www.kreftkompasset.no/butikk
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KLL-pasienten

Jeg er forstemann pa jobb

Knut Langeland fikk for noen
ar siden diagnosen KLL. | dag
kjenner han seg friskmeldt og i
bedre form enn han var da han
fikk diagnosen. Na er han ogsa
engasjert som styremedlem i
Blodkreftforeningens lokallag
Nord.

Tekst: Hanne Lin Rossow Prestegard
Foto: Eddy Grenset

Siden Knut arbeider i Helse Nord er
han bevisst sin rolle og har ogsa tatt
en helt bestemt holdning til dette. Den
engasjerte og rolige 58-aringen ser
helsevesenet fra flere sider. I jobben
sin utarbeider han krav til sykehusene,
og som pasient skal man ogsa motta
behandling.

— Pa den ene siden ser at vi kan
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dynge ned helsearbeidere med opp-
drag og rammer, og pa den andre siden
s jeg som pasient at de noen ganger
knapt fikk tid til & spise lunsj. Det far
ham til & tenke pa hvor viktig det er &
tilrettelegge for at helsepersonell far
jobbe med de rette oppgavene og at de
samtidig skal fa ro til & ta pauser.

Vil gi noe tilbake
Na er det saker som gjelder arbeidsmil-
joet som ligger telemarkingen naermest
hjertet, da dette ogsa er hans fagfelt.
Og han er dypt takknemlig for at det
er i HelseNord han fremdeles jobber.
Som mange med ham kjenner han pa
en takknemlig for at han fikk hjelp og
stette under sin sykdomsperiode. Na er
det hans tur til & gi noen tilbake.

— Det er derfor jeg meldte meg
inn og ble med i styret i lokallaget i
nord. Knut har ogsa holdt foredrag og
fortalt sine kolleger og ansatte pa flere
av sykehusene om hvordan der er a fa

kreft og hva han tenker er viktig for
kreftpasientene.

Det var tilfeldigheter som gjorde at
Knut fant ut av han hadde kreft. Etter en
periode med hyppige turer pa toalettet,
fikk han beskjed av en kompis; Du ma
undersgke dette, Knut. Jeg gar ikke
for du har sagt du skal bestille en time
hos fastlegen. To dager etter han tok
kontakt satt han hos fastlegen, som mis-
tenkte prostatakreft. Etter noen dager
ringte legen og sa at blodprgvene viste
at Knut var syk, men ikke kunne finne
hva som var galt. Han skulle undersgke
med noen kollegaer. Kort tid etter ble
Knut igjen kontaktet av legen med
beskjed om at han hadde KLL.

— Dette er en krefttype du ikke der
med, men skal leve med, var beskjeden
fra legen. Pa det tidspunktet fant de
bare vage antydninger til sykdommen,
men en ny undersgkelse noen maneder
senere viste at 99 prosent av cellene i
beinmargen hadde kreft.



Na star det om tid

Behandlingen ble satt til seks kurer over
en periode pa ett halvt ar. Siden diagno-
sen ofte rammer eldre menn, er det van-
lig & gi en liten dose cellegift som man
kan ga pa over tid. Men Knut var ung,
sterk og samtidig hadde han veldig mye
kreft i kroppen. Sa han ble satt pa en
sveert kraftig kur. Den rasjonelle delen
av Knut tenkte at da fikk han sette livet
pa pause en seks maneders tid og sa
kunne livet starte opp igjen til somme-
ren. Og to uker etter siste cellegift dro
han pa ferie til Telemark. Ferien varte
iti dager. Da fikk Knut sa hey feber at
han matte inn til akuttmottaket.

— Na star det kun om tid, sa legene
pa akutten. Kroppen holder pa a klappe
sammen.

— A fa vite at du har fatt kreft er
ganske sjokkartet. Under utredningen
var det kontroller og meter pa kreftav-
delingen. Mange sterke inntrykk som
forsterket uroen, forteller Knut. En av
de forste gangene pa venterommet satt
han sammen med noen andre pasienter
som var veldig darlige. Dette gjorde
sterkt inntrykk. Skulle han ogsa bli sann
na. Var livet over? De forste dagene
tenkte han ikke pa noe annet enn at
han kunne dg, men sa kom tankene pa
livet han hadde levd og datteren. Han
bestemte seg for at han ikke hadde noe
a veere redd for, men at han heller ikke
hadde noen a miste.

— For datteren min sin skyld ville
jeg ikke ga bort, forteller pappaen.

Mange stilte opp

Da dette var under pandemien, ble

det til at Knut var mye alene, selv om
venner og kjente handlet og gikk serend
for ham. Likevel merket Knut at mange
syntes det var vanskelig a ta kontakt.
Det var krevende tider. Han var i praksis
isolert fra forste cellegiftkur.

I dag tenker han at folk stilte opp
pa en fantastisk mate, og at han selv
nok var mest mottakelig for de som
tilbed seg & hjelpe til med de praktiske
sakene.

— Sjefen min ringte og sa at hun
hadde bestilt sngméking for hele vin-
teren. Det er Knut veldig glad for. Ikke
bare ble sngen brgytet, men da kunne
han std og se pa braytearbeidet fra vin-
duet hjemme.

Persontilpasset behandling
For a finne den rette behandlingen, ble

det tatt blodprgver hvor man testet over
hundre ulike kombinasjoner av ulike
medisiner for a finne den kuren som var
mest effektiv. Hvordan reagerte gener
og blod pa de ulike kombinasjonene?
Kroppen far selv veere med a bestemme
for & finne den rette behandlingen.

— Persontilpasset behandling
er utrolig bra og treffsikkert, fortel-
ler telemarkingen. Selv hadde Knut
bestemt at han ikke skulle radfere seg
med Google, men heller lese seg opp pa
blodkreft pa nettsidene til Helse Norge.
Det ble gjort innkjgp av litteratur om
kreft og celleforsvar. Etter hvert ble

han sveert opptatt av hva han selv kunne
gjere, som mat og trening. En malrettet
Knut innrgmmer at han ble s& opp-
hengt i sin egen rolle og ansvar at han
til slutt tenkte at han kunne spise seg
frisk. Legene radet Knut til & ikke tenke
sa mye pa mat, og heller spise det han
ville. Sa da ble fokus pa trening i stedet
for. Knut har alltid trent mye, og né var
dette til god hjelp.

En kamerat av Knut sa til ham at na
kunne han endelig legge seg pa sofaen
og se hele «Game of Thrones». Men
Knut ville trene. Ga og lgpe mellom
dager, uker og maneder med cellegift
og oppkast. Med dagboken som verk-
toy, sd den optimistiske telemarkingen
et monster. Forst fikk han cellegiften og
sa ble det noen dager med oppkast, for
han orket a ga turer.

— Kombinasjonene av smerter og
oppkast var helt grusom, rgper Knut.

Lopetur og cellegift

Rundt to uker ut i behandlingen kjente
han at det gikk bra med en lgpetur
0gs3, frem til neste cellegift. Og slik
handterte han manedene, med turer til
sykehuset og sa hjem igjen. Knut fikk
forbehandling intravengst pa syke-
huset, for han selv skulle behandles
hjemmefra.

— Jeg tok 18 tabletter, sier han
med glimt i gyet. Det var jo en munn-
full. Om dette pavirket lysten til &
smake og spise god mat er usagt, men
Knut begynte a lese kokebgker, prgvde
nye matretter og drakk et glass redvin
nar han ville det.

Legene tror treningsregimet til
Knut har hatt en god effekt pa hans
helsetilstand i dag. Ikke bare trente han
under behandlingen, men han trente
seg opp til et maksimalt fysisk niva for
han fikk ferste cellegiftkur. Han har
stor tro pa prehabilitering. For ham
er det mye man kan gjere hjemme,
men ikke alt. For nar Knut var ferdig
med behandlingen pa sykehuset, folte
han likevel ikke at han var ferdig med
behandlingen. Behandlingen er toff,
men kan ikke sammenlignes med livet
etterpa. Han kjente ikke seg selv helt
igjen. Tunge tanker begynte a sive inn i
hodet til Knut.

— Du far stua full av blomster nar
du sier at du er syk, men det er ingen
som sender blomster nar du er frisk,
sier han. Et tilbud fra fastlegen om a ga
til psykolog ble svaret pa den mentale
utfordringen, og han anbefaler alle a ta
imot tilbudet om de far det.

Arbeidsplassen til Knut har tilret-
telagt oppgaver og ansvar etter at han
kom tilbake til jobb. Arbeidet er en
viktig del av det a bli frisk. Selv fikk han
panikk av tanken pa at a veere borte fra
jobb og felte at han mistet sin verdi og
identitet. Det var en periode hvor han
ble 100 prosent ufer, og det sa ut til at
han hverken kunne fortsette a jobbe
eller veere i aktivitet.

— Den sorgen jeg kjente pa da
var overveldende. Det er helt nydelig
a veere tilbake pa jobb, utbryter Knut
Langeland. Jeg er fgrstemann pa jobb
nesten hver dag!

Snart kan du here historien til Knut
pa Blodkreftforeningens podcast. m
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P& var nettside finner du «Sper hematologen». 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 & 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 veere aktuelle for

andre a fa svar pa.

Sporsmal og svar:

— Hvor vanlig er det at man far
® akutt myelogen leukemi etter
skjoldkjertelkreft?

Anders svarer:

— Risikoen for a fa kreft nummer to
har blitt studert, og man har funnet ut
at de om har fatt kreft har storre sjanse
til & fa en ny kreftform enn de som aldri
har hatt kreft. Selv om kreft rammer
noksa tilfeldig, kan man kan ogsé ha

en viss disposisjon for det gjennom arv,
miljefaktorer og andre faktorer i og
utenfor kroppen. Hvis man har fatt en
kreftsykdom er det derfor mulig at slike
disponerende arsaker kan ha spilt inn,
og de vil ogsa spille inn senere slik at
det er lettere a fa kreft nummer to. Slike
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ting er det ikke mulig a vite pa forhand
eller a forebygge.

— Kan Waldenstrgms ogsa kan
® pavirke kognitiv funksjon?

Anders svarer:

— Det er riktig og godt kjent blant

de som steller med pasienter med
Waldenstrem at de kan fa pavirkning
av hjernen. Det skyldes at det ved
sykdommen produseres et protein som
gjor at blodet blir seigere og stremmer
langsommere gjennom blodarene. Dette
kan ga utover hjernefunksjonen. Dette
proteinet som heter IgM, produseres av
kreftcellene og males rutinemessig ved
sykdommen. Slike malinger brukes til
fglge utvikling av sykdommen. De fleste
far ikke slik pavirkning av hjernen, men

Spar hematologen:

det er viktig a tenke pa dette hos pasi-
enter som har kognitiv svikt og samtidig
Waldenstrgm.

— Jeg har essensiell trombocytemi
® (ET) og gar til behandling pa mitt
lokalsykehus. Na viser blodprever at
platene mine er pa 900 og jeg skal trolig
starte med interferon. Selv om hemato-
logen min virker dyktig sa lurer jeg pa
om jeq heller burde foglges opp av noen
som er mer spesialiserte pa sykdommen.

Anders svarer:

— ET er en ganske enkel sykdom &
behandle. Det er detaljerte retnings-
linjer for hvordan behandlingen skal
legges opp. Disse kan du finne pa nettet
hvis du sgker pa «Retningslinjer for
maligne blodsykdommer» og gar til
kapittelet «Myeloproliferative neo-
plasier» (MPN) og gar til kapittel 6.3
«Risikoklassifisering og behandling».
Du har sannsynligvis en lav risiko ET.
Da kan man observere tilstanden uten
behandling inntil platene kommer opp
i 1500. Alle avdelinger for blodsykdom-
mer behandler pasienter med denne
sykdommen. Det er ikke noen som har
spesialisert seg pa dette.

— Jeg er snart 80 ar og har siden
® 2020 hatt Waldenstrgms, uten &
veere behandlingstrengende. Jeg blir
ganske ofte litt svimmel, or og sliten,
seerlig nar jeg beveger meg. Jeg synes
plagene nad minner meg om tidligere
perioder da jeg hadde for lav blodpro-
sent, kan det stemme?

Anders svarer:

— Jeg synes du skal ta opp dette
spgrsmalet med fastlegen og spgrre om
du har anemi pa grunn av jernmangel.
Det kan undersgkes med enkle tester.
Jernmangel som ikke har slatt ut som
anemi, gir ikke slapphet. Slapphet er
veldig vanlig og kan svinge og har
mange andre arsaker. Oftest finner vi
ingen arsak.



DENNE SIDEN ER EN ANNONSE FRA BEIGENE

Astrid Ottosson Wadlund, M

ical Divector, Nordics og Carl-Gustav Fabiansson, Country General

=

, Nordics. Foto: Adrian Beck

BeiGene gir nye muligheter |
norsk kreftbehandling

BeiGene, et globalt bioteknologiselskap
som ble grunnlagt i 2010, etablerer seg
pa det norske markedet med en pasient-
fokusert visjon og ambisjon. Selskapet
arbeider tett med klinikere og
myndigheter for a bedre tilgjengeligheten
til nyskapende kreftbehandlinger for
alle, uansett hvor de bor.

BeiGene er et globalt bioteknologiselskap som
ble grunnlagt i 2010, med en visjon om & gjgre en
forskjell i kampen mot kreft.

- Hvert ar far 20 millioner mennesker en kreft-
diagnose, og dette er et tall som forventes 4 gke
til 30 millioner i Igpet av 15 ar. Hos BeiGene
arbeider vi for 4 finne nye, innovative og effektive
kreftbehandlinger, samtidig som vi etterstrever

a gjgre dem tilgjengelige for pasienter over hele
verden, sier Carl-Gustav Fabiansson, Norden-sjef
hos BeiGene.

Et av selskapet sterkeste verdier er pasientfokus.
Gjennom blant annet en effektiv design av kliniske
studier og det at prekliniske tester gjennomfgres,
i BeiGenes egen forskningsenhet, kan selskapet
raskere tilby sine behandlinger til

pasienter over hele verden.

- For 4 kunne na ut til pasienter verden rundt
kreves kostnadseffektivitet ved utvikling av
legemidler og gode relasjoner til fagmiljgene, sier
Astrid Ottosson Wadlund, Medical Director for
det nordiske teamet hos BeiGene, og fortsetter:

- Ansatte hos BeiGene oppmuntres til 4 utnytte sin
unike personlighet og kompetanse til a skape verdi
for klinikere, bygge relasjoner og drive virksom-
heten fremover. I tillegg til at dette er en morsom
mate a arbeide p4, har den vist seg & vaere vellykket
- vi har kortet ned prosesser i Norge og Danmark
med flere maneder, takket veere denne strategien.

God relasjon til norske myndigheter
BeiGene begynte a bygge opp sitt nordiske team
i 2022 og har na etablert seg pa det norske markedet.

- Vi er stolte over var dialog med norske
myndigheter og det aktive arbeidet som sikrer at
ogsa norske pasienter far tilgang til behandlingene
vare, sier Astrid Ottosson Wadlund.

BeiGene jobber for a integrere pasienter tidlig i
utviklingsprosessen. Dette er en del av selskapets
ansvarlige foretaksfilosofi og syn pa en verden
uten grenser.

- Alle kreftpasienter, uansett hvor de bor, har like
stor rett til innovative og livsviktige legemidler, og
BeiGene jobber utrettelig for a gjgre dette mulig,
avslutter Carl-Gustav Fabiansson.

Du kan lese mer om BeiGene pa www.beigene.no

Om BeiGene:

BeiGene har sitt nordiske hovedkontor
i Stockholm, og tilstedevaerelse i alle de
nordiske landene. Foretaket har over
10000 ansatte i hele verden, og av disse
er omtrent 950 forskere. Foretaket har
over 9o pagaende eller planlagte kliniske
studier, og ytterligere 30 potensielle
kandidater - en bred pipeline med
potensial til a omfatte opptil 8o prosent
av verdens kreftformer.

Kontakt oss pa nordics@beigene.com

){ BeiGene
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Vaksiner

Lovende vaksineforsok mot

Klinisk forskningspost for blodsykdommer ved Haukeland
universitetssykehus har gjennomfert lovende kliniske forsok
for & utvikle vaksine mot restsykdom etter AML-behandling.
Spesialist i blodsykdommer @ystein Sefland og kollegaene
hans utvikler ogsa en metode for a kartlegge immunforsvaret

til disse pasientene

Tekst og foto: Harald Herland

Fra vi er ganske sma far vi vaksiner som
beskytter mot sykdommer. Mange av
disse vaksinene er levende vaksiner
som bestar av «svimeslatte» virus eller
bakterier. Vi som har levd en stund
husker for eksempel pirquetprgven som
skulle teste om BCG-vaksinen hadde
gjort jobben sin. Vi barna fikk risset en
strek pa armen med en drape ekstrakt
fra tuberkulosebakterien. Etter en dag
skulle rispet veere litt rgdt og hissig.
Den lille inflammasjonen signaliserte at
immunforsvaret var pa jobb.

Dette er minnebilder som
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kom tilbake da Jystein Sefland
fortalte om forskningen sin pa
Blodkreftforeningens seminar om
myelogene blodsykdommer i Bergen.
Sefland er spesialist i blodsykdommer
og overlege pa seksjon for blodsykdom-
mer ved Haukeland sykehus. Han viste
fram arbeidet med en vaksine som kan
sla tilbake restsykdom hos pasienter
med akutt myelogen leukemi (AML).
Oystein Sefland viser fram et
neerbilde der en pasient har fatt injisert
modifiserte immunceller fra en pasient
med leukemi. Utslettet rundt stikket
viser at her har T-drepecellene i immun-
forsvaret gatt til angrep.

Qystein Sefland (til hoyre) er overlege

pa avdeling for blodsykdommer ved
Haukeland universitetssykehus. Han har
gjennomfert klinisk undersokelse for celle-
vaksine/immunterapi. Samtidig arbeider
han og teamet med a kartlegge pasiente-

nes immunforsvar.

Minimal restsykdom (MRD)
Cellevaksine er en form for immunte-
rapi der kroppens eget immunforsvar
aktiveres. Dette er doktorgradsarbei-
det til Jystein Sefland, som han har
arbeidet med i flere ar. Vaksinen skal
hjelpe leukemipasienter mot det som
heter minimal restsykdom (MRD). Etter
cellegiftbehandling virker pasienten til-
synelatende frisk, men likevel kommer
tilbakefallet. Det betyr at det har veert
kreftceller igjen i benmargen.

— Det er ganske vanlig at pasi-
enter med kronisk myelogen leu-
kemi (KML) og AML fgler seq friske
og blodverdiene er gode, men det



tilbakefall etter AML

finnes fremdeles en liten restsykdom
i benmargen. Da kan det veere aktuelt
a bruke immunterapi/cellevaksine
som vedlikeholdsbehandling. Det kan
forhindre tilbakefall og i beste fall sla
restsykdommen helt tilbake.

Det finnes etter hvert mange typer
immunterapi, men det er to hoved-
prinsipper. Enten utnytter man pasien-
tens eget immunforsvar der man kan
stimulere kroppens immunceller til &
angripe kreftceller. Et annet prinsipp
er a tilfgre immunceller som pasienten
ikke har fra for. Den mest drastiske
maten a gjore dette pa er benmarg-
stransplantasjon som bytter ut hele
immunforsvaret. Sa har vi Car-T der
man tar ut T-drepeceller fra pasienten,
modifiserer disse i laboratoriet, sa de
blir hissigere og mer kreftrettet, for
de settes tilbake i pasienten, forklarer
Sefland.

Dendrittiske immunceller
Sefland og teamet hans har forsket
pa det som heter dendrittiske
immunceller.

Dendrittiske celler er immunceller
med lange armer (dendritter) som de de
bruker til a sondere omgivelsene med.
Nar de finner syke celler eller unormale
proteiner varsler de T-drepecellene om
hva som skal angripes.

Vaksinen det forskes pa har fatt
navnet Vididencel og bestar av kunstig
framstilte dendrittceller fra en pasient
med leukemi. Nar Vididencel injise-
res i pasienten stimuleres pasientens
drepeceller til & angripe celler med slike
leukemiproteiner.

— 20 pasienter med AML fra hele
Europa, som har pavisbar restsykdom,
har deltatt i en klinisk undersgkelse
med Vididencel. Seks av disse pasien-
tene ble behandlet i Bergen, forteller
Sefland.

Dette var pasienter som var friske,
men med stor fare for tilbakefall. Nar
20 til 50 millioner dendrittceller blir
injisert under huden skal det oppsta
en liten inflammasjon med rgdt utslett
rundt stikket. Dette viser at det skjer
en immunrespons — akkurat som med
gamle dagers pirquet.

Hva er restsykdom?
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Pasienten i forskningsprosjektet har fatt injisert modifiserte immunceller fra
en pasient med leukemi. Utslettet rundt stikket viser at her har T-drepecellene

i immunforsvaret gatt til angrep.
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immunterapi?

for & vurdere immunrespons

Hvordan pavirkes immunforsvaret av

* Vididencel ble utprgvd pa 20 pasienter med akutt
myelogen leukemi (AML) i flere europeiske land. 6 av
disse pasientene ble behandlet her i Bergen

*  For a utvikle immunterapi som virker optimalt ma vi vite
mer om hvordan immunterapi pavirker immunforsvaret!

*  Vdre 6 pasienter tok prgver av bade hud (biopsi) og blod

sh—] AA

Minimal restsykdom (MRD) hos KML og AML-pasienter oppstar nar det
fremdeles er kreftceller tilbake etter endt behandling.

Unikt «fingeravtrykk>> over
pasientens immunforsvar
Enkelte pasienters immunforsvar som
responderer godt pa denne vaksinen,
mens andre ikke far den effekten man
gjerne vil se. Det Jystein Sefland har
forsket pa er a finne metoder for a klas-
sifisere immunresponsen. Malet er &
finne metoder som gjer at vaksinen kan
virke bedre pa dem som i utgangspunk-
tet ikke har sa god respons.

— For a evaluere dette tok vi prover
av vare seks pasienter, bade blodprg-
ver og hudbiopsier, fra omradet der

vi hadde injisert. Vi gjorde det som

kalles enkeltcelleanalyser. Nar vi ser
pa blod i mikroskopet kan vi vurdere
immuncellene, men det er begrenset
hvor mye informasjon vi kan fa fra hver
celle, og det er begrenset hvor mange
celler vi kan undersgke manuelt. Vi
klarer kanskje a se pa noen hundre
celler. Na har vi teknologi som kan se
pa millioner av celler, og pa hver eneste
celle kan vi gjeore 40 undersgkelser. Ut
pa andre siden kommer en immunprofil
eller et «fingeravtrykk» over pasientens
immunforsvar.
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Sa langt er det for tidlig & konklu-
dere om disse immunprofilene far inn-
virkning pa behandlingen, men Sefland
og kollegaene pa Haukeland har na
unike profiler for hver enkelt pasient og
kan sammenligne disse.

— At pasientene har forskjellige
immunprofiler vet vi fra fgr, men na kan
vi undersgke hvordan immunforsva-
rene er forskjellig fra person til person.
Kanskje kan vi identifisere pasienter
med en gunstig immunprofil og dem
med ugunstig profil. Hvordan kan vi
pavirke den mindre gunstigere immun-
profilen sa vi far en gunstigere effekt av
immunterapien?

«Jeg trodde ikke sa mye pa det til
a begynne med>>

Vaksinen Vididencel utvikles av det
nederlandske selskapet DC Prime, og
siden forskningsenheten for kliniske
studier har all logistikken som skal

til, var det naturlig a legge en del av
forskningen til nettopp Haukeland.
Malet er a utvikle et preparat som kan
godkjennes for bruk — ogsa for andre
kreftformer. Det sier professor og
overlege Bjgrn Tore Gjertsen som ogsa
deltar i dette arbeidet.

— Jeg trodde ikke sa mye pa dette
til 8 begynne med, men cellevaksine er
veldig spennende, sier Gjertsen til
I margen.

Forskningsresultatene ble mot
slutten av 2023 presentert pa American
Society of Hematology, ASH, der
verdens fremste forskere pa blodsyk-
dommer motes. I den forbindelse uttalte
Gjertsen til fagtidsskriftet Dagens medi-
sin at selv om denne studien er liten, s&
er resultatene oppsiktsvekkende gode.

Hvor er vi om ti ar nar det gjelder
myelogene blodkreftsykdommer?

— Pa noen felt vil vi ha kommet
kortere enn det man trodde, mens pa
andre felt vil man ha kommet lengre, og
det vi satser spesielt pa er a kunne gke
presisjonen i diagnostikken. Gjgr vi det
kan vi gke presisjonen i behandlingen.
Vi har en allerede en god del medika-
menter, men det & sette dem sammen i
riktige kombinasjoner og sekvenser det
er en stor utfordring. Sa har du selvfgl-
gelig den ultimate metoden for helbre-
delse som er transplantasjon. Der ma vi
bli bedre for & unnga bivirkningen og pa
a finne dem som far tilbakefall, avslutter
Gjertsen. m
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Lokallag

Q Nytt fra lokallag

Vestfold og Telemark lokallag

Styret i lokallaget har pa den ene side prioritert medlemsmegter
med bade sosialt og kulturelt innhold, og pa den annen side
jobbet med Blodkreftforeningen sentralt, med Kreftforeningens
lokalkontor og med temakafeene i vart distrikt.
Styremedlemmene Ingun Sogn Evju og Marianne W.
Brathen representerte lokallaget i Blodkreftforeningens nett-
verksmgte i Stavanger. Styreleder Arne Lie og Inger Altun fra
Vestfold har bidratt med planleggingen av Blodkreftforeningens
landskonferanse i Tensberg i august, og styremedlem Helge
Holtan er Kreftforeningens brukerrepresentant i Sykehuset i
Telemark. 12. juni hadde lokallaget arets sommerarrangement
pa det nye Nerdrummuseet i Stavern. 23 medlemmer var til
stede, og fikk en instruktiv og morsom omvisning av muse-
ets daglige leder. Han kjenner Odd Nerdrum og hans kunst
godt, og ga innsikt og en viss forstaelse av Nerdrums bilder.
Museet ligger flott til i den gamle fyrstikkfabrikken i ytterkant
av Stavern by, og er avgjort verdt et besgk. Etter omvisningen

mgttes alle til en hyggelig lunch pa Hotell Wassilioff.

More og Romsdal lokallag

Nytt styre i Mgre og Romsdal lokallag.




Sor lokallag

Lokallaget har gjennom var og forsommer invitert til kaffetreff
flere steder. Kaffetreffet 23. april var pa Eydehavn Industri og
arbeidermuseum.

— Her var vi sa heldige at en som hadde arbeidet pa
Smelteverket, var til stede sammen med guiden. Han hadde
mye kunnskap, som han delte med oss. Vi fikk se en leilighet
som er innredet slik den var opprinnelig. Det var flere av oss
som Kkjente igjen mye fra var egen ungdom. Vart medlem Else
Marie er oppvokst pa Eydehavn, hun delte mange minner fra
sin barndom der, forteller lokallagsleder Arndis Osk
Atladottir.

3. april var kaffetreffet lagt til Smoi i Mandal. Her var
medlemmer fra blant annet Feda, Mandal, Flekkergy og
Kristiansand. Etter dette ble det invitert til kaffetreff pa
Mosby, nord for Kristiansand, med sveert godt oppmeate!

Lokallaget er veldig forngyde med denne maten a mgte nye

og gamle medlemmer pa.

Lokallaget, i tillegg til Anita Nymo, Kristin Grindheim-

Jaktevik, Else Beate Storsveen og Aud Kari Staaland, som er

lagets likepersoner pa kaffetreffene i Agder, gnsker alle en

god sommer!

Trondelag lokallag

Etter arsmetet i mars har
lokallaget fatt konstituert
styret og fordelt arbeids-
oppgaver. I april var noen

av styrets medlemmer pa
nettverkssamling i Stavanger
der de blant annet fikk nyttig
informasjon om arbeidet de
ovrige lokallagene gjor for
sine medlemmer, samt opp-
leering i bruk av medlemssys-
temet Styreweb. I skrivende
stund er styret i ferd med a
sende ut invitasjon til som-
mertur til Indergy 15. juni,
med stopp pa @yna, Straumen
og Jegtvolden. Styret tror det
blir en tur som faller i smak,
og haper pa stor pamelding.

@stlandet sor-ost lokallag

Lokallaget ser positivt fremover mot
sommeren. Lokallaget har gjennomfert
kaffetreff i Ski, Moss og Askim gjennom
varen, og vi fikk ogsa til et siste treff i
Halden na for sommeren. Etter somme-
ren planlegger lokallaget & gjennomfgre
kaffetreff i Fredrikstad og Sarpsborg.

Lokallaget har invitert til en battur
pa Redenessjgen den 15. juni med DS
Turisten, her blir det en tur i et flott
omrade av Jstfold.

Styret i lokallaget har begynt & kon-
takte kreftkoordinatorene i vart omrade
med mal om et bedre samarbeid. Dette
til det beste for vare medlemmer. Det er
viktig a finne omrader hvor vi kan utvikle
et godt samarbeid.

Styret i lokallaget gnsker alle med-
lemmer en flott sommer.

Rogaland
lokallag

Lokallaget forteller om
god aktivitet: likeper-
sonarbeidet i lokallaget
fungerer godt, to repre-
sentanter fra lokallaget
stilte pa foreningens
nettverkssamling i
Stavanger, og de invi-
terte medlemmer til
sommerutflukt til Utstein
kloster.

Til hgsten planlegges
medlemsmgte i
Haugesund, samt flere
uformelle kaffetreff.

I margen nr. 2 - 2024
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Lokallag

Styremedlemmer fra lokallagene Vestfold og Telemark
og nyetablerte Buskerud mottes pa Blodkreftforeningens
Nettverksmeote for lokallagene, og de var enige om at de
hadde gjennomfert en lykkelig skilsmisse til det beste for
medlemmene lokalt.

LyRRelig
SRilsmisse

Lokallagene i Blodkreftforeningen
skal skape meateplasser lokalt og

nar det geografiske omradet blir for

stort blir dette vanskelig.

Tekst: Hanne Lin Rossow Prestegard
Foto: Eddy Gronset

Vi sper lokallagsleder for Jstlandet
sor gst, Egil Thlen, hvordan han ser pa
hele prosessen, fra de var ett stort lag
sammen med Oslo og omegn til det
lokallaget de eridag.

— Jeg seridag at det at vi har split-
tet oss har hatt en stor fordel for de som
lider av blodkreftsykdommer. Vi har na
fatt 128 nye medlemmer siden vi startet
opp som eget lokallag.

Dette er noe den tidligere politi-
keren og lederen ser pa som et sveert
positivt tegn, og at det understreker
behovet for at laget finnes for de i
lokalsamfunnet hos ham. Laget i gst far
mange positive tilbakemeldinger for
sine faste aktiviteter, som til sommer
og jul. De kommer ogsa medlemmer fra
Oslolaget til aktiviteter hos nabofylket,
og dette synes Ihlen er veldig hyggelig.

— Det betyr at vi kan samarbeide
og spille sammen som et lag, pa tvers av
lagene, sier Egil.

Lokallagslederen satt tidligere i
styret til det tidligere Oslo-laget, og
sammen med styreleder Pal Eriksen, sa
de to tidlig at det var muligheter for a
gjere om litt pa organisasjonen.

— Vi tenkte at storrelsen pa laget
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begynte a bli for stor, og at vi ikke kom i
kontakt med sa mange medlemmer slik
vi den gang var organisert.

Sammen fortsatte de & dregfte en
splittelse, og se pa gkonomi og aktivi-
tet. Det viktigste var at lagene fortsatt
skulle samarbeid, tilby felles aktiviteter
og likevel veere hver sitt lag for lokal-
samfunnet. Det kan Ihlen bekrefte at
fungerer veldig bra i dag.

Buskerud

Det tidligere lokallaget Vestfold,
Telemark og Buskerud er ogsa split-
tet opp ved at Buskerud na er et eget
lokalag. Lokallagsleder for Buskerud,
Runar Slinning, forteller:

— Vierigang, sier lederen. Vier
helt ferske, og har bestemt oss for a
satse tungt pa likepersonsarbeid og
kaffetreff i vart lokallag i organisa-
sjonen. Og Runar og resten av laget
merker at det er behov for akkurat
dette. Ved Drammen sykehus er det tatt
initiativ for a fa dette arbeidet i gang, og
lokallaget har na en likeperson og en
sykehusvert som allerede jobber med a
fa til et godt tilbud her..

I tillegg kan Slinning fortelle at
Kreftforeningen har spurt om lokall-
laget i Buskerud, kan veere med a
organisere en likepersonetjenste pa

Ringerike sykehus, sammen med andre
pasientforeninger.

— Vi er den forste organisasjo-
nene som tar tak i et slikt arbeid, og
hittil har vi flere likepersoner som skal
jobbe med dette, sier Runar. Lokallaget
har mange medlemmer som bor i
Kongsbergomradet, sa det skal settes
opp et kaffetreff i Kongsberg sa fort som
mulig.

— Vi arbeider ogsa for a fa tilgang
til Kongsberg sykehus, med tanke
pa likepersonsarbeidet der ogsa, sier
lokallagslederen.

At det var noe annerledes for
skilsmissen med Vestfold og Telemark,
er Runar ikke i tvil om. Fer ble det
sjeldent arrangert egne aktiviteter for
de som bor i Buskerud. Det ble et for
stort omrade a organisere og dekke,
med lange reisestrekninger. Runar
diskuterte saken med styreleder Olav
Ljosne under et mogte og ikke lenge
etter begynte planene a forme seg.
Skilsmissen fungerte bra, sier Slinning.
Vestfold, Telemark og Buskerud delte
de gkonomiske forholdene etter antall
medlemmer.

— Delingen er bare positivt sa
langt, og vi har na fatt over 130 med-
lemmer, avslutter lokallagslederen for
Buskerud. m



Lokallag

Ringer medlemmene

Henning Solhaug sitter pa andre aret i styret til lokallaget Oslo
og omegn. Den 68 ar gamle herremannen har mange saker
som han er opptatt av, og en av de er a skape en god og
apen dialog med sa mange som mulig av medlemmene. Og
det er i dag nesten 700 medlemmer som tilherer lokallaget.

Tekst: Hanne Lin Rossow Prestegard a fortelle om hva som skjer fremover til
Foto: Eddy Gronset et nytt medlem. Noen nye medlemmer
har nettopp fatt vite at de har fatt en

Medlemmene er de organisasjonen er til  diagnose, og er forholdsvis tidlig i lgpet.
for, sa de er veldig viktige for lokallaget. Da kan det veere godt & ha en Henning
Man kan tenke at dette er en selvfglge i sitt lokallag, som da er kun en telefon-
for alle lag, men styremedlemmet tar pa samtale unna. m
ingen mate noe av dette som en selv-
folge. — Det er viktig at medlemmene
har en stemme a forholde seg, sa de vet
at det er noen de kan kontakte om det
er noe, sier Solhaug. Nar jeg tar kontakt
bygger vi ned barrieren for a ta kon-
takt senere, og samtidig kan vi fa med
viktige og nyttige innspill for videre
aktivitet, forteller styremedlemmet.

En samtale med Henning kan
i grunnen inneholde alt. Noen gan-
ger snakker de om aktiviteter i laget
og hvem medlemmet kan kontakte,
og andre ganger blir det en form for
likepersonssamtale. Det kan bli en kort
samtale eller en times langs samtale.
Samtalen blir til underveis, eller som det
vennlige styremedlemmet i Oslo selv
beskriver det, — samtalen ruller pa.

Det forste Solhaug gjer er a kon-
takte nye medlemmer for a gnske de
velkommen til Oslo-laget. Far han ikke
tak i de den forste gangen, forsgker han
igjen litt senere, og aller helst sender
han en sms, sa de selv kan bestemme
om de vil ringe opp igjen. Henning har
brukt telefon som arbeidsverktgy tid-
ligere, og har nok et fortrinn i sa mate.
Og det er ingen hittil som har sagt at
de synes det er negativt at de blir ringt
opp. Tvert om virker det som dette er
et hyggelig og sveert positivt tiltak for a
komme i snakk med medlemmene sine.

Noe av malet med samtalen er
0gsa a kunne informere om den faste
aktiviteten som er planlagt for medlem-
mene. Lokallaget for Oslo og omegn
setter halvarsplaner for det som skal
gjennomfgres og det gjor det enklere
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Novartis
stotter
kampen
mot
blodkreft

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

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

Skan QR-koden eller
gainnpa minmpn.no

NO2301314168
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Landskonferansen 2024
A vera | livet

Program 23.-25. august, Hotel Klubben, Tonsberg

Blodkreftforeningen har rekorddeltakelse pa arets lands-
konferanse, og pameldingen er fulltegnet. Vi velger derfor a
gi tilbud om streaming av den faglige delen av konferansen.
De som gnsker a fglge arrangementet pa nett kan melde seg
pa dette via var nettside.

FREDAG 23. august
1600-1700 Registrering

1700-1720 Velkommen til musikkinnslag med
Rectum Band
Sykehusorkesteret fra Tensberg bestar av
musikkglade leger og sykepleiere.

1720-1800 Koht pa liv og ded
Christine Koht er tilbake pa scenen. Hun har
statt opp fra de dgde og deler raust innsikt og
humer etter en heisatur av en livsreise.

1800-1930 Landsmete

1945 Middag

LORDAG 24. august

0930-1000 Apning av landskonferansen
Ved Geir Riise, styreleder i Kreftforeningen

1000-1045 Behandling og forskning
Vi far et innblikk i behandling og forskning
av en rekke av blodkreftdiagnosene. Ved Otto
Emil Nyquist, seksjonsoverlege ved seksjon for
blodsykdommer, SIV HF Tensberg.

1045-1130 Klinisk legemiddelutpreving fra et
pasientperspektiv
Forstelinjebehandling ved Myelomatose i dag
og i fremtiden. Magnus Moksnes, overlege ved
seksjon for blodsykdommer og forskningspoli-
klinikken, SIV HF Tgnsberg.

1130-1145 Pause

1145-1215 Sofasamtale og diskusjon
Samtale med de foregaende foredragsholdere.
Vi far med oss leder av Blodkreftforeningen Olav
Ljosne og hovedstyremedlem og brukermedvir-
keransvarlig Anita Nymo. Vi apner for innspill og
spersmal fra deltakerne.

1220-1230 Orientering om erfaringsutvekslingsgruppene

Det blir alltids noen avmeldinger nar vi neermer oss kon-
feransen, sa vi har apnet opp for at de som gjerne vil delta
fysisk kan sette seg pa en venteliste og fa tilbud om plass sa
fort det blir noe ledig. Du kan melde deg pa venteliste ved a
sende en epost til post@blodkreftforeningen.no.

1230-1330 Lunsj

1330-1530 Samling i erfaringsutvekslingsgruppene

1545-1745 Henter kleer og delta pa aktivitetstilbud
A. Kunstmuseum — Haugar
B. Byvandring i grupper

1745- Fri tid til egen disposisjon
1900 Festmiddag pa hotellet

Med minikonsert av trubaduren Louis Jacoby
SONDAG 25. august

0930-1015 God morgen og litt oppvarming
Vi starter dagen med litt inspirasjon og rad om
fysisk aktivitet. Friidrettsutgver, trener, motivator
og forfatter, Yngvar Andersen, hjelper oss a riste
los.

1015-1115 Seksuell helse
Kreftbehandling og sykdom kan gi utfordringer
for sex og samliv. Ved Jeanette Kvisla Helganes,
sexolog/sexologisk radgiver og sykepleier ved
fysikalsk medisinsk seksjon ved Sykehuset i
Vestfold.

1115 Pause og utsjekk

1200-1245 Moter med livets nerve
Ved Andreas Thorud, sykehusfilosof ved syke-
huset i Vestfold.

1245-1300 Avslutning

1300-1400 Lunsjog takk for denne gang

For utfyllende programinformasjon se blodkreftforeningen.no

Med forbehold om endringer i programmet.

NB! Landskonferansen er kun for medlemmer.
Blodkreftforeningen dekker kost, losji og faglig program mot
en egenandel pa kroner 1 250 per person. Deltakere ma selv
betale for reise til og fra hotellet.
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Godkjenning.av medisiner
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GodRjenning av nye medisiner

Olav Ljosne er styreleder i Blodkreftforeningen, og har lang
bakgrunn og fartstid i rollen. Og med denne kommer ogsa
erfaring med blodkreft og sykdom.

Tekst:Hanne Lin Rossow Prestegard
Foto: Eddy Grenset / Morten Brakestad

Han har ogsa opparbeidet og besitter

i dag en enorm kunnskap pa mange
relevante omrader, bade innen helse-
sektoren, kreftomsorgen og ikke minst
innen prosessene rundt godkjenning av
medisiner.

En av de viktigste sakene for styre-
lederen er akkurat dette med godkjen-
ning av medisiner. Og derfor mener han
0gsa at det er en prioritering at Norge
er med iledelsen, og tar ansvar for at
pasienter for den beste behandlingen.

Da Olav startet i Blodkreft-
foreningen, satt han seg som mal a
forsta alt av behandling og sykdommer.

— I Norge er vi noen ganger litt
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sidrumpa, sier Ljgsne. Vi vet hva som
skjer, og det skjer fort, fortsetter han.

Medisiner utvikles i stor grad rundt
forskningssentrene, fgr det gar videre til
de store legemiddelindustriene. Og selv
om forskningen er viktig, sa ma funn og
studier realiseres. Og de som realiserer
skal ogsé ha en fortjeneste pa det de
investerer.

Pasienter med blodkreft er i dag en
relativ liten pasientgruppe totalt sett, og
da ma man jobbe mer pa tvers, ogsa pa
tvers av landegrensene. Og i den sam-
menhengen er spesielt naringslivet og
selskapene viktige samarbeidsparter.

Klinisk utpreving
Den erfarne organisasjonslederen er
tydelig i mange saker, og dette gjelder

0gsa nar man snakker om hvordan man
tenker og jobber med & preve ut nye
medisiner. Oppfordringen til helse-
vesenet er like klar som mannen; denne
metoden ma de veere flinkere til & ta i
bruk. Klinisk utprgving er fundamentalt
i arbeidet med & finne nye medisiner.
Det handler om a finne virkning og
bivirkning. Og mange pasienter vil

tale bivirkningene om de vet at medi-
sinen virker. — Pasienter er toffe, sier
Olav med et anerkjennende uttrykk i
ansiktet. — Og vi ma bare sta pa videre,
og lgfte frem disse viktige sakene i
arbeidet vart.

Det eri seg selv et viktig perspektiv
som omhandler hver enkelt blodkreft-
pasient sin helsesituasjon. Hvilken
behandling skal til for at de blir bedre,
eller friske? Samtidig har dette totalt
sett en langt storre effekt. Samfunnet
og politikere ma se verdien av at en
pasient kan returnere til arbeidslivet.
Davil de igjen kunne betale skatt, som



gar tilbake til samfunnet. Olav Ljgsne tiske bilde lar seg pavirke, sier Olav.
mener at organisasjonen ogsa ma infor- — Slik sett har media ogsa en funk-

mere om dette i det de argumenterer for  sjon innen godkjenning av medisiner. m
a fa flere godkjente medisiner.

Egen budsjettpost i Stortinget Vil du stette
Beslutningsforum er en annen side av Blo dkreftforenin g en
tematikken. Ljgsne mener at dette ogsa .

er en viktig part som organisasjonen ma med din

felge ngye med pa videre fremover. Grasrotandel?
— Forumet ser ikke pa totalgkonomien

nar de vurderer en godkjenning, og ; - Husk at du kan velge en av
for at politikere skal fa et mer direkte '
ansvar, ma medisin ligge som et eget
budsijett i Stortinget, forklarer Olav

vare lokalforeninger som din
Grasrotmottaker!

Ljosne. ' ar M Du kan registrere mottaker
pa www.norsk-tipping.no/

En vesentlig oppgave for styret og orga- grasrotandelen
nisasjonen er 4 kunne pévirke de poli- eller hos en av Norsk
tiske miljger. En spesiell oppfordring : Tippings kommisjonaerer.
fra styrelederen til denne gruppen er at

de ma bli mer apne for a forsta mer. Se

sammenhenger. Det & gjgre pasienters

utfordringer mer kjent er vesentlig, og

kanskje spesielt til media. — Det poli-

Politiske miljoer

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

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

_LAbbVie jobber vi med a 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
darene som kommer.

Abez‘e satser l‘nhemmmunologl nevrovitenskap, onkologi, virologi og syehelse.
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Nye medisiner

Beslutningsforum sa neil til
myelomatosepasienter

- Det er veldig trist for pasien-
tene. Dette er den beste behand-
lingen noen gang dokumentert
for myelomatose. En behand-
ling som vi vet gir flere ars for-
lenget overlevelse, noe ingen
behandling tidligere har gjort for
denne pasientpopulasjonen, sier
Fredrik Schjesvold, leder for Oslo
Myelomatosesenter.

tosesenter

Oslo myeloma

Hematologisk poliklinikk

Tekst og foto: Rannveig @ksne

Leder Olav Ljgsne, deler Schjesvolds
skuffelse, og stiller seq kritisk til tidsbru-
ken hos helsemyndighetene.

— Dette er usannsynlig trist for
pasienter som hadde hap om & fa tilgang
pa en gjennombruddmedisin i behandling
av myelomatose. Det er na atte mane-
der siden metodevurderingen var klar.
Sykehusinnkjegp har brukt tiden siden
september til a finne ut at behandlingen
er for dyr! Pa denne tiden har de unnlatt &
beregne hva kostnadene pa annen medi-
sin og behandling utgjer. Som vi har sagt
sveert mange ganger tidligere, systemet er
for tregt, og nar alt kommer til alt er det
pasientene som blir skadelidende.

Bidrar til todeling av helsevesenet

Har pasientgruppen per i dag andre
behandlingsalternativer?

— I praksis ikke. Nar pasienter
kommer til fjerde linje (tredje tilbakefall),
som er indikasjonen for cilta-cel, har de
oftest fatt all behandling vi har a tilby i
Norge. Alternativet er selviglgelig kli-
niske studier, for et fatall av pasientene,
0g a betale for immunterapi selv. Flere
norske pasienter har tatt opp lan far a fa
denne behandlingen i utlandet, forklarer
Schjesvold.

— Det er nettopp slike beslutnin-
ger som bidrar ytterligere til a forsterke
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CAR-T for

todelingen av det norske helsevesenet.
Det blir et skille mellom de som har rad
og de som ikke har rad til reise til utlan-
det, samtidig som det bidrar til & sette
Norge tilbake i den medisinske utviklin-
gen, sier Ljgsne.

Henviser til andre land

Professor Nikhil C. Munshi, en av verdens
fremste forskere pa myelomatose, uttalte
under vart seminar om myelomatose i fjor
host at CAR-T har revolusjonert behand-
lingen og er begynnelsen pa en utvik-
ling der myelomatose vil bli en kronisk

Det haster for meg!

- Jeg vet jeg ikke blir
gammel, na erjeg 55
ar og haper at jeg kan
fa bli 60. Sykdommen
min gar fortere enn
det blir tilgjengelige
medisiner. Jeg har
ikke tid til a vente pa
at Beslutningsforum
skal forhandle og
avveie. Det foles som
helsemyndighetene

sykdom. ] 2
— Dette er en spennende CAR-T har satt en e o
behandling som vi gnsker & kunne inn- livet mitt, sier Nina
fore. Men, pa lik linje med vare samar- Skjelstad.
beidspartnere i Sverige og Danmark,
har vi mattet si nei i denne omgang fordi
prisen er altfor hgy. Vi gnsker & gé i nye
prisforhandlinger med leverandgren, sier
Rootwelt i en uttalelse pa Nye metoder
sine nettsider.
Schjesvold undrer seg over sammen-

Tekst og foto: Rannveig @ksne

Nina ble rammet av myelomatose pa tampen av 2017, hun startet med
ligningen med andre land i de tilfel- behandling i begynnelsen av 2018 og gjennomgikk sin forste HMAS
lene Beslutningsforum sier nei til nye samme sommer. Den andre runden med HMAS gjorde hun i 2020. I
medisiner. dag gar Nina til kontroll hver andre uke.

— Det er litt patakelig at de alltid — Jeg har en aggressiv variant av myelomatose, som er sakalt
nevner andre land (oftest Danmark, ikke-sektorisk, det vil si at jeg ikke har m-komponent, det innebserer
Sverige, Storbritannia), nar de har sagt at man ikke kan male sykdommen min i blodprgver, jeg har derfor
nei. Men de ser ikke til disse landene nar tatt utallige benmargsprever. N& har legene gatt over til PET-CT,
de godkjenner medikamenter, som de da dette er den sikreste maten for de & kunne oppdage utvikling i
gjor betydelig oftere enn oss. Teclistamab sykdommen.
er et eksempel som allerede er i bruk
i Danmark og Sverige. Dara-VTD er
et annet eksempel, som er tatti bruk i
Sverige og Storbritannia. m

Savner forutsigbarhet

— Gjennom Compassionate use far jeg na behandling med talqu-
etamab, som er et bispesifikt antistoff. Forelgpig har bivirkningene
veert snille, bortsett fra at jeg mistet neglene i oppstarten. For denne
behandlingen gikk jeg pa Blenrep, men det gikk hardt utover gynene
mine. For meg har behandlingene jeg har gjennomgatt hatt effekt i
cirka ett ar av gangen. Dette medferer mye usikkerhet for meg, hvor
lenge vil behandlingen jeg star pa na fungere, hvilke bivirkninger
kan dukke opp?

Carvykti var oppe til vurdering for
behandling av voksne pasienter
med residiverende og refrak-

teer myelomatose, som har fatt
minst tre tidligere behandlinger,
inkludert et immunmodulerende
middel, en proteasomhemmer og
et anti-CD38-antistoff, og har vist
sykdomsprogresjon under siste
behandling.

Klarer de ikke a se totalbildet?

— Jeg har veert spent pa denne beslutningen og ble veldig skuffet
da medisinen ikke ble godkjent for bruk i det norske helsevesenet.
Vibor i Norge, et av verdens rikeste land — og sa har vi ikke rad til
a hjelpe oss som bor her? Det koster mer a ha folk i dyre og lange
behandlingslep, at folk er ufgre og langtidssykemeldte, enn det gjer
a gi tilgang til denne behandlingen. Pa meg virker det som helse-
myndighetene kun ser pa kostnader her og na, og ikke klarer a se
fremover og totalbildet. m
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Medisiner

Steinar Madsen

Vi bor ha rad til a bruke

Norge bor ha rad til a gi de beste medisinene til pasienter
som blir rammet av blodkreft eller andre sykdommer, selv
om noen av disse kan vaere svaert dyre. Utsagnet kommer fra
en som har vaert sveert sentral i myndighetenes regulering

av legemiddelbruken, nemlig na pensjonert fagdirektor i
Legemiddelverket Steinar Madsen.

Tekst og foto: Eddy Gronset

— Ervi smarte, er det andre omrader
vi kan spare betydelig med penger i
helsevesenet. En av de tingene jeg er
forngyd med at jeq fikk satti gang i
Legemiddelverket, er byttelisten hvor
altsa medisiner som er gatt ut av patent
kan byttes ut med andre legemidler
med samme virkestoff. S er det store
sporsmalet om vi har rad til a bruke alle
medisiner. Nar patentrettigheten pa en
medisin gar ut, sa blir den neermest lat-
terlig billig i forhold til hva den kostet
nar legemiddelselskapet hadde mono-
pol pa a selge den. Det vil alltid komme
nye legemidler som har en hgy pris,
men om vi utnytter alle de virkemid-
lene vi har, sa vil vi ha rad til & betale
for de nye selv fgr de gar av patent, sier
Madsen.

Fantastisk reise
Han er lege og hjertespesialist og
begynte i Legemiddelverket i 1994.

— Det har veert en fantastisk reise
nar det gjelder utviklingen av behand-
ling av blodkreft. Det store gjennom-
bruddet kom med Imatinib. Jeg har
pasienter som hadde kronisk myelogen
leukemi (KML) som er helt helbredet.
De bruker ikke medisin lenger. Dette
er et av de storste gjennombruddet i
behandlingen av blodkreft. Det er over
20 ar siden, patentet har gatt ut og pri-
sen pa medisinen har falt som en stein.

— Hvordan var prisen pa denne
medisinen da den kom, sammenlignet
med prisen pa nye immunterapier og
andre nyvinninger vi ser i dag?

— Den var en helt annen. Noen av
de sykdommene som er mer vanskelig a
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behandle, som for eksempel myeloma-
tose, sa har vi fatt en rekke nye medi-
siner som virker i en viss tid, men som
frem til na ikke har kunnet helbrede
pasienten. Kanskje naermer vi oss en
slik medisin ogsa pa dette omradet

na. Det store poenget na er de sakalte
persontilpassede behandlingene. Dette
er krevende behandlinger og krever et
stort og solid vitenskapelig miljg med
laboratorier og annet for a stille den
riktige diagnosen.

Store besparelser

— Hvordan ser du pa prosessen
med fa godkjent nye medisiner i
Norge.

— Jeg er hjertespesialist og har
gjennom det veert opptatt av koleste-
rolsenkende medisiner. De har i snitt
kostet rundt 5 000 kroner i aret for en
pasient. Na har prisen gatt ned til 500
kroner i aret. Det som er viktig er a
utnytte alle de verktoyene myndighe-
tene kan ha. Na er byttelisten lovfestet.
For det fgrste ma vi fa medisiner inn pa
byttelisten, sa ma vi bruke anbud, og
det er en rekke muligheter for a spare
store penger her. Myndighetene ma
veere hardere i klypa.

— Hva om anbudet gjor at legene
far for lite slingringsmonn til for
eksempel a tilpasse behandlingen ut
ifra ulike bivirkningsprofiler ulike
medisiner kan ha?

— Det er absolutt et poeng, men jeg
tror vi egentlig kan ta i bruk nesten alle
legemidler om vi bare er hardhendte
nok i forhandlingene. Na er det jo et
utvalg som ser pa om dette. Et av de
store spgrsmalene er om man skal ha
apne priser. Jeg mener at man skal ha

det. Hvis man ser pa et av verdens mest
solgte legemidler mot psoriasis sa har
dette na kommet inn pa byttelisten.
Vanligvis brukte vi rundt 500 millioner

i aret pa dette og rundt 5 000 pasienter
fikk bruke det. Na har det gatt av patent
og vi kan bruke det som kalles biotilsva-
rende legemidler. Na er kostnaden gatt
ned til 150 millioner, men samtidig er
antall pasienter som far nyte godt av det
okt til 14 000.

— Noen av de nye medisinene er
vel sa unike at de ikke har noen reell
konkurranse?

— Ja, det er riktig, men vi ma spare
disse pengene pa andre omrader. Da
har vi ogsa rad til a bruke de nye.

— Hva tenker du om saksbehand-
lingstiden for a fa nye medisiner opp
til godkjenning?

— Det kan jeqg ikke uttale meg
om siden jeg har veert en del av dette
systemet inntil ganske nylig.

Viktig stemme

— Hvordan kan en pasientfore-
ning som Blodkreftforeningen bidra
inn i denne debatten?

— Dere ma jobbe for pasientene og
drive lobbyvirksomhet og delta i disku-
sjonene med Beslutningsforum blant
annet. Argumentene her gar stort sett
pa nytte og risiko opp mot hva det skal
koste. Pasientstemmen er viktig her.

— Hva tenker du om diskusjonene
i prioriteringsmeldingen om at man
skal vektlegge muligheten for a fa
pasienten raskere tilbake i jobb med
nye medisiner?

— Ja, den sosialmedisinske forhol-
dene er en interessant diskusjon. Jeg
mener at man skal ta hensyn til det. Da
jeg begynte i Legemiddelverket i 1994
sa gjorde jeg en blunder. Vi satte en
rekvisisjonsbegrensning pa de koles-
terolsenkende medisinene slik at de
bare kunne skrives ut av spesialiser i
indremedisin. Det gjorde at bruken av
statiner gikk langsommere opp en hva
de ideelt sett skulle gjort. Det forteller
noe om det ansvaret vi har. Vi leerte at



de beste medisinene

i 1994 var Legemiddelverket veldig
konservativt, men det har utviklet seg
masse.

Tenk pa bivirkningene

Steinar Madsen var en av de profilerte
ekspertene i media under pandemien,
og har gjennom mange ar veert den
som har svart pa spgrsmal om lege-
middelbruk og sikkerhet i media. Han
beskriver pandemitiden som sveert kre-
vende arbeidsmessig, og mens det sto
pa som verst var han sé uheldig a falle
og fa en alvorlig hodeskade. Derfor var
det godt a pensjonere seg na.

Pa spgrsmal om hva Steinar
Madsen ville gjort annerledes om
han skulle tatt over sjefsjobben i
Legemiddelverket sa er svaret klart:

— Jeg ville sagt at vi skulle tatt oss
rad til & gi nye medisiner til alle som
trenger det — ogsa tidligere i behand-
lingen for & spare pasientene for de
bivirkninger mer eldre behandlinger
gir. Jeqg er veldig opptatt av riktig lege-
middelbruk og bivirkninger. Jeg holdt
et avskjedsforedrag i Legemiddelverket
iaugust i fjor. Der poengterte jeg at det
er to sider av sak — det er kostnadene
og de menneskelige lidelsene. Det er
ikke alltid lett & balansere. Det er en
apen debatt om helsegkonomene er
blitt for opptatt av pris. Man har ikke
vurdert andre deler av sykehusenes
pkonomi slik man har gjort med lege-
midler, papeker Steinar Madsen. m

Tidligere fagdirektor i Legemiddel-
verket, Steinar Madsen, mener
myndighetene bor ta seg rad til G gi de
beste medisinene til de pasientene som
trenger det.
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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 i 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 pa 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



Comeback for belantamab

Ny studie bekrefter svaert
lovende resultater for mye-
lomatosemedisinen Blenrep
(belantamab).

Tekst: Rannveig @ksne

Under ASCO, verdens storste kreft-
kongress, som ble arrangert i starten
av juni, ble det presentert utrolig
spennende resultater pa belantamab.
Studien DREAMM-8 viser at belan-
tamab nesten halverer risikoen for
utviklingen av sykdommen eller ded
sammenlignet med standardbehandlin-

Viktig rad angaende bruk av
Reltebon og lignende depot-
tabletter med oksykodon

Tekst: Rannveig @ksne
Foto: Statens legemiddelverk

Myelomatosepasienter med store lesjo-
ner og smerter i ryggen kan fa utskrevet
Reltebon depot-tabletter pa bla resept.
Reltebon inneholder oksykodon som er
et opioid (morfin-lignende stoff) som
brukes ved sterke smerter. Oksykodon
kan enten gis som en kapsel eller som
en depot-tablett.

Hvordan fungerer en
depot-tablett?

— Nar man gir en depot-tablett
med oksykodon frigjeres virkestoffet litt
etter litt. Virkningen varer derfor lenge
(cirka 12 timer). Dersom man tygger
eller deler depot-tabletten gdelegger
man depot-funksjonen. Det medferer
at alt virkestoffet, som skulle vare i 12
timer, frigjeres raskt og tas raskt opp
i kroppen. Derfor skal depot-tabletter

gen for myelomatose.

Dette er den andre positive studien
pa kort tid for belantamab, DREAMM-7
viste at myelomatosepasienter med
tilbakefall som fikk belantamab i kombi-
nasjon med bortezomid og deksamata-
sonsom tredoblet progresjonsfri over-
levelse. Resultatene kommer etter at
Blenrep ble trukket fra det amerikanske
og europeiske markedet varen 2023.

— De to studiene, DREAMM-7
og DREAMM-8, vil na lede til en ny
godkjenning av dette medikamentet,
og det vil da veere to aktuelle kombina-
sjoner, med bortezomib-dex, og med
pomalidomid-dex. Belantamab kommer
til a spille en viktig rolle i bade andre

svelges hele.

Dersom man ikke gjer det, kan ma
fa rask tilfgrsel av en mengde oksy-
kodon som skulle vare hele dagen.
Dersom man far en depot-tablett som
inneholder mye oksykodon, kan dette
veere livstruende, forklarer Sigurd
Hortemo, overlege for enhet for riktig
legemiddelbruk ved Direktoratet for
medisinske produkter.

og tredjelinjebehandling fremover, sa
Fredrik Schjesvold til HealthTalk under
ASCO. m

Antistoff legemiddel-
konjugat

Belantamab er et sakalt antistoff
legemiddelkonjugat (ADC), som
binder seg til kreftceller og avgir
cellegift direkte i kreftcellene.
Dette er etablert behandling med
ADC'er for blant annet brystkreft
og blaerekreft.

For a presisere — kan én tablett
i seg kan veere farlig dersom den
tygges?

— Dersom man tygger en depot-
tablett med hgy dose oksykodon, kan
det gi raskt tilfersel av mye oksykodon
og veere livstruende.

Hva med bilkjoring dersom man
tar Reltebon?

— Langvarig bruk av opioider
kan veere forenlig med fererkort.
Helsekravene som ma veere oppfylt er
blant annet at det skal ha gatt minst én
uke siden siste dosegkning, at legemid-
lene er langtidsvirkende og at det en
klar medisinsk indikasjon for bruk. Det
er viktig at pasienten drgfter dette med
behandlende lege, forklarer Hortemo.

Reglene finnes i Helsedirektoratets
forerkortveileder. m

Depottabletter med oksykodon
selges under folgende salgsnavn i
Norge: OxyContin og Reltebon Depot.
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Mona Bjorheim
Likeperson

Hva klarer du deg ikke uten?
- Familien

Hvilken hobby drommer du om d realisere?
- Ingen. Jeg har nok hobbyer, som a strikke og bake.

Hva ga deg mest hdp da du selv var syk?
- A here om andre som hadde levd med sykdommer i mange ar.

Hvis jeg var helseminister, ville jeg ....?
- ... serge for raskere innforing av nye medisiner.

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

Tor a samtale om det vonde

- Jeg lytter, men jeg utfordrer
ogsa de jeg snakker med og
tor kanskje a ga litt lengre i
samtalene enn mange andre,
sier likeperson Mona Bjerheim.

Tekst: Kjersti Juul Foto: Privat

Da Mona Bjgrheim fikk diagnosen
myelomatose i 2016, hadde hun ingen a
snakke med.

— Akkurat na er blodverdiene mine
pa vei opp igjen mot en ny behandling,
men jeg er heldig a ha en lite aggressiv
type, sa det gar sent. A fa diagnosen
var likevel et sjokk, og jeg skulle
onske jeg hadde hatt en likeperson &
snakke med. Jeg visste faktisk ikke
at Blodkreftforeningen fantes, for det
hadde gatt lang tid, forteller Bjgrheim.

— Hva kan en likeperson bidra
med i en samtale som ikke ens néar-
meste kan?

— Fordi en likeperson har veert
igjennom mye av det samme, vet man
hva det handler om. En likeperson blir et
levende bevis pa at det kan ga bra. A se
at man kan fremsta frisk og oppegaende
til tross for det man har veert igjennom,
gir hap. Som syk vil man gjerne skjerme
parerende for det ubehagelige, fordi man
vet de er sa redde for en. At en likeperson
er en helt ngytral person, har stor verdi.

— Er det noen bestemte egenskaper
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som kommer godt med i rollen som
likeperson?

— Det er viktig at man er flink til
lytte, ikke minst ma man ha empati. Som
regel gnsker de jeg snakker med & hgre
hvordan jeg har hatt det, samtidig har vi
leert fra likepersonskursene at man forst
og fremst skal lytte til pasienten. Avite
hvordan man skal snakke rundt egen
sykdomssituasjon er en balansegang
man ma leere seq.

— Har du en spesiell samtale du
husker ekstra godt?

— Sist jeg var pa sykehuset snakket
jeg med en som var bitter over a ha fatt
diagnosen og i utgangspunktet ikke
ville snakke med noen, men da jeg gikk
derfra var han veldig forngyd og takket
meg. Sant er enormt tilfredsstillende
a oppleve som likeperson. Jeg er selv
sykepleier, har jobbet i psykiatrien og
er kognitiv terapeut, kanskje har det
hjulpet meg litt i rollen som likeperson.
Jeg lytter, men jeg utfordrer ogsa de
jeg snakker med og ter kanskje a ga litt
lengre i samtalene enn mange andre.

Aveere syk teerer pa det men-
tale, men veldig fa ansatte pa sykehus
snakker om fglelsene rundt det & veere
syk, ifglge Bjgrheim. I et slikt «sykehus-
klima» blir likepersoner ekstra viktige.

— Etikk og empati er en veldig vik-
tig del sykepleierfaget. A imgtekomme
pasientene og kunne snakke om alt, om
folelser, sorg og ded, husker jeg som en
sentral del av studiet da jeg selv skulle

bli sykepleier. Som pasient har jeg
derimot aldri opplevd at noen er villig til
a snakke om dette. Tidspress er en ting,
men mange sykepleiere og leger kvier
seg nok ogsa for a ta opp slike ting.

Bjerheim opplever at det er vanske-
lig & na frem til pasienter nar hun gar
pa sykehusrunder som likeperson, og
mener det ligger et stort forbedrings-
potensial — et sted. Akkurat hva som
svikter er ikke alltid like lett & sette
fingeren pa.

— Om det er personalet som ikke
klarer a fa frem hva en likeperson er,
eller hva det kommer av, vet jeg ikke. Vi
henger opp plakater med informasjon
om nar vi kommer osv., uten at det hjel-
per sa veldig. Det er ogsa sjelden jeg har
fatt telefoner, forteller Bjgrheim.

— Noen tips til hvordan man
kan fa flere til @ benytte seg av
likepersontjenesten?

— Huvis sykehusene hadde hatt et
skjema der de fylte ut alt av praktisk
informasjon, som pasientene fikk med
seg hjem nar de blir utskrevet, tror jeg
mye ville veert gjort. Jeg tror info om like-
persontjenesten og Blodkreftforeningen
fort drukner litt i alle brosjyrene som
ligger rundt omkring. Det er synd, ikke
minst fordi «I margen» er sa bra. Det er et
medlemsblad jeg leser fra perm til perm
og der jeq faler jeg far svar pa mye. Det
er synd at folk skal ga i mange ar uten a
vite at foreninger og tjenester som dette
finnes. m



Kontaktinformasjon Blodkreftforeningen

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

Lokallag @stlandet sor ost
Leder
Likepersonansvarlig

Lokallag Oslo og omegn
Leder
Likepersonansvarlig

Lokallag Serlandet
Leder
Likepersonansvarlig

Lokallag Trondelag
Leder

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 Margrethe Slinning

Egil K. Ihlen
Svanhild Lohne Kavli

Pal Eriksen
Gunhild Haugejorden

Arndis Atladottir
Kristin Grindheim-Jaktevik

Eva Storvold

Nina Kristine Roe Eliassen

Steinar David Jansen
Grete Heggheim

Bastian Hoffmann
Roberta Lamvik

Heidi Vikan
Elisabeth Halse

Lokallag Vestfold og Telemark

Leder

Lokallag Buskerud
Leder

Lokallag Innlandet
Leder

Arne Lie

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
svanhildlohnekavli@gmail.com

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

sor@blodkreftforeningen.no
disaarndis@gmail.com
kikki@guttis.no

trondelag@blodkreftforeningen.no
eva.storvold@ntebb.no

moreogromsdal@blodkreftforeningen.no
nina kristine@eliassenweb.no

rogaland@blodkreftforeningen.no
steinarjansen@me.com
greteheggheim@yahoo.no

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

nord@blodkreftforeningen.no
heidijohansi@hotmail.com
elisabethhalse@hotmail.com

vestfoldtelemark@blodkreftforeningen.no
arne@alie.no

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

innlandet@blodkreftforeningen.no
reidar@nordby.as

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
452 69 050

948 59 425
015 72 521

957 78 372
922 21 557

917 73 785

938 64 405

975 07 509
482 23 710

410 34 096
970 19 600

957 80 583
958 33 621

918 83 533

901 41 425

952 14 000
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Returadresse:
Blodkreftforeningen
Rosenkrantz' gate 7
0159 Oslo

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




