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Minnegaver

Lungekreftforeningen far ofte
minnegaver ved at avdgde eller
etterlatte gnsker at det skal gis
penger til arbeidet var forening
driver.

Gavene Lungekreftforeningen
mottar vil ga til & statte
forskning pa lungekreft.

Minnegavekonto: 1202.31.61298.

Merk innbetalingen med

avdgdes navn. Du kan ogsa bruke

Vipps og Vippsnummer 523205

Kjaere
medlemmer

N4 har du en ny utgave av Pust i dine hender. Vi skriver om nye mulig-
heter og ikke minst nye utfordringer.

Det er mange saker som Lungekreftforeningen skal jobbe i aret vi har
startet pd. En av sakene som hovedstyret spesielt vil legge vekt pé er
kampen mot fordommer og stigmatisering av lungekreftpasienter.

Dette er jo selvfolgelig ikke ukjent, men vi ser at dette MA vi fa gjort
noen med. For mange gjor dette sykdommen enda vanskeligere & leve
med, og vi frykter ogsé at dette pavirker myndighetenes prioritering av
vér pasientgruppe.

Nar dere leser dette sd har vi arrangert en demonstrasjon i Oslo mot
de gjentatte avslag pa seknader om a fa nye medisiner godkjent i
det offentlige helsevesen. Det er i det sakalte Beslutningsforum at
slike avgjorelser tas, og det var i forbindelse med deres siste mote vi
gjennomforte demonstrasjonen.

Den forskjellsbehandlingen vi helt klart ser for vare pasienter og
parorende, ja den kommer bare tydeligere og tydeligere frem. Vi leser
og horere det mer og mer.

Dessverre sa kommer mye av den positive forskningen som vi tross alt
har, i skyggen for dette med at Beslutningsforum stadig gir oss negative
tilbakemeldinger.

Nar vi ser utenfor vare grenser, ja sa skjonner vi at dette kan vi ikke
akseptere.

EFPIA (europeiske LMI) har nylig publisert resultatene fra noe som
heter «<EFPIA Patient W.A.L'T. Indicator 2018 survey». De utga samme
rapport i fjor for 2017. Rapporten viser andel EMA-godkjente nye
medikamenter som blir gjort tilgjengelig for pasienter. Det er sveert
interessante (pa en negativ mate) tall for Norge hva gjelder onkologi.

Norge er dessverre i den lave enden av skalaen nar det gjelder a gjore
nye medisiner tilgjengelig for pasientene. Pasienter i for eksempel
Sverige og Danmark har tilgang til mange flere medisiner enn norske
pasienter, og tallene for 2018 er verre enn for 2017. Altsa ser det ut til
a veere en nedadgdende trend.

Resultatene viser ogsa at vi ligger lavt sammen med land som vi ikke
onsker a bli sammenlignet med.

Péasken naermer seg og mange vartegn er virkelig & se. Et av vartegnene
er nar Lungekreftforeningen i slutten av april har Landsmete. Med dette
sd gnsker jeg alle en riktig god péske S& haper jeg vi sees pa Landsmotet!

e i

Per Olthuis
Leder av Lungekreftforeningen



VERDENS KREFTDAG

Arbeidslivspolitikken ma tilpasses
for a faflere tilbake i jobb

- Vi gnsker a ha et inkluderende
arbeidsliv. Dersom omgivelsene
viser forstaelse og handlekraft

sa er det flere som kan fortsette i
arbeidslivet - med rett tilretteleg-
ging. Malet er et arbeidsliv for alle
som kan og vil jobbe, sa Anniken
Hauglie, arbeids- og sosialminister
under dpningen av Verdens kreft-
dag 4. februar i Kreftforeningens
Vitensenter.

TEKST OG FOTO: RANNVEIG @KSNE

I samarbeid med pasientforeningene,
deriblant Lungekreftforeningen, markerte
Kreftforeningen Verdens kreftdag. I &r
var fokuset pa hvordan arbeidslivet kan
tilrettelegges for at flere kreftpasienter
skal kunne komme tilbake i jobb etter
behandling.

Tilrettelegging ma til

Arbeids- og sosialministeren var ogsa
opptatt av hvordan samfunnet kan tilrette-
legge for kreftpasienter og hun vektla
viktigheten av & oke fokuset pa senskader
i forbindelse med tilrettelegging.

— Vi ser at kompetansegapet mellom
de som stér i jobb og de som stér utenfor
oker. Terskelen for a komme tilbake i jobb
er for mange hoyere. Det er avgjorende
at arbeidslivspolitikken tilpasses slik at
flere kan sysselsettes. NAV er avgjorende
i prosessen for at flest mulig kan delta i
arbeidslivet, sa Hauglie.

Regjeringens tiltak
Statssekretaer Guro Angell Gimse forteller
at regjeringen nd har flere tiltak pa gang
slik at flere far mulighet til & std i jobb, og
for & fa de som star utenfor arbeidslivet i
jobb.

- Regjeringen har iverksatt en inklu-
deringsdugnad for 4 fa flere av dem som

star utenfor arbeidslivet inn i arbeid. Dette
gjelder folk som har vert syke, er delvis
syke, har hull i CV-en eller har nedsatt
funksjonsevne. I inkluderingsdugnaden
skal offentlige og private aktorer jobbe
sammen, pd tvers av ulike sektorer, for 4 fa
flere inn i arbeidslivet, sier Gimse.

Blant annet har regjeringen satt som
mal at fem prosent av de nyansatt i staten
skal veere personer med nedsatt funk-
sjonsevne eller hull i CV-en.

Et annet tiltak fra regjeringen er at
NAV skal vere tettere pa arbeidslivet
gjennom styrking av markedskontakt-
funksjonen og fornyelse av [A-avtalen
(inkluderende arbeidsliv). Gimse forteller
at regjerningen og hovedorganisasjonene
i arbeidslivet skrev pa tampen av 2018
under en fornyet versjon av [A-avtalen.

- Den nye IA-avtalen fokuserer pé
den enkelte arbeidsplass og legger til rette
for at partene pa arbeidsplassen kan bidra
til inkluderingsarbeidet gjennom godt
forebyggings- og tilretteleggingsarbeid. Et
sikkert og serigst arbeidsliv bidrar ogsd
til & skape et mer inkluderende arbeidsliv
gjennom 4a skape trygge rammer. Den nye
IA-avtalen har ikke delmél, men to nasjo-
nale malsettinger om & redusere syke-

fraveer og frafall fra arbeidslivet, forklarer
Gimse.

Oppfordrer arbeidsgivere til &
inkludere

Under markeringen av Verdens kreftdag
trakk Kirsten Hauglie Fra Kreftforeningen
ogsa frem pakkeforlgp-hjem, som er en
del av regjeringens nasjonale kreftstrategi,
som en viktig faktor for a fa flere kreft-
pasienter tilbake i jobb. Hun roste ogsa
kreftkoordinatorenes innsats for 4 hjelpe
flere tilbake til arbeidslivet.

- Vi mé legge til rette for at flere
inkluderes i arbeidslivet. Vi vil jo at
arbeidslivet skal ha plass til ulike mennes-
ker, med ulik kapasitet. Ogsé for de som
skal leve videre med en alvorlig sykdom
vil arbeidslivet veere positivt.

Statssekretaer Gimse ensker ogsa &
oppfordre arbeidsgivere til a delta i inklu-
deringsdugnaden.

- Er du arbeidsgiver enten i det
offentlige eller private har du makt til & gi
personer med nedsatt funksjonsevne eller
hull i CV-en sjanse. NAV kan stille opp
med eventuelt lonnstilskudd eller ekstra
oppfelging slik at det skal veere mulig for
arbeidsgivere 4 ta sjansen.
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Gleder meg over hverdagen og livet

- Ikke la sykdommen ta overhand
mer enn absolutt ngdvendig, det
har vaert min tilnaerming, og det
har fungert for meg, forteller Pal
R@sand, som jobber fulltid og lever
med en alvorlig lungekreftdiagnose.

TEKST: RANNVEIG @KSNE FOTO: PRIVAT

Pal utstraler enorm positiv innstilling

og sta-pa vilje. At han er alvorlig syk er
sekundeert for hans innstilling til livet,
jobb, omgang med familie og venner. For
litt over tre ar siden ble han diagnostisert
med ALK positiv lungekreft i stadium 4.
Siden han fikk diagnosen har han veert
sykemeldt i perioder, men har ogsa jobbet
i disse periodene, heltid eller deltid nar
det har veert mulig.

— Malet har veert a bevare mest mulig
av livet som jeg var fornoyd med. A veere
ijobb er en viktig del av dette. Sa lenge
jeg har mulighet og er i stand til det, sa
vil jeg fortsette & jobbe. Jobben min betyr
mye for meg og er bade meningsfylt og
givende - sa 4 fortsatt veere i jobb bidrar
til en bedre tilveerelse.
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Krevende jobb

Stillingen som sivilingenier i DNV GL
(tidligere Det Norske Veritas) er variert,
fleksibel og krevende. Pal er takknemlig
for arbeidsgivers fleksibilitet og tilretteleg-
ging som gjor det mulig for han & sté i full
stilling. Arbeidsdagene veksler mellom
kontordager pa Hovik, hjemmekontor og
besok ute hos kunder innen industri og
offshore i hele landet.

- At arbeidsgiveren min er samar-
beidsvillig og tilrettelegger betyr mye for
meg. Kommunikasjonen oss imellom har
veert og er sveert god. I perioder hvor jeg
har veert delvis sykemeldt har jeg hatt
nesten daglig dialog med arbeidsgiver, noe
som har gjort denne prosessen veldig grei
for begge parter.

Viktig med kommunikasjon
Ogsa samarbeidet med NAV har veaert
positivt forteller Pil. God kommunikasjon
er viktig for alle parter mener han.

- Jeg opplever den kontakten jeg
har hatt med NAV som veldig bra. Jeg
har vert tydelig pa at jeg helst vil jobbe,
og nér arbeidsgiver ogsa viser at de vil
tilrettelegge s& oppleves dette naturligvis
ogsa som positivt hos NAV. Bade med

NAV og arbeidsgiver har jeg hatt gjensi-
dige lopende statusoppdateringer, noe jeg
mener er viktig for & skape forutsigbarhet
og for a tilrettelegge pd best mulig mate.

Balanse i hverdagen

Positiv innstilling til tross, hverdagen kan
veere krevende. Blant annet fatigue og
insomnia er resultat av behandlingene Pal
har veert gjennom og gér pé i dag.

- Jeg er né pé den fjerde type medisin
(TKI inhibitor). Bivirkningene har veert
veldig forskjellige og arbeidsevnen har
variert. Seerlig overgangen fra en medisin
til den neste har veert noksd krevende,
men jeg har ikke hatt lange avbrekk hvor
jeg har folt at jeg ikke har fungert. I stor
grad har jeg folt at bivirkningene har vert
handterbare.

Arbeidsgivers fleksibilitet gjor det
mulig for P4l & prioritere hva han skal
bruke energien pa. En av hans priorite-
ringer i hverdagen er turer med hunden
i skog og mark. Han er opptatt av 4 bade
holde seg i sving med arbeid i huset, hagen
og pa hytta — men ogsa 4 koble helt av.

- Jeg lever mest mulig likt det livet
jeg hadde for diagnosen, og det ensker
jeg sterkt & fortsette med. Dersom det



Ifalge Pdl er det ogsd verdt d nevne at en
vedfyrt pizzaovn er veldig sosialt og lgfter
humgret bdde til en hobbykokk og hans
venner!

skulle bli slik at jeg ikke kan jobbe pé et
tidspunkt, sd ma jeg finne noe annet a
engasjere meg i for & holde meg sosialt,
fysisk og mentalt i sving.

Kunnskap gir trygghet
God kommunikasjon med arbeidsgiver
og NAYV har gitt Pal forutsigbarhet i for-
hold til jobb. Ovenfor sykdommen seker
han etter mest mulig forutsigbarhet.

- Jeg og mine nzermeste har veert
bevisst pa 4 sette oss inn i og utdanne

Dette er ALK positiv lungekreft:

ALK positiv ikke-smacellet lungekreft er en sjelden form for lungekreft.
Sykdommen rammer ofte yngre mennesker som i mange tilfeller ikke har

rgkt. Omtrent fem prosent av pasienter med ikke-smacellet lungekreft er ALK
positive. Mens pasienter med diagnosen for har vaert gitt omtrent 12 maneder
overlevelse sa har det de siste drene kommet flere effektive medisiner som oker
overlevelsen betraktelig for denne gruppen. Tidlig tilgang til nye medisiner
betyr veldig mye for denne gruppen pasienter, fordi det er utviklet mange nye
medisiner de siste arene. Pasienter har enten kunnet fa tilgang til medisiner
gjennom en godkjenning i Beslutningsforum, gjennom compassionate use
program (/early access), eller ved deltagelse i kliniske studier. Som for flere andre
kreftdiagnoser bruker Beslutningsforum i dag for lang tid pa a godkjenne nye
medisiner som kan hjelpe pasienter med ALK positiv lungekreft.

oss i «faget». Vi har derfor brukt utrolig
mange timer pa 4 lese oss opp. Det & vaere
mest mulig oppdatert p4 behandlings-
metoder og -alternativer, samt hvordan
vi best kan takle bivirkninger, har vaert
viktig for meg og mine narmeste. Det

er ogsé vart rad til andre i lignende

situasjon - les dere opp pé temaet, fa
gjerne hjelp av andre ogsa. Og sa er jeg
overbevist over at positive tanker hjelper
- uansett hvor merkt det er.

Pal roser ogsa motet med helsevese-
net, som har bidratt til & skape forutsig-
barhet for han.

- Vir erfaring med helsevesenet,
fra sykehus, leger, sykepleiere, sosionom,
fastlege, bedriftsleger med flere har vert
alldeles stralende. De har alle veert imote-
kommende, vennlige og de har alle bidratt
til at vi har blitt ivaretatt pa best mulig
méte.

ALERIS KREFTSENTER

Norges ledende private helseforetak

INNOVATIV BEHANDLING
ofte for det er tilgjengelig i de offentlige sykehus

Uten henvisning. Ingen ventetid

For mer informasjon, se aleris.no
TIf. 22 54 11 88

Ansvarlig lege: P. Kvandal

Aleris

| TRYGGE HENDER




Demonstrerte mot nel til nye

Lungekreftforeningen demonstrerte mot at Beslutningsforum har sagt nei til nye lungekreftmedisiner fordi kostnadene ved d innfgre dem blir for
haye siden det er s mange lungekreftpasienter. Leder av Beslutningsforum, Stig Slgrdahl, kom ut og hgrte pé argumentene.

Responsen har vaert overveldende,
sier Lungekreftforeningens leder
Per Olthuis etter at foreningen
arrangerte demonstrasjon i protest
mot gjentatte nedprioriteringer

av nye behandlingsmuligheter for
lungekreftpasienter.

TEKST OG FOTO: EDDY GR@NSET

Bra oppmete pa en hastig innkalt
demonstrasjon, hundrevis av kommen-
tarer pa sosiale medier og en rekke nye
medlemmer til Lungekreftforeningen
sier sitt; Lungekreftpasienter er lei av & bli
underprioritert av det offentlige helseve-
sen.

Regjeringens Prioriteringsmelding
fra 2016 fastslar blant annet at i pasien-
tens helsetjeneste skal alle veere trygge
pé at de far hjelp nar de trenger det og at
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helsepersonell ma fi stotte til & prioritere
slik at pasienten far likeverdig tilgang.
Styret i Lungekreftforeningen mener at
slik er ikke helsevesenet i dag nar det
gjelder lungekreftpasienter. Det er et
utvalg bestaende av direktorene for de fire
helseforetakene som utgjor det som kalles
Beslutningsforum. Det er dette forumet
som tar den endelige avgjorelsen pa om
nye medisiner og behandlingsformer skal
tas i bruk i det offentlige helsevesenet
eller ikke. Den siste tiden har Beslutnings-
forum sagt nei til nye lungekreftmedisiner
en rekke ganger - stikk i strid med legens
rad som sier at dette er medisiner som

vil utgjere en betydelig forskjell for de
pasientene som trenger dem.

Nei pa nei

I desember sa Beslutningsforum nei &
finansiere den livsforlengende medisinen
Tagrisso til behandling av ikke-smacellet
lungekreft med EGFR T790M-mutasjon.

I februar i &r sa Beslutningsforum nei til
a gi immunterapimedisinen Keytruda
som ferstelinjebehandling i kombina-
sjon med cellegift til pasienter med ikke
plateepitel, ikke smécellet lungekreft med
mindre enn 50 prosent PD-L1-uttrykk.
Ja, det er en teknisk méate & beskrive en
form for lungekreft pa, men bak disse
tallene er det 700 nye pasienter hvert ar i
Norge. Na henvises disse til konvensjonell
cellegiftbehandling som legene vet bare er
a utsette videre utvikling av sykdommen.
Med immunterapibehandling allerede fra
dag en, er det vitenskapelig bevist at over-
levelsen og levetiden gkes betydelig for de
pasientene det gjelder.

- Det er dette som far oss til & reagere
sd sterkt. Vi har sett pa de beslutninger
som er tatt av Beslutningsforum siden
oppstarten, og de har sagt nei til halv-
parten av de lungekreftmedisinene som
er de har fatt pa bordet sitt. Det er en
avslagsprosent som ligger langt over andre



medisiner

pasientgrupper pé kreftomradet. Hvorfor
er det slik, spor Lungekreftforeningens
nestleder Cecilie Briathen som holdt appell
og mette leder av Beslutningsforum Stig
Slordahl til debatt under demonstrasjonen.

Stor pasientgruppe

Cecilie Brathen innledet med 4 si at listen
over medisiner som ikke har fitt godkjen-
ning er lang, og at Norge star i en serstil-
ling sammenlignet med vére naboland i
ikke & ta i bruk medisiner som kan bety
vesentlig bedre prognose og faerre bivirk-
ninger for pasienter med lungekreft. Hun
reagerte pa at Stig Slerdahl, til Dagens
Medisin sier at «For store pasientgrup-
per kan budsjettkonsekvensene vaere en
barriere for innfering av metoden, selv
om det er et godt forhold mellom nytte og
ressursbruko.

- Han sier dermed rett ut at han har
belegg for & underprioritere lungekreftpa-
sienter fordi vi er en sé stor pasientgruppe.
Lungekreftforeningen mener at dette ikke
er i trdd med politiske signaler om at alle
skal ha lik rett til behandling og de forin-
ger som er lagt i Prioriteringsmeldingen,
sa hun.

— Det som du referer til er at det noen
ganger blir det for dyrt nér det er mange
pasienter. Det har ogsa skjedd med andre
pasientgrupper, svarte Slgrdahl.

- Hva da med at vare naboland har
sagt ja til langt flere medisiner enn hva
som er godkjent i Norge, spurte Cecilie
Bréthen.

- Vi vet ikke hva som er prisene i de
andre landene. Det kan godt hende at de
har helt andre priser enn hva vi betaler
i Norge, mente Slordahl og poengterte
senere at det var en utfordring at det ikke
var dpenhet om legemiddelprisene. Han
hépet at legemiddelselskapene kommer pé
banen med bedre priser. Da lovte han a ta
beslutningen om nye lungekreftmedisiner
opp til ny behandling.

- Vi ser at lungekreft gang pa gang far
avslag. Vi ser at vi ikke blir prioritert pa lik
linje med andre pasientgrupper. Det er en
stor fortvilelse hos vire medlemmer over
dette, sa Cecilie Brathen og understreket
at hun hadde forventninger om at saken
ble tatt opp til ny behandling pa neste
mete i Beslutningsforum.

Medisinene legene ikke far bruke

13. februar hadde Dagens Medisin invitert til temamgte om lungekreft, og
en av foredragsholderne var Odd Terje Brustugun, overlege ved Drammen
sykehus og leder av Norsk lungekreftgruppe. Han viste frem en liste over
nye lungekreftmedisiner han er blitt nektet a gi til pasientene sine av
Beslutningsforum. Noen av medisinene har ikke forumet tatt stilling til, men
de kan ikke brukes fgr Beslutningsforum har sagt ja, og i mange tilfeller er
saksbehandlingstiden svaert lang.

— Fire av fem med avansert lungekreft far ikke den beste behandlingen
som er & tilby. Som kreftlege er det utfordrende & mgte pasienter ndr man har
denne kunnskapen. Grovt sett dreier det seg om 1500 pasienter arlig som ikke
far den faglig vurdert beste behandlingen, sier Odd Terje Brustugun.

Ikke-tilgjengelige lungekreftpreparater

Relevante EMA-godkjente medikamenter for lungekreft som av Beslutningsforum er besluttet
ikke innfort, kun delvis innfart, eller ikke vurdert pr mars 2019

P& bakgrunn av Legeforeningens etiske vurdering nylig s8 er det relevant & vaere kiar over medikamenter som
er aktuelle, men ikke offentlig tilgjengelige.

Dabrafenib/trametinib: Kombinasjonen er EMA-godkjent for BRAF-mutert lungekreft uavhengig av behand-
lingslinje. Beslutningsforum har besluttet at dette ikke skal innfares i det norske helsevesen til pasienter med
sykdomsprogresjon etter cellegift og har ikke vurdert om det skal innferes i farstelinje.

Osimertinib: Medikamentet er EMA-godkjent for EGFR-mutert lungekreft bide i farstelinje, og ved progresjon
pa tidligere EGFR-hemmer med pdvist T790M-mutasjon (andrelinje). Beslutningsforum har besluttet at dette
ikke skal innfigres i det norske helsevesen i andrelinje, og har ikke vurdert om det skal innfgres i farstelinje.

Alektinib: Medikamentet er EMA-godkjent for ALK-translokert lungekreft i farstelinje eller etter progresjon p&
crizotinib. Beslutningsforum har besluttet at dette kan innfares i det norske helsevesen i farstelinje, men har
ikke vurdert om dette skal innfires for pasienter som tidligere er behandlet med crizotinib.

Crizotinib: Medikamentet er EMA-godkjent for ALK-translokert lungekreft bade i farstelinje, og ved progresjon
etter cellegift. Beslutningsforum har besluttet at dette kan innfares | det norske helsevesen i farstelinje, men
har besluttet at preparatet ikke skal innfares for pasienter som tidligere er behandlet med cellegift.

Nivolumab: Medikamentet er EMA-godkjent for lungekreft som har progrediert etter cellegift, uavhengig av
PD-L1-nivA. Beslutningsforum har besluttet at dette kan innfares i det norske helsevesen i andrelinje til pasien-
ter med PD-L1-positivitet, men har besluttet at preparatet ikke skal innfares dersom PD-L1 status er negativ.

Atezolizumab: Medikamentet er EMA-godkjent for lungekreft som har progrediert etter cellegift, uavhengig
av PD-L1-nivd. Beslutningsforum har besluttet at dette kan innfigres i det norske helsevesen i andrelinje til pa-
sienter med PD-L1-positivitet, men har besluttet at preparatet ikke skal innfgres dersom PD-L1 status er
negativ.

Pembrolizumab: Medikamentet er EMA-godkjent for lungekreft av ikke-smécellet type som farstelinjes be-
handling i kombinasjon med cellegift uavhengig av PD-L1-status. Beslutningsforum har besluttet at dette ikke
skal innfares ved denne indikasjonen for adenokarsinom-undertypen, og har ikke vurdert om det skal innfgres
for plateepitelkarsinom-undertypen. Medikamentet er EMA-godkjent som monoterapi for lungekreft som har
progrediert etter cellegift, hos pasienter med PD-L1-nivd > 1%, og i ferstelinje hos pasienter med PD-L1-nivd
z 50%. Beslutningsforum har besluttet at preparatet kan innfares for disse indikasjonene.

Durvalumab: Medikamentet er EMA-godkjent som monoterapi til behandling av lokalavansert, inoperabel,
ikke-smécellet lungekreft med PD-L1-nivd =1% som ikke har progrediert etter platinabasert kjemoradiasjon.
Beslutningsforum har ikke vurdert om dette kan innfgres i det norske helsevesen.

nlcg.no/ikke-tilgjengelige-lungekreftpreparater

gen
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Spa@r lunge

Lungekreftforeningen har apnet et nytt

tilbud pa var nettside. Her kan du sende
inn spgrsmal relatert til lungekreft og
fa svar fra en av landets fremste ek-
sperter p& omradet, overlege Aslaug
Helland ved Oslo Universitetssykehus.

Aslaug Helland som ogsa er styremedlem i Lunge-
kreftforeningen, gjor dette arbeidet pa frivillig basis
ved siden av sin ordinzre jobb. Du kan derfor ikke
forvente svar med en gang du har sent inn et spersmal.
Tjenesten har pa ingen mite tenkt 4 erstatte en lege-
konsultasjon, og personer som har akutte problemer eller
symptomer de gar og kjenner pa, ma oppseke lege for 4 fa
dette undersokt.
- Det jeg kan svare pa er spersmal knyttet til symptomer,
behandling og seneffekter pa et mer generelt grunnlag. Jeg kan fortelle
hva som er vanlig prosedyre og forklare ting man kanskje ikke skjenner helt

etter 4 ha veert hos sin egen lege, sier hun.

Overlege Aslaug Helland svarer pé
spgrsmdl om lungekreft pd Lunge- Anonymt
kreftforeningens nettside. Dette er en
frivillig tieneste som hun gjgr pd sin
fritid, og du kan derfor ikke forvente
svar med en gang.

De som sender inn spersmal ma naturligvis oppgi sin epostadresse for & fa svar. Epost-
adressen vil bare veere synlig for den som svarer. Lungekreftforeningen vil anonymisert
f4 tilgang til spersmalene og svarene som gis, og vi vil kunne publisere noen av dem pé
nettsiden og her i Pust. Tanken bak dette er at spersmalene som kommer inn sikkert
ogsé kan veere aktuelle for andre & fa svar pa.

AstraZeneca AS
AstraZeneca Nordic-Baltic
P O Boks 6060 Etterstad
0601 Oslo

T: 21 00 64 00

8  pust Nummer1-2019



kreftlegen

- Min far har fatt pavist ikke smdcellet
lungekreft. Kan han fa immunterapi i
Norge?

Aslaug svarer:

- Ja, immunterapi er godkjent for mange
lungekreftpasienter i Norge. Vi underse-
ker kreftsvulsten om kreftcellene har et
protein som heter PDL1 pé overflaten.
Dersom dette er tilstede kan han behand-
les med immunterapi.

- Jeg har fatt pavist lungekreft med
spredning til skjelettet. Jeg lurer pd om
det er noen kliniske studier som jeg kan
delta i?

Aslaug svarer:

- Det er mange kliniske studier for lunge-
kreftpasienter som péagér i Norge. De fleste
kliniske studier er for spesifiserte under-
grupper av pasienter, og det er vanskelig &
svare pa om noen passer for deg. Det gér
an 4 underseke pa Helsenorge.no, eller

man kan ta kontakt med et av universi-
tetssykehusene for en vurdering. Man kan
ogsa henvises til et sykehus som driver
med kliniske studier for & fa en vurdering.

- Min kone har rokt i 30 ar, og hoster
veldig mye. Jeg er bekymret for at hun
skal fd lungekreft. Hva kan jeg gjore?

Aslaug svarer:

- Hvis din kone hoster mye, ber hun
undersegkes av sin lege. Ved mistanke om
lungekreft vil hun henvises til «pakke-
forlep lungekreft», og fa videre (rask)
utredning i forhold til dette.

Spersmal og svar:

- Min soster har fatt pavist EGFR-
mutasjon positiv lungekreft. Hun har
spredning til skjelettet. Hva innebcerer
det for videre behandling?

Aslaug svarer:

- Ved EGFR-mutasjon-positiv lungekreft,
kan hun behandles med en tablett-basert
malrettet behandling. Dette er en effektiv
behandling, som ofte tolereres godt. Vanlig
cellegift vil ogsa kunne hjelpe, men man
starter med en tablettbasert EGFR-hem-
mer.

Bli medlem

Et medlemskap i Lungekreftforeningen koster 200 kroner i

aret, eller 400 kroner for deg og dine familiemedlemmer.
Meld deg inn via var nettside www.lungekreftforeningen.no

Reference:
1.World Health Organisation cancer report 2
www.who.int/mediacentre/factsheets/fs:

V1 mgter pasienters

Dedikert til onkologi
siden 1970-tallet.

AstraZeneca er et av verdens storste bio-
farmaseoytiske firmaer. Var forretningsidé
er & utvikle og markedsfgre innovative og

helse og livskvalitet.

behov gjennom forskning.

kostnadseffektive legemidler som fremmer

8
>

7¢

9504°

Onkologi er ett av vare satsingsomrader
Kreft er en av verdens storste helseutford-
ringer'. Hvert &r der over &tte millioner
mennesker av kreft, og tallet er forventet &
stige til 22 millioner innen 2030'.

Fremtidens kreftbehandling beveger seg mot

AstraZeneca

en malrettet behandling av de underliggende
mekanismene til sykdommen'. AstraZeneca
jobber med & utvikle méalrettede medisiner
mot en rekke kreftdiagnoser ved & angripe
ulike mekanismer.

AstraZeneca prgver blant annet & kartlegge
de mest effektive kombinasjonene av ulike
spesifikke molekyler innen immunmoduler-
ende kreftbehandling. P& grunn av den bio-
logiske kompleksiteten en finner ved de
fleste kreftsykdommer kan slik kombinasjons-
behandling bli den mest effektive mot kreft.

Nummer1-2019 pust 9



TEKST: KJERSTI JUUL FOTO: HELLE-KARIN HANSSEN

— For litt over tre ar siden fikk jeg en
darlig beskjed, forteller 47 ar gamle Erica
Edstrom Haugli. Hun er kunstner og vant
til 4 ha masse bilder i hodet, men beskje-
den om at hun hadde lungekreft foltes
som en bombe som eksploderte i hodet
og visket ut alt annet. Pa denne tiden var
barna hennes 6, 8 og 9 ar. Hva fremtiden
med familien ville bringe, ble plutselig
veldig uvisst

- Jeg har aldri royket og levd et
relativt sunt liv, samtidig husker jeg a ha
blitt fortalt — har du lunger, kan du fa
lungekreft! Det gjelder jo alle typer kreft,
man vet aldri hva som kan skje. Men det
dumme med lungekreft er at man ofte
ikke finner det ut for ganske sent, papeker
Haugli.

Da kreften ble oppdaget hadde hun
béde en stor kul i hoyre lunge og spred-

10 pust Nummer1-2019

-Nar det rgyner pa, kan de
kreative aspektene i livet fgles
som ren terapi, papeker Erica
Edstrom Haugli. Kunstneren
har selv kjent pa sjokket over
lungekreftdiagnosen - og hvor
livgivende det er a fa utlgp for
tunge tanker gjennom bildene
hun maler.

ning til de mediastinale lymfeknutene,
som gjorde det umulig & operere. Hun ble
satt pé straling og cellegift. Fire maneder
senere fant de ut at kreften ogsé hadde
spredd seg til hjernen.

- Siden har jeg levd med kreft og
kreftbehandling. Heldigvis finnes det
nye medisiner, og det er mye som skjer
innenfor forskningen. Na har jeg gatt pa
to forskjellige typer mélrettet genterapi,
og har ogsé fatt gammaknivstraling mot
hjernen, forteller Haugli.

Malingen gir energi
Som kreftsyk er hverdagen annerledes.
Haugli har drevet et galleri i Honningsvég,
der hun bor. Forste dret som syk forsekte
hun & fortsette virksomheten, men bivirk-
ninger som fatigue og begrenset lungeka-
pasitet satte etterhvert en stopper for det.
- Det fine er at mannen min har
ordnet et studio hjemme, slik at jeg pa sett

og vis kan fortsette & jobbe som kunstner.
Selv om jeg ofte er sliten, kan jeg male hvis
jeg far et lite vindu i lopet av dagen hvor
jeg foler jeg har ork. Etterhvert har jeg
oppdaget at nettopp det & kunne dukke
inn i en annen verden, i maleriene mine,
gir ekstra energi. Etter alt jeg har veert
igjennom har jeg ogsa utrolig mye pa
hjertet, som jeg kan f& utlep for i kunsten.
Jeg har virkelig malt mye siden jeg ble syk,
forteller Haugli.

Et av de store maleriene som har
blitt til i denne tiden, har hun gitt til
Vardesenteret pa Universitetssykehuset
Nord-Norge (UNN). For gyeblikket har
hun hatt flere utstillinger, under tittelen
«Det ukjente».

- Utstillingen bestér av 40 bilder som
alle handler om den ukjente veien jeg
gér p4, ikke bare meg og andre kreftsyke,
men den ukjente veien vi alle gar. Ingen
vet hva man har i vente. Bildene har mye
folelser i seg; hép, tvil, glede, sorg og raseri
- ja hele spekteret av emosjoner. Som
kreativt menneske, har det veert en méte
4 handtere det jeg gar igjennom. Nér man
foler at mye har blitt tatt vekk fra en, er
det en fantastisk god folelse & kunne skape
noe nytt.

Far ut hele folelses-spekteret
Haugli tror kunst kan veere ren terapi for
mange. Man trenger ikke vere kunstut-
dannet i bunn, for 4 fi energi gjennom
kreativitet, nar det reyner pa.

- Som voksen tenker man ofte at ting
ma gjeres perfekt, det er ikke som da man
var barn og bare gjorde det man felte for.
Men i kunsten er det faktisk lov & gjore
hva man vil. Er man rasende kan man
sprute maling pa et lerret — det blir nesten
som & ga ut pa vidda og rope sa hoyt man
vil. Man far ut felelsene. Og nar man tor
4 dele de tunge tingene, kan man ogsé
hjelpe hverandre. Vi baerer alle pa noen
tunge tanker, kreftsyk — eller ikke. Livet er
ikke enkelt for noen. Det er mye & glede
seg over, men ogsd det motsatte. A lytte til
hverandre gir styrke, i folge Haugli.

Har kjent pa forddommene
Hun mener den psykiske biten av det &
veere kreftsyk, ofte blir glemt i behand-




edre liv

lingssystemet. A vite hvem man skal
snakke med er ikke alltid s lett. Og som
lungekreft-pasient har hun kjent pa for-
dommene fra fremmede.

- Jeg kan veaere flau over 4 ha lunge-
kreft, men «forsvarer» meg selv ved a
fortelle folk at jeg aldri har rekt. Samtidig
far jeg darlig samvittighet ved at jeg pape-
ker nettopp det. Det foles litt som & bygge
opp under de feilaktige fordommene av
at lungekreft er selvforskyldt. For vi vet jo
at sykdommen kan ramme alle, slik alle
typer kreft kan gjore.

Haugli ensker a trekke frem kunst-
ens liv- og energi-givende potensiale, og
pépeker at det ikke trenger & begrense seg
til det & male.

— Det handler om & finne de tingene
man fér glede av. For noen heres maling

peess NIV RTEE T T
assassoneed
see 2

skremmende ut, men kanskje handler det
bare om 4 skrive ned noen ord. A skrive
et brev til kreften for 4 fa tankene ut av
hodet og kroppen. Kunsten og de kreative
aspektene i livet kan veere et veldig godt
hjelpemiddel nar man er syk.

NéGr man tgr d dele de tunge tingene, kan
man ogsd hjelpe hverandre. Vi baerer alle
pd noen tunge tanker, kreftsyk - eller
ikke, sier Erica Edstrom Haugli.

Leer a leve med endringer
som fglge av kreft

Alle som har eller har hatt kreft kan fa opphold ved Montebellosenteret.
Giennom kunnskapsformidling, erfaringsutveksling, sosiale og fysiske aktiviteter
vil du fa innsikt i hvordan du kan mestre dine utfordringer. Det er i alle kurs
mulig & ha med seg en parerende.

Alle kurs er

tilrettelagt for
parerende

ej33jelp )

LUNGE ENERGIBALANSE DET ER NA

KREFT — HVA NA? | HVERDAGEN DU LEVER

TRINN 1 TRINN 2 TRINN 2

Kurs 26A  28. juni-=5. juli Kurs 21 24.-31. mai Kurs 22B  31.mai-7. juni

Kurs 32A  9.-23. august
Kurs 47 22.—-29. november

Kurs 42B 18.-25. oktober Kurs 41B 11.-18. oktober

Etter at du har veert pd trinn 1 kurs,
kan du seke pé trinn 2. Kursene
har temaer som fokuserer pd
ulike utfordringer videre i livet.
Se www.montebellosenteret.no
for oversikt over alle trinn 2 kurs.

Livsmestringskurs hvor du mater
fagpersoner med spisskompetanse
innen bl.a. kreftbehandling,
seneffekter, mestringsstrategier,
erncering og fysisk aktivitet.

MINNENE SER DEG
TRINN 2 — SKRIVEKURS

Kurs 20B 18.—24. mai

Ring oss gjerne pG telefon 623511 00
for mer informasjon.

Montebellosenteret ligger i flotte omgivelser like ovenfor Lillehammer. Senteret fremstar
med god hotellstandard uten institusjonspreg. Montebellosenteret legger stor vekt pd skjgnnhet,

kunst og opplevelser. Samtidig har vi et sunt og godt kjgkken og delikate rom.

Kurstedvegen 5, 2610 Mesnali » post@montebello-senteret.no « www.montebellosenteret.no



Bristol-Myers Squibb
er pionerer innenfor
immunonkologl

For mer informasjon bes
www.bms.com/no

T

Sy DBristol-Myers Squibb @ Immunonkologi




Kurs for lungekreftpasienter og pargrende

Pa var nettside legger vi ut aktuelle kurs for lungekreftrammede kontinuerlig.

Mer informasjon om kursene og lenker til pamelding finner du pa:
www.lungekreftforeningen.no/kurs-og-aktiviteter/ Vi deler ogsa kursene pa var facebookside.
Viktig! Pamelding til kursene skjer hos kursarranger. Mange av denne type kurs krever henvisning.

Aleve med lungekreft,

Nér: 5.juniog 12.juni

Hvor: Laerings- og mestringssenteret,
Sykehuset Telemark, Skien

Kurset er tverrfaglig og legger opp til en
kombinasjon av undervisning, dialog og
erfaringsdeling. Du treffer andre i samme
situasjon, far mer kunnskap og tips for &
mestre hverdagen.

Lungekreft - mestringskurs,

Nar: 13.o0g 14. juni

Hvor: Vardesenteret pa Radium-
hospitalet, Oslo

Hensikten med kurset er at du skal fa

kunnskap nok til 4 kunne medvirke i

egen behandling og ta egne valg. Du far
kompetanse og kunnskap knyttet til syk-
dommen. Kurset passer bade for pasienter
og deres parerende. Du vil mgte andre
pasienter og parerende som er i samme
situasjon.

syvdagers kurs for
lungekreftpasienter

Nar: 18.-24. oktober

Hvor: Montebellosenteret

Kurset er for alle som har, eller har hatt
lungekreft. Kurset kan sokes alene eller
med ner pargrende. Kurset egner seg best
etter primerbehandling.

Nytt fra lokallagene:

Krafttak mot kreft i Rogaland

Lungekreftforeningens lokale kontakt-
person for Rogaland, Anne Lise Nesvik,
deltok pé Krafttak mot kreft arrangemen-
tet utenfor Stavanger 11.mars. Her var det
lagt opp til bade barneloype og en lengre
lgype for voksne. Totalt deltok rundt 370
personer og startkontingentene gar til
kreftforskning. Anne Lise forteller om
fantastisk oppslutning til tross for darlige
veerforhold i kaldt sludd.

De voksne lop en loype pa tre kilome-
ter rundt Mosvannet, mens barna lep en
distanse pa 400 meter.

Informasjon til
kreftsykepleiere

Nestleder Cecilie Brathen informerte
kreftsykepleiere om Lungekreftforeningen
og hvordan hun som pasient opplevde
motet med helsevesenet da kreftsyke-

pleier hadde fagdag i mars. Hun gav rad
om hvordan sykepleiere kan utgjore en
forskjell for lungekreftpasienter som er

Kurs for lungekreftpasienter
og pargrende,

Nér: 19.0g 26. november

Hvor: Lerings- og mestringssenteret ved
Haukeland, Bergen

Kurset er for personer med lungekreft og
deres pargrende. Her vil du fa gkt kunn-
skap som styrker trygghet for & mestre
hverdagen

Stott vart arbeid:

Vipps: 523205

til behandling, og oppfordret dem til &
informere sine pasienter om det tilbudet
foreningen har.
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Lungekreft er et viktig satsingsomrade for Roche, og vi er opptatt av & utvikle nye
behandlingsmetoder, medisiner og tester som kan hjelpe pasienter. Vart mal er 4 tilby effektive
behandlingsalternativer for hver pasient som blir diagnostisert med lungekreft.

Roche Norge AS

Brynsengfaret 6b, 0667 Oslo
Telefon: 22 78 90 00

Email: pharma.norge@roche.com
roche.no

Do not copy or distribute. (2017) Roche Norge AS. All rights reserved. NO/LON/1712/0001



Kontaktpersoner i Lungekreftforeningen

Hovedstyret

Styreleder

Nestleder
Styremedlem/gkonomiansvarlig
Styremedlem

Styremedlem

styremedlem
Styremedlem/lokallagsansvarlig
Styremedlem

1. varamedlem

2. varamedlem

3. varamedlem

Lokallag
Telemark
Lokallagsleder
Oslo og Akershus
Lokallagsleder

Lokale kontaktpersoner
@stfold

Hedmark
Hordaland

Troms

Buskerud
Trendelag
Vestfold

Agder

Mgre og Romsdal
Rogaland

Likepersoner - ta kontakt pa likeperson@lungekreftforeningen.no eller velg en likeperson i listen:

Hordaland
Trendelag
@stfold
Hedmark
Oslo/Akershus
Oslo/Akershus
Oslo/Akershus
Oslo/Akershus
Oslo/Akershus
Oslo/Akershus
Akershus/Buskerud
Agder
Vestfold
Vestfold
Vestfold
Telemark
Telemark
Telemark
Telemark
Telemark
Telemark
Troms
Buskerud

Per Olthuis

Cecilie Brathen
Helle-Karin Hanssen
Aslaug Helland

Pal Rgsand

Lise Bratli

Ole Knutsen

Sol Nymoen

Karine Tveiten Kjork,
Liselotte Bjelke
Mariann Bekkos

Rita Slabakk

Stinne Grgnlund Jespersen

Alf Gullik Hansen
Arnfinn Mangrud
Henrik Aasved
Helle-Karin Hanssen
Cecilie Brathen
Oddvar Bakke

Lise Bratlie

Esther Rydberg

Elen Efros-Monsen
Anne Lise Nesvik

Henrik Aasved
Oddvar Bakke

Alf Gullik Hansen
Arnfinn Mangerud
Regine Deniel [hlen
Ole Knutzen
Per-Otto Nilsen
Adriane Wang

Per Olthuis

Thorild Smaaskjser
Cecilie Brathen
Esther Ryberg

Lise Bratli

Dag Maursas
Karine Tveiten Kjérk
Rita Slabakk

Unni Ruth

Olav Valen
Christer Holmgren
Morten Haraldsen
Inger Lie
Helle-Karin Hanssen
Sol Nymoen

Pasient
Pargrende
Pasient
Pasient
Pasient

Pasient
Pargrende
Pargrende
Pargrende
Pasient
Pasient
Pasient
Pasient
Pasient
Pasient
Pargrende

Pasient

Pargrende
Pasient

per@olthuis.no
braathen.cecilie@gmail.com
helle.karin.josefsen@gmail.com
aslaug.helland@gmail.com
pal.rosand@icloud.com
lisebratli@icloud.com
ol-kn@online.no
solnymo@online.no
karine.tveiten@gmail.com
lisebjelke@gmail.com
mariannbekkos79@gmail.com

telemark@lungekreftforeningen.no
rita.slaabakk@gmail.com

osloakershus@lungekreftforeningen.no
stinnje@online.no

agullhan@online.no
a-mang@online.no
haasved@broadpark.no

helle karin.josefsen@gmail.com
braathen.cecilie@gmail.com
oddvararild.bakke@gmail.com
lisebratli@icloud.com
esthrybe@online.no
elen.monsen@gmail.com
a-nesvik@online.no

haasved@broadpark.no
oddvararild.bakke@gmail.com
agullhan@online.no
a-mang@online.no
deniel@vikenfiber.no
ol-kn@online.no
pe-nil@online.no
wangadriane@gmail.com
per@olthuis.no
s.thorild@gmail.com
braathen.cecilie@gmail.com
esthrybe@online.no
lisebratli@icloud.com
dhermama@online.no
karine.tveiten@gmail.com
rita.slaabakk@gmail.com
unniruth@yahoo.no
o.valen@outlook.com
chho@online.no
mortenharaldsen@outlook.com
ingeli2010@live.no
elle.karin.josefsen@gmail.com
solnymo@online.no
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Returadresse:
Lungekreftforeningen
Rosenkrantz’ gate 7
0159 Oslo

NORGE P. P.
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