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Minnegaver

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

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

Minnegavekonto: 1202.31.61298.
Merk innbetalingen med

avdgdes navn. Du kan ogsa bruke
Vipps og Vippsnummer 523205
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I forrige nummer av Pust
viste vi hvordan Lungekreft-
foreningen har handtert
bekymringsmeldinger som
har kommet til oss, og kor-
respondanse i etterkant av
dette. Vi opplever at Vestfold
Sentralsykehus har tatt dette
pé alvor, og vi har hatt et godt

og konstruktivt mete med lungeavdelingen og onkologisk avdeling
pa Vestfold. Inntrykket vért er at dette er et sykehus som ensker

a gjore det beste for pasienter og deres behandling. Det er ogsa
gledelig a se at Vestfold er nesten pé topp for kvalitetsindikatorer
pé Lungekreft i Kreftregisterets rapport for 2022.

Pa Landsmete for Lungekreftforeningen fikk vi flere tilbakemel-
dinger fra dere som er medlemmer om at flere ikke hadde fast
kontaktlege. Selv om det ikke er en rettighet & ha samme lege hver
gang, si oppleves det som godt a ha en lege som har hovedansvar
for en pasient som folger sykdomsforlgpet til pasienten. Retten til
kontaktlege for alvorlig syke er lovbestemt gjennom Pasient- og
brukerrettighetsloven. Vi har na skrevet et brev til alle sykehus som
behandler lungekreft, og bedt de om a redegjore for praksis

pa dette.

Dette er to saker som viser at vi er sterkere sammen! Som enkelt-
personer kan vi ta opp spesifikke saker mot det helsepersonell vi
moter. Dersom det er saker som flere opplever som vanskelig sa
er dette omrdder der Lungekreftforeningen kan ga i dialog med
sykehus.

Kreftregisterets rapport for 2022 viser at vi er gode pa behandling
av lungekreft i Norge, men statistikken viser ogsa at det er rom
for forbedringer. Vi ensker at hver og en av dere foler dere godt

ivaretatt og at dere far adekvat behandling.

Vi gnsker hver og en av dere en god sommer!

Hilsen Kari



| andskonferansen 2023

Landsmgte og landskonferanse er
et hgydepunkt i Ippet av aret. Da
samles medlemmer i Lungekreft-
foreningen fra hele landet for &
mgte gamle venner og kanskje fa
noen nye, for a laere noe nytt,
hente inspirasjon og snakke med
likesinnede.

TEKST: HARALD HERLAND
FOTO: HARALD HERLAND OG EDDY GR@NSET

Helgen 14. til 16. april pa Radisson hotell
og konferansesenter. Tarnet pa Garder-
moen skimtes gjennom duskregn og take
og lyden av trillekofferter blir overdevet
av et fly som kanskje skal til litt varmere
trakter. Men inne pa hotellet er det lunt og
godt. Gamle kjente har klemt og trykket
hender. Noen er her for forste gang, men

blir tatt imot som gamle venner de o0g.

N4 venter en helg med faglig péfyll, gode
samtaler i erfaringsutvekslingsgruppene,
inspirasjon og ettertanke. Festmiddag
mellom gamle jagerfly, yoga, ernseringsrad
og treningstips skal det ogsa bli.

Styreleder Kari Gronis ensket med-
lemmene velkommen for drsmotet fredag
ettermiddag.

— Jeg har gledet meg til & veere
sammen med dere en hel helg. Her er vi
venner samlet innenfor lungekreftomra-
det, ssmmen med venner som ensker &
sta pa for at lungekreftrammede skal fa
nedvendig nettverk og informasjon. Og
sammen med venner som bryr seg, og
som har kjent pé og foler pd de samme
tingene. De temaene vi har valgt til konfe-
ransen i ar haper jeg blir til inspirasjon og
vil hjelpe til mestring.

Ole Alexander Opdalshei er assis-

terende generalsekreter i Kreftforeningen.

Han kom for 4 enske Lungekreftforenin-

gens medlemmer en god landskonferanse
og for & sende de varmeste hilsener fra
Kreftforeningen

— Visjonen til Kreftforeningen er «et
liv uten kreft». Det betyr ikke et samfunn
helt uten kreftsykdom, men at kreft skal
veere en sykdom det gar an 4 leve med,
sier Opdalshei.

For & na den visjonen er det viktig
med godt samarbeid med Lungekreft-
foreningen. Lungekreft er den kreftsyk-
dommen som tar flest liv, og selv om
dodeligheten er halvert de siste 20 arene
er lungekreft en veldig alvorlig diagnose.

— Vi i Kreftforeningen opplever at
dere i Lungekreftforeningen vil gjore en
forskjell og bidra til en bedre hverdag for
pasienter og pargrende. For mange som
er rammet har kontakten og nettverket
gjennom Lungekreftforeningen veert helt
livsnedvendig, avslutter han - og dermed
er landsmete og landskonferansen 2023

igang.

fredag ettermiddag, 14. april 2023, gnsket styreleder Kari Grgnds velkommen til en helg med landsmgte og landskonferanse, og lovet
alt fra faglig pdfyll, gode samtaler, festmiddag, kostholdstips og treningsrdd.
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Assisterende generalsekretzer i Kreftforeningen, Ole Alexander Opdalshei,
hilste til landsmgtet og landskonferansen og takket for det gode samar-

beidet med Lungekreftforeningen.

Hva du spiser, og hva du ikke spiser,
virker inn pd helsen din. Mange som
gjennomgdr behandling sliter blant annet
med vekt og matlyst. Ernaeringsfysiolog
Johanna Andersson ved Kreftklinikken pd
Oslo Universitetssykehus delte kunnskap
og rdd. Kjgkkensjef pd hotellet, Bdrd Un-
dahl, fortalte om hvordan han lager mat
som smaker herlig, er sunn og gir energi
til lange dager pd konferanse.

Aktiv mot kreft-leder, Helle Aanesen, er det mange som
kjenner fra far. Hun kom sgndag morgen med fynd klem
for d dele tips og rdd om fysisk aktivitet i hverdagen.

- Du trenger ikke jogge! er gladmeldingen fra Helle. Det
hjelper mye G veere litt i aktivitet ndr du har muligheten.
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Vilde Drageset Haakensen er
spesialist [ onkologi og overlege
ved avdeling for kreftbehandling

ved Oslo universitetssykehus. Hun
er ogsd styremedlem i Lunge-
kreftforeningen og er den som
svarer ndr medlemmene sender
inn sp@rsmdl under spalten
«spgr lungekreftlegen>. Vilde
dpnet landskonferansen med d
fortelle om hvordan helsevesenet
skal mgte det gkende antallet
pasienter som lever lenge med en
lungekreftdiagnose.

79 dr unge Ruth Hgrgdrd
Fagerhaug har gjennomgdtt
inngripende operasjoner og
behandling. Som avslutning
sgndag formiddag delte hun
historien om hvordan hun,
ved hjelp av en tgff fysiotera-
peut og store reserver stahet
og vilje, nddde mdlet om &
komme tilbake pé golfbanen
denne vdren.

Ingenting er som en god gkt medisinsk yoga en lgrdags ettermiddag. Det
var mange enige [, etter at instruktgr Johan Hultmann hadde tatt salen
med pd pustegvelser og tgying.

Arets festmiddag ble dekket pd mellom en unik samling gamle jagerfly
i Forsvarets flysamling p& Gardermoen.



Vil ha kapasitetslaft

Fredag kveld var det landsmgte i Lungekreftforeningen, og et samlet
landsm@te vedtok hovedstyrets arsberetning og regnskap med applaus.
Styrevalgene ble ogsa gjort enstemmig, og et samlet landsmgte stilte
seg bak to politiske krav fra Lungekreftforeningen om gkt satsing pa
lungekreftscreening og et kapasitetslgft innen lungekreftbehandling.

TEKST OG FOTO: EDDY GR@NSET

Lungekreft er den nest storste kreftformen
etter brystkreft for kvinner og prosta-
takreft for menn i Norge. Lungekreft er
den kreftformen som tar flest liv i Norge
fordi de fleste vil ha utbredt sykdom med
spredning ved diagnosetidspunktet (cirka
70 prosent). Den rammer fra 20-30 &rs
alder og oppover.

— Det er gledelig at bedre behandling
og nye medikamentelle behandlinger har
gitt bedre overlevelse, og antallet som
lever med lungekreft er tre ganger hoyere
enn for 10-20 ar siden. Likevel er progno-
sen darlig for de pasienter som har spred-
ning med en overlevelse pa cirka 10 pro-
sent etter fem ar. De fleste blir kurert hvis
lungekreften oppdages i tidlig stadium,

pépekte Lungekreftforeningens leder Kari
Grenas. Hun fikk med seg landsmetet

til & vedta felgende resolusjoner som na
er formidlet til ledende politikere. Dette
blir ogsa ferende for hovedstyrets arbeid
fremover.

Tidlig oppdagelse av lungekreft
har stor kurasjonsrate -
Lungekreftscreening ma pa plass
Internasjonal forskning viser at screening
av risikogruppe sparer liv og er anbefalt av
EU.I forhold til andre screeningprogram-
mer som er etablert i Norge innen kreft
(bryst, livmorhals og tykktarm) mé ferre
personer screenes for lungekreft for ett
liv er spart. Et pilotprosjekt pa Akershus
universitetssykehus viser at de oppdager
mange skjulte tilfeller av lungekreft i et

tidlig stadium. Mulighetene for at disse
pasientene kan fi en kurativ behandling
er stor.

Mer trenger vi ikke & vite. Lungekreft-
foreningens landsmete krever at det settes
av midler til et landsomfattende scree-
ningtilbud for lungekreft na!

Nedvendig med kapasitetslgft
innen lungekreftbehandling
Lungekreftforeningens landsmete ber
helsemyndighetene styrke sykehusavde-
lingene som behandler lungekreftpasi-
enter. Pasientgruppen er en av de storste
gruppene med kreftpasienter, og syke-
husenes ressurser er ikke dimensjonert
for at lungekreftpasienter takket vaere
nye behandlingsmetoder, lever lengre og
lengre. Lungekreftforeningen er bekymret
for at manglende ressurser med helse-
personell forer til at det ikke blir gitt like
behandlingsmuligheter til pasienter over
hele landet og at mange som kunne hatt
nytte av 4 delta i kliniske studier ikke far
denne muligheten.

Etter landsmgtet bestdr

nd Lungekreftforeningens
hovedstyre av Karin Tverd
Hansen Juvik (1. vara), Kari
Gronds (leder), frances
D'Silva (3. vara), Gunn
Laegreid Haldorsen (av
styret konstituert som
nestleder), Hans Petter
Spydslaug og Ole Knutzen.
Styremedlemmene Vilde
Drageset Haakensen, Tor
Atle Andersen, Trine Byberg
og Stian Andre Aagnes samt
2. vara Christina Nordkvelde
var kke til stede da dette
bildet ble tatt.
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Uten kliniske studier
- ingen nye medisiner

Hvorfor har vi kliniske studier og
hva er fordelen for pasienter a
delta i slike studier?
Doktorgradsstipendiat og onkolog
ved Drammen sykehus, Inger
Johanne Eide, kom til Lunge-
kreftforeningens landskonferanse
for 4 dele kunnskap og nyheter.

TEKST: HARALD HERLAND FOTO: EDDY GR@NSET

Alle nye medisiner kommer fra kliniske
studier, sa uten studier — ingen medisiner!
apner Inger Johanne Eide med 4 sl4 fast.

Det er en langvarig, arbeidskrevende
og kostbar prosess a utvikle nye legemid-
ler. Det begynner i laboratoriet der noen
oppdager et molekyl som kanskje kan ha
effekt mot en eller annen sykdom. Etter
mange forsek pé celler og gjerne dyr,
starter kliniske utprevinger av legemidler
pé mennesker. Fase 1 er forste gang et lege-
middel blir gitt til noen fa mennesker. Er
det trygt? Er det bivirkninger? Hvilke doser
kreves for 4 fa effekt? Da kan fase 2 starte
med flere deltakere.

Onkolog Johanne Eide
anbefaler de som kan @
delta i kliniske studier.
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Behandlingsalternativer nar sykdommen har spredt seg

= Immunterapi med eller uten cellegift

— Dette er enarmede studier, det vil
si at alle far legemiddelet, og malet er
fremdeles & underseke bivirkninger og
effekt. De legemidlene som slipper videre,
kommer til fase 3. Dette er store studier der
deltakerne i forsoket deles opp i rando-
miserte, tilfeldige, grupper der noen fir det
nye legemiddelet og noen far standardbe-
handling eller «narremedisin» — placebo.
Da kan man sammenligne og si noe om
det nye legemiddelet er bedre enn det som

finnes p4 markedet fra for, eller om det kan
fungere som helt ny behandling.

Det er legemiddelfirmaene som driver
de store fase 3-studiene, og nar en slik stu-
die er gjennomfort sokes det om markeds-
foringstillatelse sa medisinen kan selges pa
apoteket.

— I Norge og mange andre land, har vi
ogsa beslutningsforum som bestemmer om
det offentlige helsevesenet skal finansiere
det nye medikamentet, forklarer Eide.

Akkurat na er det lungekreftdiagno-
sene som har aller flest nye medikamenter
under utvikling.

Hvem driver de kliniske studiene?

— Det er det store legemiddelfirmaene som
har penger og ressurser til 4 kjore store
studier over hele verden. Men vi har ogsé
uavhengige forskere som starter akade-
miske studier. Det er sdnne folk som oss,
som jobber pa sykehus og far en idé og har
lyst til & finne ut mer. Det kalles forsker-/
utpreveinitierte studier.

Det er en gjensidig avhengighet mel-
lom legemiddelfirmaene og sykehusene,
for uten apparatet pa sykehusene far ikke
industrien gjennomfert studier. Nar de
uavhengige forskerne starter studier, bidrar
ofte legemiddelfirmaene med finansiering
og gratis medikamenter. Det gir norske
pasienter tilgang til nye medikamenter og
forskerne finner nye svar.

Malrettet behandling — ved pavist mutasjon



Bor du bli med i en studie?

— Den storste fordelen ved & bli med i en
studie er tilgangen til helt nye medisi-
ner og mer behandling sammenlignet
med standardbehandlingen, sier Inger
Johanne Eide.

Samtidig, understreker Eide, er dette
ny behandling og det kan oppsta ukjente
bivirkninger og effekten er ikke garantert.
Pasientene selv melder tilbake at den
tette og strukturerte oppfelgingen som
protokollen i studien legger opp til, er
den storste fordelen ved a delta. Den tette
oppfelgingen og hyppigere undersokelser
kan ogsa oppleves som en belastning.
Kanskje ma man ogsa reise til et sykehus
lenger borte, og da kan det hele ta for
mye tid og krefter.

Fokus pa avfgring

I mange studier blir det ogs4 tatt flere og
hyppigere undersokelser som CT/ MR,
blodprever, urin- og avferingsprover.
Avferingsprover er det mange som er
opptatt av for & undersoke samspillet
mellom tarmfloraen og immunforsvaret.

Overlevelsen er doblet
Overlevelsen for pasienter med lunge-
kreft har naer doblet seg de siste ti arene.
Det skyldes forskningen og utviklingen
av bedre diagnostikk, medikamenter,
kirurgi og stralebehandlingsteknikker. I
dag er det 10 000 mennesker som lever
etter diagnosen. Det er opp fra dreyt 3
000 mennesker siden ar 2000.

Mutasjonshemmere

— Et av de aller storste framskrittene

er oppdagelsen av genmutasjoner pa
kreftcellene til enkelte pasienter med det
som kalles adenokarsinom lungekreft.
De siste 20 drene er det funnet mange
mutasjoner som kan veere mal for
behandling.

Behandlingen nér sykdommen har
spredt seg er immunterapi, med eller uten
cellegift, der kroppens eget immunforsvar
settes i stand til 4 ga los pa kreftcellene.

I tillegg finnes malrettet behandling
dersom kreftdiagnosen har en mutasjon.
Behandlingen er vanligvis tabletter som
blokkerer effekten av mutasjonene pa
kreftcellene.

— Lille Norge har et veldig aktivt
lungekreftforskningsmilje, det er mange
studier og det er lett for oss forskere
og behandlere & finne fram til aktuelle
studier for pasientene. Spor legen din,
oppfordrer Inger Johanne Eide.

Hoyere straledoser
THORA-studien, som er drevet av Bjorn
Henning Gregnberg i Trondheim, er
egentlig en straleterapi-studie, forteller
Inger Johanne Eide. Her undersokte de

om heyere striledoser kan gi bedre effekt.

Pasientene ble inkludert i lgpet av fire
ar, og resultatet var 25 prosent hoyere
overlevelse etter to ar. Studien vakte
internasjonal oppmerksombhet, og norsk
helsevesen endret praksis for striling da
dette ble kjent.

Osimertinib for EGFR-mutasjon
TREM-studien startet i 2015, og tar
utgangspunkt i pasienter med den vanlig-
ste mutasjonen, EGFR (se intervjuet der
Eide forteller om kliniske undesgkelser).

Nar standardmedisinen for disse
pasientene sluttet a virke, for det gjor
alle genhemmere for eller siden, da var
det ikke s& mye mer & gjore. Men det nye
medikamentet Osimertinib/ Tagrisso ble
gitt til 200 pasienter i Norden for det ble
godkjent.

Straling i tillegg til standard-
behandling

Triplex-studien for smécellet lungekreft
foregar i Trondheim, med det samme
miljoet som star bak THORA. Na ser de
pé straling i tillegg til standardbehand-
ling, og sammenligner dem som fér stra-
ling med pasienter som ikke blir stralt.

Sotorasib for KRAS-mutasjon
Solucom-studien arbeider med mutasjo-
nen KRAS. Forskerne har prevd i arevis

4 finne en behandling mot denne ganske
vanlige mutasjonen, uten & lykkes. En
lang rekke studier har endt med skuffelse.
Men for noen &r siden klarte man 4 finne
opp et medikament som virker mot en
undergruppe av KRAS.

— Dette blir det snakket mye om i
forskningsmiljeet for lungekreft, og her
skal 100 pasienter som ikke lenger har
effekt av immunterapi eller kjemoimmun-
terapi fa legemiddelet Sotorasib.

Vaksiner og immunterapi
Lungvac er en studie der man kombine-
rer vaksine og immunterapi. Dette er for

pasienter med ikke-smacellet lungekreft,
stadium III og IV, der halvparten av
deltakerne far vaksine. Denne vaksinen er
en norsk oppfinnelse og proves ogsd ut pa
andre kreftformer.

— Vaksine er spennende sier Eide.
— Dette er ikke av typen influensavaksine
som forebygger, men vaksinen i Lungvac
har et molekyl som finnes i nesten alle
kreftceller, men ikke i friske celler. Man
injiserer dette molekylet i kroppen der det
meter immunforsvaret. Si settes andre
deler av immunforsvaret i gang og vi far
en immunreaksjon. Immunforsvaret har
hukommelse, s& hépet er at immuntera-
pien fir lengre varighet.

Malrettet cellegift er hot for tiden
— Noe annet som er hot for tiden er mal-
rettet cellegiftbehandling. I stedet for &
injisere cellegift i blodet hvor den spres til
alle kroppens celler uavhengig av om det
er syke eller friske celler, s& har vi et celle-
giftmolekyl som kobles til et antistoft.
Antistoffet finner spesifikke markerer
som bare finnes pé overflaten til kreftcel-
ler. Hapet er at dette skal bli mer effektivt
og gi mindre bivirkninger. Det er mange
slike molekyler under utvikling.

Adjuvant = tilleggsbehandling
Inger Johanne Eide har allerede fortalt
om studier med legemiddelet Osimer-
tinib, og genmutasjonen EGFR. Det er
normalt 4 gi cellegift etter operasjon for
4 hindre tilbakefall og i en ny studie har
man testet Osimertinib pa toppen av
cellegift.

Bare halvparten av dem som fikk
Osimertinib fikk tilbakefall etter fire
ar og feerre fikk spredning til hjernen,
sammenlignet med kontrollgruppen som
fikk placebomedisin. Studien er sa fersk
at man ikke vet om dette oker overlevelse
eller om man bare utsetter tilbakefall, men
dette er né godkjent behandling.

— Immunterapi etter kirurgi tilbys i
tillegg til cellegift for dem som ikke har
en EGFR-mutasjon, og her er det lovende
data for undergrupper av pasienter, men
ikke alle. Det forskes ogsé p4 om denne
kombinasjonen kan gis for operasjon, s&
dette far vi hore mer om framover.



Din sykdom
— din mening teller.
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Noen gener gir gkt risiko for ulike krefttyper. Takket veere
moderne kreftdiagnostikk, som Next Generation Sequecing,
kan viktige genfeil kartlegges i kreftsvulsten hos den
enkelte pasient. Sammen med innovativ behandling, kan
denne diagnostikken gi flere kreftpasienter skreddersydde
behandlingsalternativ og utelukke behandling som ikke
passer for dem.

Snakk med legen din om moderne kreftdiagnostikk og
behandling. Din mening teller og sammen kan dere finne
den behandlingen som er best - for akkurat deg, din
diagnose og ditt liv.

Folk er forskjellige. Behandlingen bor ogsa vaere det.




Lungekrefttallene for 2022:

Hap om en positiv trend

Arsrapporten for kvalitetsregisteret
for lungekreft viser en lovende
trend; flere overlever lungekreft og
faerre under 70 ar rammes.

TEKST: RANNVEIG @KSNE FOTO: PRIVAT

I drsrapporten loftes gkt overlevelse frem.
Tallene fra 2022 viser at Norge for forste
gang har en femdrs overlevelse pa 30 pro-
sent, for 30 ar siden var den pé 5-8 prosent.

Leder at fagradet for kvalitetsregistret,
Lars Fjellbirkeland, trekker ogsé frem for-
hold som styrker arets rapport. Kvalitets-
registeret har fatt et bredere datagrunnlag
som betyr at opplysninger i registeret er
mer detaljert. Og i ar er for forste gang
pasientenes egne data inkludert i &rsrap-
porten. Dette er med pa & styrke kvaliteten
pa rapporten.

Feerre under 70 rammes

Tallene fra 2022 viser at det var feerre
lungekrefttilfeller i alle aldersgrupper,
bortsett fra hos de over 70 r. Fordi det
fortsatt er mange eldre som rammes av
lungekreft er dette med p4 & dra totalan-
tallet opp. Arsrapporten viser at antallet
nye tilfeller av lungekreft er nedadgaende
i alle aldersgrupper, men at man blant
den eldste delen av befolkningen ikke ser
samme nedgang.

12022 fikk 1 730 kvinner og 1 804
menn lungekreft. Lungekreft er den nest
vanligste kreftformen blant bade kvinner
og menn. Arsrapporten viser at andelen
som lever med en lungekreftdiagnose er
tre ganger s& hoy som den var for 20 ar
siden, dette kommer av at behandlingen i
dag er sveert mye bedre enn den var.

OUS tester ikke alle for EGFR
Arsrapporten viser at 85,1 prosent av alle
pasienter med ikke-smacellet lungekreft
blir underspkt for EGFR-mutasjoner. Noe
som tilsvarer moderat grad av maloppna-
else. En av grunnene til at dette tallet ikke
er hoyere er at Oslo Universitetssykehus
screener for KRAS-mutasjon i forste
omgang.

- KRAS-mutasjon forekommer i
30-40 prosent av primeere adenokar-
sinomer i lunge, og sameksistens av
KRAS-mutasjon med andre mutasjoner i
denne type svulster som aktuelle for mél-
rettet behandling er sveert uvanlig. Alle
prover uten KRAS-mutasjon testes videre
for EGFR. Det er flere steder i Europa som
har samme tilneerming, forteller Marius
Lund-Iversen, overlege ved patologi ved
Oslo Universitetssykehus.

- Vi har gatt gjennom alle vi har
sekvensert forut for dette og fant ikke
synkrone mutasjoner i EGFR, ALK,

ROS, RET, MET, NTRK eller BRAE Ved
spesifikk rekvisisjon pé sekvensering med
tanke pa andre gener nar det foreligger
KRAS-mutasjon gjor vi selvfolgelig dette.
Screening for KRAS tar kun noen timer
og en storre andel av pasientene kan fort-
ere hindteres til riktigst mulig behandling,
sier Lund-Iversen.

OUS fjerner faerre lymfeknuter
Systematisk lymfeknutedisseksjon er en
obligatorisk del av en standard operasjon
for primeer lungekreft og er beskrevet i
samtlige internasjonale retningslinjer for
lungekirurgi. Her viser arsrapporten store
forskjeller mellom sykehusene, og ved
Rikshospitalet fiernes det feerrest sikalte
lymfeknutestatsjoner. I 2022 ble det gjen-
nomfert 311 operasjoner, gjennomsnittlig
ble det fjernet 2,3 lymfeknutestastasjoner
per operasjon, mens minstemalet er 4
stasjoner per operasjon. Ved Ahus fjernes
flest, 4,5 stasjoner per operasjon.

- Nar det gjelder uttak av lymfe-
knuter under operasjon sa er det slik
at den sikreste positive effekten av & ta
ut mange lymfeknuter er at man far et
presist stadium-inndeling. Mange tror at
stort uttak ogsd bedrer overlevelse, men
dette har man ikke klart 4 dokumentere
godt nok. Det er laget internasjonale -3

[ R e Bt el F i
-
i

e

Marius Lund-lversen, overlege ved patologi ved

Oslo Universitetssykehus.

Steinar Kristian Solberg, thoraxkirurgi,
Kreftregisteret.
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retningslinjer for uttak og mange av sykehusavdelingene som behandler

sykehusene ligger for lavt i uttak i for- lungekreftpasienter. Vi er bekymret for .

hold til de retningslinjene. Det ser ut til at manglende ressurser med helseperso- B I iIm e d I e m
at robotteknikk gjor det enklere a ta ut nell kan fore til at det ikke blir gitt like

flere lymfeknuter. De sykehusene om har ~ gode behandlingsmuligheter til pasienter Et medlemskap i

mest robotteknikk, ligger pa topp med over hele landet,.s1er Kari Grenas, leder i Lungekreftforeningen
flest lymfeknuteuttak. Det er kritikkver- Lungekreftforeningen. -

dig at OUS ikke kan tilby lungekreft- koster 200 kroner i aret,
pasienter operasjon med robot, sier eller 400 kroner for deg og
Steinar Kristian Solberg, thoraxkirurgi, Nogiong dine familiemedlemmer.
som arbeider i Kreftregisteret. LONGEK gy it

) o Meld deg inn via var
— Spriket blant sykehusenes rutiner i Arsrappo, ide:
forhold til antall lymfeknuter som fjernes - 2025 nettside:

ved operasjon er et godt eksempel pa ’ /5:;;(’;;:; i, www.lungekreft-
at lungekreftpasienter blir behandlet ngekre, ltetsregiger
ulikt rundt i landet. I var resolusjon fra

landsmetet i &r er nettopp dette med

like behandlingsmuligheter et viktig
poeng. Pasientgruppen er en av de
storste gruppene med kreftpasienter, og
vi ber nd helsemyndighetene om & styrke

foreningen.no

Stott Lungekreft-
foreningens

[T —

K t’eg’sterezj.

arbeid:
Vipps: 523205

Se hele arsrapporten fra
kvalitetsregisteret for lungekreft her:

y
y |

@Dnsker du en
«second opinion»?

[}

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

Ale ris Kontakt Aleris Kreftsenter pa 22 54 11 78

Medisinsk ansvarlig

Naeem Zahid '




Wepe—

Er du rammet av lungekreft?

ar e orgret el

nye nettsider!

| april lanserte vi vare nye nettsider, som en del av var satsning pa
a na ut til flere med informasjon om lungekreft og om vart tilbud.

TEKST: RANNVEIG @KSNE

God og tilgjengelig informasjon om
lungekreft er svert viktig for oss. Med
vare nye nettsider er malet at alle som
soker informasjon og kunnskap om
lungekreft skal finne dette hos oss.

Et annet mal med de nye sidene er &
synliggjore alle vare medlemstilbudtilbud,
som for eksempel aktiviteter og seminarer,
samt & gjore arbeidet vért for pasienter og
parorende synlig pa en bedre mate. Inn-
holdet pa de nye sidene er ogsa optimert

Vestland lokallag

Lokallaget har hatt en aktiv mai-
maned, med foredrag for syke-
pleiere i videreutdanning innen
lungesykdommer 13. mai, samar-
beidsmete med Kreftforeningens
distriktskontor i Bergen 23. mai,
og styremete for lokallaget

24. mai.

med tanke pa sgkemotorer slik at flere
som leter etter informasjon om lungekreft
vil finne det de leter etter pa vire nettsider.
Vi héper at de nye sidene vil veere enklere
a orientere seg rundt i for bade nye og
«gamle» besokende.

Det siste halvéret har vi gkt tryk-
ket pa sosiale medier, som en del av var
strategi for 4 fa flere medlemmer og oke
béde kunnskap og oppmerksomhet rundt
lungekreft.

Du finner oss pa bade Facebook og

Oslo og Akershus lokallag

Lungekreftforeningen Oslo Akershus
lokallag inviterer til jubileumstur
4.-5. november til Refsnes Gods.
Lokallaget melder om allerede mange
pémeldte, men har plass til flere.

Slik melder du deg pa:

Bindende pamelding med egenandel

kr 500,- per person innbetales til konto
1503 44 59875 innen 1. august! Send ogsé
bekreftelse til lonebritaas@gmail.com.

Diagneses og behandling A leve med kreft

Forsidaon + Rleve medkreh + Pisiemtiisrie

Pasienthistorier

Her kan du lese om vire medlemmers erfaringer og utfordringer med
hreftsykdom,

Fikk lungehinnekreft etter
athesteksponering

Vondt d ikke fele seg
aretatt

Instagram. Vi har nettopp passert 400 fol-
gere pa Instagram — men har plass til flere.

P4 de nye nettsidene har vi ogsa
laget en egen portal for helsepersonell,
her har vi samlet informasjon om tidlig
diagnostisering av lungekreft, med serlig
sokelys pé hva fastleger skal vaere obs pé
nér pasienter kommer til konsultasjon og
hvilke undersekelser som ber gjeres for &
fange opp lungekreft tidligst mulig.

Har du lyst til 4 gi oss en tilbake-
melding pa vére nye nettsider si send oss
gjerne en epost:
post@lungekreftforeningen.no

Det er begrenset antall rom reservert, sa
derfor denne tidlige invitasjonen, det er
forstemann-til-mella! Ikke vent med &
melde deg pa!

Det vil bli sendt ut mer informasjon til
de som har meldt seg pa.

Hilsen styret i lokallaget

Nummer2-2023 pust 11
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Aslaug He

| mai ble Aslaug Helland tildelt
Kong Olav Vs kreftforsknings-
pris og valgt inn som medlem
av Det Norske Videnskaps-
Akademi. Gratulasjonene har
florert, og anerkjennelsen

0g oppmerksomheten

rundt Aslaug har veert stor.
Prisvinneren selv er ytterst
ydmyk og retter, som alltid,
fokuset pa pasientene.

12 pust Nummer 2 -2023

TEKST: RANNVEIG @KSNE FOTO: EDDY GRONSET

- Det har veert overveldende, men jeg er
ydmyk i den forstand at dette er noe som
har kommet til i samarbeid med sveaert
mange gode folk, sd dette er helt klart en
stor anerkjennelse av det mange har vaert
med 4 bidra til. Jeg haper at Kreftfors-
kningsprisen vil fore til storre oppmerk-
sombhet pa kliniske studier og til at vi

kan fa fortgang i arbeidet med 4 f4 i gang
screening for lungekreft, samt bidra til
bedre utfall for alle kreftpasienter og seerlig
for lungekreftpasienter.

Mange jerniilden!
Kreftforskningsprisen og medlemskapet i

lland: Med hjerte

Det Norske Videnskaps-Akademi foyer seg
pent til pa det som allerede er en impone-
rende CV.

Kort oppsummert; Aslaug er spesialist
i onkologi, lungekreftspesialist, forsknings-
leder ved Kreftklinikken p4 Oslo univer-
sitetssykehus, leder for IMPRESS-Norway
- Norges storste kliniske kreftstudie, og
MATRIX - et nasjonalt forskningssenter
for klinisk behandling. I tillegg er hun pro-
tessor ved Institutt for klinisk medisin ved
Universitetet i Oslo og leder av NorTrials
senter for kreftsykdommer.

Alt dette til tross, Aslaug finner alltid
tid til 4 stille opp for Lungekreftforeningen,
hun bidrar pé vare seminarer og webinarer,
og frem til 2022 besvarte hun medisinske



for lungekreftpasientene

Under seremonien i Universitetets Aula holdt
hovedstyremedlem i Lungekreftforeningen,
Stian Aagnes, et sterkt innlegg om det d
vaere ung trebarnspappa og f& uhelbredelig
lungekreft.

spersmal som kom inn til foreningen, samt
satt i hovedstyret.

— Jeg har stor glede av samarbei-
det med Lungekreftforeningen. Det er
fruktbart for meg 4 delta i diskusjoner og
veere involvert i arbeidet til foreningen,
for eksempel i jobben med 4 fa refusjon
pé nye legemidler; det er like engasjerende
og betydningsfullt uansett storrelsen pa
pasientgruppen det gjelder.

@nsker a bedre prognose
Hvor kommer engasjementet ditt for
lungekreft fra?

- Som ung assistentlege blir man
flyttet mye rundtomkring, men jeg kjente
at jeg likte meg pé lungekreftavdelingen.
Det er en fin pasientgruppe og det er viktig
a kjenne at man gjor nytte for seg. Da jeg
var ferdig utdannet spesialist fikk jeg der-
for jobb pa lungeavdelingen, og etter det
kjente jeg at det var en retning jeg ensket &
fortsette i, seerlig fordi jeg ensket & bidra til
a bedre pasientenes prognose. I starten av
min karriere hadde vi lite 4 tilby pasien-
tene, derfor er det helt klart gledelig nar
vi har storre muligheter til a gi pasientene
effektiv behandling, og det gir hap. Na kan
vi gi pasienter med mutasjoner i kreftcel-
lene hap om et forlenget liv gjennom
effektiv malrettet behandling, for de som
ikke har slike mutasjoner i kreftcellene kan
immunterapi veere sveert effektivt. Det at vi
i dag har flere gode behandlingsmuligheter
er utrolig viktig innen lungekreft!

Inntil nylig hadde Aslaug én dag i
uken hvor hun tok imot pasienter, men
med alle forskningsprosjekter har hun i
det siste ikke hatt mulighet til & fortsette
med dette.

- Jeg er veldig glad i & jobbe med
pasienter og haper derfor & kunne fa tid
til 8 komme tilbake til poliklinikken. Som
forsker er det viktig 4 ha relasjoner med
pasienter.

Flere timer i degnet enn andre?
Med alle prosjekter og verv lurer man pa
hvordan hun far tid til alt.

Hvordan ser arbeidshverdagen din ut?

— Jeg star tidlig opp og er alltid tidlig
pé jobben. I de morgentimene, nar det er
fad andre pa jobb og jeg ikke har moter, da
far jeg jobbet, konsentrert meg og gjort
unna oppgaver. For eksempel handterer
jeg en god del administrasjon, som & skrive
seknader pa forskningsprosjekter, for
eksempel til Kreftforeningen, eller skriving
av abstracts. Na jobber jeg med resulta-
tene fra NIPU-studien, som vi haper skal
presenteres pa en konferanse til hosten. I
tillegg bruker jeg mye tid pa 4 analysere
forskningsdata og klargjering av resultater
fra prosjekter. Nér arbeidsdagen er godt i
gang, gar mye av tiden min til meter, pre-
sentasjon av resultater og 4 holde foredrag.
Typiske meter for meg er statusmoter
med forskningskolleger og meter med
legemiddelselskaper som vi gnsker 4 f4 til
samarbeid med.

Forventer flere gode
forskningsnyheter

Er det retninger i forskningen som du
brenner ekstra for?

- Jeg har jobbet mye med presisjons-
medisin, i det siste. Vi har hatt mange ar
med gode resultater av presisjonsmedisin
for lungekreftpasienter, noe som er veldig
spennende. Samtidig er det immunterapi,
som ogsa er spennende, hvor vi faktisk ser
noen pasienter som blir helt friske, selv om
de er sveert syke pa forhand.

Hva tror du kommer pad behandlings-
siden fremover?

- Det er masse som skjer innen
immunterapi, celleterapi og vaksiner. Her
vil vi se mange nyheter fremover. Vaksi-
ner er interessant, og covid-vaksinepro-
grammet har vist oss hvor raskt man kan
utvikle effektive vaksiner. Det vil ogsé vaere
en kontinuerlig utvikling innen malrettet
behandling, der man utnytter spesifikke
kjennetegn ved den enkelte pasients
kreftceller.

@nsker mulighet til a delta i kliniske
studier for alle
Na om dagen bruker Aslaug mye tid pa

MATRIX, et nasjonalt forskningssenter
for klinisk behandling. Dette er et prosjekt
hvor forskerne jobber for & etablere mange
studier p4 mange sykehus, noe som vil

gi pasienter tilgang til et stort antall flere
studier.

- Jeg skulle gnske at vi fikk bedre
tilrettelegging for at alle pasienter i Norge
kan ha tilgang til kliniske studier. Dette
vil jeg vaere med p4 & bidra til. Vi ser nd at
det er flere mindre sykehus som gnsker &
delta i kliniske studier, til tross for at det
erfaringsmessig er vanskelig 4 fa kliniske
studier integrert i driften pa alle sykehus.
Men, kliniske studier har ogsa en annen
fordel for pasientene, det bidrar til 4 lofte
standardbehandlingen. Vi ser nemlig at
de sykehusene som driver med kliniske
studier ogsa hever kvaliteten pa vanlig
standard behandling ogsa. Og myndig-
hetene sier at klinisk forskning skal veere
en integrert del av klinisk drift.

- Selv om jeg ikke jobber aktivt med
screeningprogrammet for lungekreft, sa
er dette et omrade jeg hiper og ensker at
blir etablert i Norge. Selv om behandling
og forskning pa lungekreft er kommet
langt og er i utvikling, sa vil alltid tidlig
oppdagelse av lungekreft ha stor betydning
for utfallet for pasienten.

Lungekreftforeningen
gratulerer!

Aslaug Helland ble tildelt Kong

Olav Vs kreftforskningspris for sin
fremragende molekylzere og kliniske
forskning, seerlig innen diagnosti-
sering og behandling av lungekreft
og for sin innsats med a innfgre
presisjonsonkologi for alle krefttyper
i Norge. De uavhengige internasjo-
nale ekspertene som vurderte de
nominerte til prisen, trakk seaerlig
fram hvordan hun gjennom sine kli-
niske studier har bidratt til & utvikle
en mer persontilpasset behandling
for kreftsyke.
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"Ikke spar om jeg har ragykt.

Spor i stedet hvordan jeg har

det etter mine behandlinger
mot min lungekreft”

Lotta, lungekreftpasient

Hvert ar far droyt 3600 personer diagnosen
lungekreft i Norge. Det er den kreftformen flest
personer der av. Mange rammede far sin diagnose
sent, ettersom sykdommen kan veere vanskelig a
oppdage. Tidlig pavisning er det absolutt viktigste
tiltaket for & kunne behandle flere. A innfare

% screening vil fore til at flere liv blir reddet. Nar
AstraZeneca noen far lungekreft, stilles ofte spersmalet "har

AstraZeneca AS, Box 6050 Etterstad, 0601 Oslo, www.astrazeneca.no du reykt?”. Har du lunger, kan du fa lungekreft.

Les mer pa kreftinfo.no

NO-9859-12-22-ONC Ref. https://www.kreftregisteret.no/Temasider/kreftformer/Lungekreft




Pasientopplevd
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Hvordan kan vi lgfte kvaliteten i kreftbehandlingen? jégﬂ;grqz ble ¢
for . ke tjf a b,
Det forsgker en helt ny rapport fra e fy,,erlggrlg,,app::e ri2g,
All.Can Norge & sette pa dagsorden. o " 0g joyrn S S

TEKST: EDDY GR@ONSET

Vi i Lungekreftforeningen deltar aktivt

i styringsgruppen til All.Can Norge.
Gjennom et bredt samarbeid pa tvers

av pasientorganisasjoner, helsepersonell
og industrien, har vi jobbet for & sette
«prehabilitering» og «trygg utskrivning»
pé agendaen. Malet er en bedre og mer
effektiv kreftomsorg.

Den nye rapporten baserer seg pa
innspill fra fokusgrupper gjennomfert
blant tre helt sentrale interessenter i dette
viktige arbeidet: Pasientene, de parerende
og helsepersonell.

En rapport fra de det angar i
praksis

Malet med rapporten er a gi et kvalita-
tivt bidrag for a etablere og tydeliggjore
begrepet «pasientopplevd kvalitet». For
a fa til dette tror All.Can at det er viktig
a starte med innspill fra de tre gruppene
som oppleves 4 sitte tettest pa svarene og
den opplevde kvaliteten i praksis.

— Pasientopplevd kvalitet er en viktig
kvalitetsdimensjon i kreftomsorgen, men
ma tydelig innholdsdefineres. Det skriver
overlege og programleder for kreftdiag-
nostikk- og behandling p& Ahus, Geir
Arne Larsen i rapportens forord.

Han mener All.Can Norges innspill
bidrar til at helsetjenestene tilpasses
pasientenes behov pd en bedre méte.

Viktig bidrag

— All.Can Norges bidrag inn i dette arbei-
det er viktig fordi dette er en stemme som
representerer de interessene og behovene
som kreftpasientene har. Gjennom 4 delta
i politiske beslutningsprosesser og sam-
arbeide med beslutningstakere, helsear-
beidere og andre aktorer, bidrar All.Can
Norge til & sikre at kreftpasienters behov
blir inkludert i de viktige helsebeslutnin-
gene, skriver han i forordet.

Rapport fra fokusgrupper:

PASIENTENE

All.Can Norge

Changing cancer care together

RAPPORT - FOKUSGRUPPER:

PASIENTOPPLEVD KVALITET |
KREFTOMSORGEN

Dette er hovedfunnene i rapporten:

Rapporten peker pa tre interessante
tendenser som star ut i samtalene med
fokusgruppene. Dette er viktige inn-
spill som m4 tas pa alvor i det videre
arbeidet med & lofte den pasientopp-
levde kvaliteten i kreftomsorgen:

Systemsvikt
Det brister i overgangene - IKT,
mangel pa kontinuitet i
behandlingen.
«Det & std utenfor sykehuset» er en
toff overgang. Den sinte stemmen
ma brukes flittig.
Informasjonen og oppfelgingen er
god mens man er inne, men alt blir
mye tyngre pa «utsiden».

Om All.Can:

Mental helse
Legene teller svulster, men
«ingen bryr seg» om det mentale.
Pérgrende har for liten plass i
behandlingslopet.
Livskvalitet dreier seg om mer
enn parykk og pakkeforlgp.

Ulikheter
Fokusgruppene avdekket
behandlingsmessige forskjeller.
Geografiske forskjeller og ulik
praksis fra sykehus til sykehus.
Sen-effekter og bivirkninger
prioriteres ulikt.

All.Can ble etablert i 2017 som et internasjonalt initiativ med lokale styrings-
grupper. Malet er a forene representanter fra pasientorganisasjoner, beslut-
ningsmiljger, helsepersonell, forskning og industri - til & arbeide sammen for
en bedre og mer effektiv kreftbehandling. Initiativet baseres pa frivillig innsats,
mens gkonomisk stotte til All.Cans prosjekter og drift finansieres av industrien.



Jan Flirst ville selv stille opp og fortelle sin historie, det rakk han dessverre ikke. Fgr han ble syk var han en
usedvanlig sprek kar, som elsket aktivitet.

Lungehinnekreft etter 65 ar

Kunne kreften ha noe a gjgre med
at han hadde jobbet pa bat for
mange ar siden, undret Jan First
da han fikk diagnosen lungehinne-
kreft i 2022. Nei, mente legene, det
var for langt tilbake i tid. Arsaken
til hans lungehinnekreft mente de
var «ukjents.

TEKST: RANNVEIG @KSNE FOTO: PRIVAT

Alle lungekreftpasienter far, etter at diag-
nosen er stilt, et brev fra NAV med infor-
masjon om mulighet for a sgke erstatning
om yrkessykdom dersom det foreligger
mistanke om at kreften kan skyldes ekspo-
nering for kreftfremkallende stoffer i jobb.
Fordi Jan hadde jobbet i maskinrommet
pé MS Oslofjord hos Amerikalinjen og
Fred Olsen sin MS Bengazi i 1956-57 tok
béde Jan og barna hans opp dette med
asbesteksponering med involverte onko-
loger og lungeleger, men fikk beskjed om
at det var for lenge siden han hadde veert
utsatt for asbest til at dette kunne veere
arsaken. Jan valgte derfor & ikke sgke om
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yrkessykdom. Legene mente at i Jan sitt
tilfelle var arsaken altsé ukjent. Det viste
seg at de tok feil.

Hentet inn informasjon selv

- Vi slo oss ikke til ro med at perioden

i maskinrommet, hvor han hadde blitt
utsatt for asbest daglig, ikke kunne veere
arsaken til pappa sin kreftsykdom. Pappa
var en sprek mann, som hadde levd et
sunt og aktivt liv med veldig god fysisk
helse, forteller Eva Alexandra Fiirst.

Under behandling pa Ulleval kom
dessuten Jan i snakk med en annen pasi-
ent med lungehinnekreft som selv hadde
veert maskinist og fatt innvilget erstatning
fra NAV. Han oppmuntret Jan og familien
til & soke om erstatning.

Eva Alexandra og sesknene,
Marianne og Thomas, begynte 4 lete etter
mer informasjon om lungehinnekreft
og asbesteksponering. De kom over en
forskningsstudie av forsker Leif Age
Strand, hvor det kom frem at latenstiden
kan veere opp til 70 ar.

- Vi fant ogsa dokumentasjon fra
USA hvor man har dokumentert latenstid
helt opp til 84 &r, forteller Marianne Fiirst.

Strand bisto med artikler om lang
latenstid, og sesknene hjalp faren med
4 soke om erstatning for yrkessykdom.
Etter to uker ble soknaden innvilget, og
Jan spkte deretter om menerstatning, ogsa
denne ble innvilget raskt. Jan Fiirst fikk
dermed innvilget erstatning 65 ar etter at
han ble utsatt for asbesteksponeringen.

Mye feilinformasjon?

Utover hesten ble Jan raskt dérligere, til
slutt orket han ikke mer behandling og 21.
desember dode han hjemme pd Amot i
Modum, med sine kjeere rundt seg. Jan ble
83 dr gammel.

I etterkant av farens bortgang har de
tre sosknene tenkt mye pa regelverket i
forhold til seknad om erstatning og infor-
masjon rundt asbesteksponering og tid.
De frykter at mange andre familier ogsa
har fatt feilinformasjon og at det er mange
som dermed ikke har skt om erstatning
selv om de har blitt utsatt for asbestekspo-
nering.

- I dag er reglene slik at man mé spke
om erstatning for man der. I vart tilfelle
var det sd vidt pappa rakk & sende inn
seknaden. Dette er noe vi har tenkt en



del pa i etterkant, fordi vi i forste instans
fikk beskjed om at det var for lenge siden
pappa ble eksponert til at det kunne veere
arsaken til kreften s& droyde det flere
méaneder for spknaden faktisk ble sendt
inn. Hva med alle som aldri rakk a sgke
om erstatning fordi de ogsa fikk beskjed
om at eksponeringen var for langt tilbake
i tid? Hvor mange er det snakk om rundt
ilandet som egentlig hadde hatt rett til
erstatning? Vi mener ogsa at parerende
burde kunne sgke om erstatning selv om
pasienten er ded, dersom det er mistanke
om at kreften skyldes asbesteksponering,
sier Thomas Fiirst.

Latenstid pa opptil 70 ar

I forbindelse med lungehinnekreft oppgis
latenstiden ofte a vere 30, 40 eller 50 ar.
Latenstiden er imidlertid lengre for-
klarer Leif Age Strand, seniorradgiver i
Forsvarets sanitet.

— Fra asbesteksponering til kreftut-
brudd, altsa latenstiden, kan det ga opp
til 70 ar. Det ser ut til at latenstid kun
begrenses av menneskets levealder.

Strand har blant annet forsket pa
asbesteksponering og utvikling av kreft
blant marineansatte.

- Lungehinnekreft skyldes kun
asbesteksponering, og har ikke noe med
livsstil & gjore. Derfor er forskningen
ogsa konkluderende nar vi har sett pa
forekomst av kreft og dedsfall blant en
yrkesgruppe som vi vet at kan ha blitt
eksponert for asbest. Fra 1950 til 1987
tjenestegjorde 11 500 marineansatte pa
norske marinefartgy. Studien viser at blant
personell med tjeneste i maskinrom var
det 6-doblet risiko for lungehinnekreft.

Strand forklarer at graden av ekspo-

Menerstatning

Dersom du har fatt varig medisinsk
men som folge av yrkesskade

eller yrkessykdom kan du ha rett

til menerstatning. Menerstatning

er en erstatning for ulemper du

har fatt som skyldes en godkjent
yrkesskade eller yrkessykdom.
Menerstatningen blir beregnet
etter hvor stor varig medisinsk inva-
liditet skaden eller sykdommen gir.

Kilde: NAV

Seniorrddgiver Leif Age Strand ved Forsvarets
sanitet har blant annet forsket pé asbest-
eksponering og utvikling av kreft blant
marineansatte.

nering ser ut til & henge sammen med
hvor lang tid det tar for sykdommen
inntreffer.

- Sterk eksponering forer ofte til at
det tar kortere tid for kreftutbrudd, mens
det ofte tar mye lengre tid for kreften
rammer for de som har blitt eksponert i
mindre grad.

Handler ikke om kroner og @re
Sesknene Fiirst haper at dpenhet rundt
farens historie skal bidra til at flere blir
oppmerksomme pa den lange latenstiden
ved lungehinnekreft, og hvilke rettigheter
som utlgses ved denne diagnosen. Ikke
minst héper de 4 bidra til at helsepersonell
ikke feilinformerer andre pasienter med
lungehinnekreft om latenstid.

- Dette er en viktig sak for oss. Pappa
var en sterk kar som var i usedvanlig god
form, han jobbet som tannlege til han var
75 &r og var pé daglige langturer for han
ble syk. Vi mener at han ble frargvet 10 ar
av livet sitt fordi han ble utsatt for asbest
for mange ar siden. Pappa ville selv stille
opp og fortelle sin historie, det rakk han
dessverre ikke, derfor betyr det mye for
oss & kunne bidra til 4 sette sokelys pa
asbest og latenstid, sier Eva Alexandra.

- Selv om selve erstatningen ikke
tilsvarer mer enn knapt ett ars full pen-
sjon, noe som selvfolgelig er alt for lite, sa
handler det ogsa om & fa en bekreftelse
pé hva som var édrsaken til kreften, samt
at myndighetene - til en viss grad - tar
ansvar. Ndr det er sagt mener vi det er
skammelig at ikke arbeidsgiver stilles til
ansvar — men det er en annen diskusjon,
sier Thomas.

Sprik mellom antall
tilfeller og antallet
som spker erstatning

De siste arene har 60-80 menn, og
cirka 15 kvinner, fatt diagnosen
lungehinnekreft i Norge. 1 2021 fikk
75 menn diagnosen, og 9 kvinner.
Hvordan er sammenhengen mellom
antall tilfeller og antallet som soker
om erstatning fra NAV?

— Vi har ikke oversikt over dette,
men en manuell telling fra statis-
tikkuttrekk fra 2015, 2016 og 2017
viser at vi da hadde fatt i litt under
50 skademeldinger hvert av disse
arene. Alle sakene er godkjente
(Malignt mesoteliom er naert knyttet
til asbest). Det innvilges menerstat-
ning for 100 prosent medisinsk inva-
liditet i disse sakene. Alle krav om
menerstatning er innvilget. For a fa
utbetalt full menerstatning ma man
vaere i live pa vedtakstidspunktet.
Det er derfor mulig at ikke alle har
fatt full menerstatning, men dette
har vi ikke oversikt over. Tallene er
noe usikre siden dette er manuelle
registeringer, forklarer Bente
Thori-Aamot, seksjonssjef i NAV.

Til sammenligning viser tall fra
Kreftregisteret at 69 menn og
13 kvinner fikk diagnosen i 2015,

i 2016 fikk 62 menn og 14 kvin-

ner diagnosen og i 2017 var det

75 menn og 15 kvinner som fikk
lungehinnekreft. Det kan altsa se ut
som det arlig er et antall pasienter
som ikke sgker erstatning, av ulike
grunner.

Bente Thori-Aamot, seksjonssjef i NAV
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Rett pa sykepenger ve

Sommerferien naermer seg med stormskritt og det er mange som
gnsker a reise utenlands. Dersom du er sykemeldt kan det hende at du

har flere spgrsmal knyttet til dette.

TEKST: ADVOKAT PREBEN KL@VFJELL

Det er viktig & veere klar over hvilke regler
som gjelder og at man undersgker dette i
god tid for man reiser. Hvilke regler som
gjelder for deg, varierer ut ifra hva slags
stotte du far og hvilket land du reiser til.
Lovverket for dette er nedfelt i folketrygd-
loven kapittel 8.

Etter folketrygdloven § 8-9 mé du opp-
holde deg i Norge, i et annet E@S-land
eller et annet sted hvor trygdeforord-
ningen er gitt anvendelse, for 4 fa rett til
sykepenger. Det vil si at hvis du er p4 reise
i for eksempel Norge eller i et E@S-land
kan du fylle ut soknad om sykepenger som
normalt. Bakgrunnen for denne bestem-

melsen er & sikre at NAV har mulighet til &4
folge opp de som er sykmeldte.

Selv om du ikke ma spke til NAV pa
forhand for & kunne reise i Norge eller

et EQS-land, er det viktig at du avklarer
med arbeidsgiveren din at reisen ikke vil
veere til hinder for planlagt oppfelgning og
aktivitet pa arbeidsplassen. I tillegg ma du
avklare med béde med din sykemelder, for
eksempel fastlege, og med NAV at reisen
din ikke vil forverre helsetilstanden din
eller hindre planlagt behandling. Dersom
du er sykemeldt og ikke har arbeidsgiver,
er det likevel viktig at du informerer bade
din veileder pa NAV og din sykemelder.
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Dersom du skal pa ferie utenfor EQS,
ma du forholde deg til andre regler. Etter
folketrygdlovens § 8-9 kan du dra til et
land utenfor EQS i en kortere periode,
men da mé du seke om a beholde syke-
pengene dine under utenlandsoppholdet.
Dersom du seker, kan du fa rett til 4 reise
utenfor EQS i inntil fire uker i lopet av en
tolvménedersperiode. Det er viktig at du
soker om dette i god tid for du reiser. Du
finner spknaden og mer informasjon pé
nav.no. For & kunne sgke om dette mé du
ha datoene for reisen klare.

Det er flere krav som ma vere oppfylt

for & beholde retten til sykepenger ved
reise utenfor E@S. I likhet med nar du
reiser i Norge og innenfor E@S, ma du
avklare med arbeidsgiver og sykemelder
at oppholdet ikke vil veere til hinder for
planlagt aktivitet og behandling. Rett-
spraksis viser ogsé at oppholdet ikke kan
fore til en forverring av helsetilstanden.
Du ma derfor sjekke med den som har
sykmeldt deg om en slik utenlandsreise vil
forverre helsesituasjonen din og om den
vil hindre planlagt aktivitet og behand-
ling. Oppholdet kan heller ikke hindre
NAV sin oppfelgning. Det vil si at dersom
utenlandsoppholdet hindrer sykefraveers-
oppfelgingen, kan sgknaden avslas.

Det kan oppsta konsekvenser dersom

du reiser uten 4 ha avklart det med NAV,
arbeidsgiver og sykemelder. Du kan blant
annet risikere at sykepengene stanses nir
du er pa reise. Et eksempel pé dette er hvis
reisen gjor at sykefravaeret ditt blir forlen-
get eller at reisen forhindrer at du deltar pa
planlagt oppfelgning og aktivitet. Dersom
sykepengene stanses, kan det ogsa fore til
et nytt og lavere grunnlag for beregning

av sykepengene dine. Reiser du i fire uker
eller mer, og sykepengene stanses i denne
perioden, kan du risikere 4 fa avslag pa
kommende spknader om sykepenger.
Disse eksemplene viser hva konsekvensene
kan vzere hvis du ikke undersoker lovver-
ket, og det er derfor viktig at du avklarer
reisen pé forhdnd.

Videre er det viktig 4 bemerke seg at
ovennevnte bestemmelser kun gjelder for
norske statsborgere og andre E@QS-borgere.



reise?

Dersom du ikke er norsk statsborger
eller EQS-borger er det andre bestem-
melser du ma forholde deg til. Som
utgangspunktet mé du da oppholde deg i
Norge den tiden du mottar sykepenger.

Vi rader deg ogsa til a underseoke og veere
oppmerksom p4 hva reiseforsikringen
din dekker nér du er pa utenlandsreise.
Du kan fa kjopt ulike reiseforsikringer,
som dekker ulike kostnader dersom

du skulle bli syk pa reise. Dette kan for
eksempel vere hvis du far behov for
akutt helsehjelp, og trenger bistand fra
lege eller sykehus. Dersom du ikke har
reiseforsikring, kan du risikere & matte
betale kostnadene selv.

Bestemmelsene i folketrygdloven er ogsa
tilgjengelig pa lovdata.no, dersom du
onsker a lese deg mer opp pa lovverket.
Informasjonen er ogsa tilgjengelig pa
nav.no. Dersom du har noen flere
sporsmél knyttet til NAV kan du
kontakte NAV sitt kontaktsenter pa

tlf. 55 55 33 33 eller via funksjonen
«Skriv til oss» pa nav.no.

Advokattilbud
til medlemmene

Medlemmer av Lungekreft-
foreningen far rabatterte
tjenester i Advokatfirmaet Tveter
og Klgvfjell og advokat Preben
Klgvfiell svarer na ogsa pa
juridiske spgrsmal knyttet til din

kreftsykdom pa vare nettsider.

For a bruke medlemsavtalen og
fa rabatt pa advokattjenester er
det ikke noe begrensning i
hvilke saker det gjelder.

Preben Klgvfjell kan kontaktes
pa pk@klovfjell.no eller pa
telefon 22 17 74 00 for en
uforpliktende prat.

Ferien kan fort ble svaert dyr
dersom du skulle fa behov for
behandling som reiseforsikringen
din ikke dekker.

TEKST: RANNVEIG @KSNE FOTO: SOS INTERNATIONAL

- I hovedsak dekker reiseforsikringen
kun akutt oppstatt sykdom og skade,
eller akutt og uforutsett forverring av
eksisterende sykdom eller skade. Vi
anbefaler kreftpasienter som gnsker

a reise utenlands om 4 ta en sakalt
medisinsk forhdndsvurdering, sier
Karin Tranberg, divisjonsdirektor i SOS
International.

Du kan ende opp med kostnadene
for behandling
Dersom man fir behov for medisinsk
behandling i utlandet og reiseforsik-
ringen ikke dekker kostnadene kan
behandlingsutgifter, eller hjemtransport
fort komme opp i sveert store summer.
— Vi ser dessverre pasienter som
oppdager altfor sent at forsikringen
ikke dekker innleggelse og eventuell
hjemtransport med ambulansefly. Det
kan bli ekstremt dyrt om man mé dekke
slike utgifter selv. Vi har eksempler pé
kreftpasienter som har endt opp med
4 ta opp l&n pé huset for a fa dekket
behandlingsutgifter som har oppstatt pa
reise, forteller Tranberg.

Medisinsk forhandsvurdering

er en trygghet

- Som kreftpasient er det mange
faktorer man ma ta hensyn til om man
skal ut a reise. Det kan veere vanskelig
for fastlegen & vurdere hva en flytur
betyr for pasientens sykdom eller hvilke
ungdvendige risikoer man muligens
utsetter seg selv for. Det er nettopp dette
en medisinsk forhdndsvurdering kan
vurdere, forklarer Tranberg.

En medisinsk forhandsvurde-
ring forteller deg om en kronisk eller
eksisterende sykdom ogsa vil veere
dekket mens du er pé reise dersom du
far behov for behandling. Du ma selv
bestemme om du ensker 4 reise eller
ikke, men vurderingen hjelper deg til
4 ta en informert avgjorelse pa om du
skal bli hjemme, eller ta risikoen og
reise. Medisinsk forhdndsvurdering far
du ved 4 kontakte ditt forsikringssel-
skap, eller SOS International direkte.

SOS International er en assistan-
seorganisasjon som, pa vegne av
forsikringsselskaper, blant annet
yter medisinsk hjelp til reisende

i hele verden og koordinerer
hjemtransport for reisende som
blir syke eller skadet.
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Roche er en global pioner innen legemidler og diagnostikk som
fremmer medisinsk vitenskap og forbedrer menneskers liv.

Den kombinerte styrken ved a ha legemidler og diagnostikk under
ett tak, har gjort Roche ledende innen persontilpasset medisin

- en strategi som tar sikte pa a tilpasse behandlingen til den enkelte
pasient pa best mulig mate.

Roche Norge AS - Telefon: 22 78 90 00 - www.roche.no
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Likeperson:

Ingen

problemlgser

- Som likeperson skal man ikke
lpse andres problemer, men vaere
lyttende og st@ttende til stede,

papeker Tor Atle Andersen.

TEKST : KJERSTI JUUL FOTO: PRIVAT

Han hadde ingen likeperson da han selv
ble diagnostisert med lungekreft for syv

ar siden. I dag fungerer Tor Atle Andersen
som likeperson pa fjerde dret.

- I «etterpdklokskapens» lys — hva tror
du en likeperson kunne hatt av betydning
for deg?

- I den forste fasen kunne en like-
person hjulpet meg til & forsté situasjonen
jeg var i pa en bedre mate. Jeg ble veldig
godt ivaretatt av helsevesenet, og folte ikke
jeg manglet noe. Samtidig er de jo «bare»
behandlere og kjenner ikke til det folelses-
messige registeret man skal igjennom, nér
man er syk. Akkurat det hadde det vert
fint 4 kunne snakke med en likeperson
om.

Andersen mener det er et tankekors
at han ikke fikk noe informasjon om hver-
ken Lungekreftforeningen eller likeper-
sonstilbudet fra helsehold. Dette var noe
han mitte finne ut av pa egenhénd.

- Den store mangelen pé informasjon
var ogsé grunnen til at jeg selv meldte
meg som likeperson. Det er noe jeg har
onsket a forbedre.

- Hvorfor er det sd verdifullt d snakke
med en likeperson?

- A snakke med en person som har
veert i samme eller tilsvarende situasjon,
gir deg en folelse av at de lettere kan sette
seg inn i hva du har behov for & snakke

om. Hva du feler og tenker rundt syk-
dommen. Folk som ikke har veert rammet
av kreft, kan vise empati og synes synd pa
deg, men nar du snakker med noen som
har opplevd det samme, kan du belemre
dem med tankene dine p4 en annen mate.
Selv synes jeg det var en provelse nok

for mine naermeste parerende at jeg fikk
diagnosen, jeg onsket ikke a belemre de
ytterligere med alle de morke tankene jeg
hadde. I slike tilfeller er det godt & ha en
likeperson & kunne «temme» seg til.

- Har du en spesiell samtale du husker
ekstra godt fra tiden som likeperson?

- Den vanskeligste samtalen jeg har
hatt var et psykiatrisk tilfelle, som nok
burde fatt annen hjelp enn samtale med
en likeperson. Vedkommende ringte meg
og beskrev helsepersonell neermest som
overgripere. Jeg provde 4 veere imgtekom-
mende, men fortalte at min erfaring var
en ganske annen.

- Er det noen bestemte egenskaper som

er gode d ha med seg inn i rollen som
likeperson?

- Du mé veere flink til 4 lytte og ha
empati nok til 4 kunne sette deg inn i
andre menneskers folelser. Du ber vere
sapass tilbakeholden at du ikke kommer
med masse rdd om hvordan andre men-
nesker skal takle sin sykdom. Som likeper-
son skal man ikke lgse andres problemer,
men vere lyttende og stottende til stede.
- Hvordan kan man fa flere til d benytte
seg av likepersontjenesten?

- Nar du far diagnosen og kommer i
behandling, m4 stettetilbudene opplyses
om fra sykehuset. Man ber far tilbud om
en likepersonsamtale, pd samme maéte
som det ber opplyses om kreftkoordi-
natorer i kommunen, muligheten man
har til & snakke med en sykehusprest osv.
Lungekreftforeningen burde ogsd ha klar
en liten folder med brosjyremateriell,
som legen kunne gi til pasienter som far
diagnosen.

Lungekreftforeningens likepersoner kan du kontakte direkte, du finner oversikt
over alle vare likepersoner pa neste side og pa nettsiden var:
www.lungekreftforeningen.no/likepersontjenesten

Du kan ogsa sende en e-post til likeperson@lungekreftforeningen.no
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Lever du med
ikke-smacellet
lungekreft?

Pa nettstedet kreftilungene.no kan du som pasient eller pargrende fa mer
informasjon om livet med lungekreft, samt utredning, ulike behandlingsmuligheter

og persontilpasset medisin.

R AMGEN
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Amgen Norge, Inkognito33A 0250 Oslo, telefon 23 30 80 00
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Kontaktpersoner i Lungekreftforeningen

Hovedstyret

Lokallag

Lokale
kontakt-
personer

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

Vestland
Vestland
Trendelag
Trendelag
@stfold

Hedmark

Oslo og Akershus
Oslo og Akershus
Oslo og Akershus
Oslo og Akershus
Oslo og Akershus
Oslo og Akershus
Oslo og Akershus
Agder

Agder

Agder

Vestfold

Vestfold

Vestfold
Telemark
Telemark
Telemark
Telemark
Telemark
Rogaland
Buskerud
Telemark

Sogn og Fjordane
Troms og Finmark

Leder

Nestleder

Styremedlem
Styremedlem/lokallagsansvarlig
Styremedlem

Styremedlem

Styremedlem

Styremedlem

Varamedlem

Varamedlem

Telemark
Lokallagsleder
Oslo og Akershus
Lokallagsleder
Vestfold
Lokallagsleder
Vestland
Lokallagsleder
Trendelag
Lokallagsleder

@stfold

Hedmark
Buskerud

Tromsg

Agder

Mgre og Romsdal
Rogaland

Henrik Aasved

Gunn Laegreid Haldorsen

Oddvar Bakke

Ruth Hergard Fagerhaug

Alf Gullik Hansen

Arnfinn Mangerud
Regine Deniel lhlen

Ole Knutzen
Per-Otto Nilsen
Per Olthuis
Lisbeth Hagberg
Ingar Nilsen

Lone H. Aas
Esther Ryberg
Tor Atle Andersen
Askild Johnsen

Hans Petter Spydslaug

Dag Maursas

Karine Tveiten Kjork

Rita Slabakk
Unni Ruth
Olav Valen

Morten Haraldsen

Inger Lie

Anne Lise Nesvik
Sol Nymoen
Bjgrn Rosbach
Odd Eikenes
Wenche Hoholm

Kari Grgnas

Gunn Laegreid Haldorsen
Vilde Drageset Haakensen

Ole Knutzen

Tor Atle Andersen
Hans Petter Spydslaug
Stian Andre Aagnes
Trine Buer

Frances D’Silva
Christina Nordkvelde

Bjgrn Rosbach
Ole Knutzen

Lise Bratli

Bente Grindheim

Karin Tvera Juvik

Alf Gullik Hansen
Arnfinn Mangrud
Cecilie Brathen
Stian Aagnes
Esther Ryberg

Elen Efros-Monsen
Anne Lise Nesvik

Pasient
Pasient
Pargrende
Pasient
Pasient
Pasient
Pasient
Pasient
Pasient
Pargrende
Pasient
Pasient

Pasient
Pasient
Pargrende
Pasient
Pasient
Pasient
Pasient
Pasient
Pargrende
Pasient
Pasient
Pasient
Pasient
Pasient
Pasient
Pargrende

kari@lungekreftforeningen.no
glhhaldorsen@gmail.com
vilde.haakensen@gmail.com
oleknutzen@live.com
toratle.andersen@gmail.com
spydslaug@gmail.com
aagnes__stian@hotmail.com
buertrine@gmail.com
fkdsilva@gmail.com
xtinanord@gmail.com

telemark@lungekreftforeningen.no
bjornespenrosbach@gmail.com

osloakershus@lungekreftforeningen.no

oleknutzen@live.com
vestfold@lungekreftforeningen.no
lisebratli@icloud.com
vestland@lungekreftforeningen.no
bente.grindheim@haugnett.no
trondelag@lungekreftforeningen.no
Kahajuvik@gmail.com

agullhan@online.no
a-mang@online.no
braathen.cecilie@gmail.com
aagnes__stian@hotmail.com
esthrybe@online.no
elen.monsen@gmail.com
a-nesvik@online.no

henrik.aasved@altiboxmail.no
glhhaldorsen@gmail.com
oddvararild.bakke@gmail.com
ruth.fagerhaug@gmail.com
agullhan@online.no
a-mang@online.no
deniel@vikenfiber.no
oleknutzen@live.com
pe-nil@online.no
siuhtlo@yahoo.no
lisbhag@gmail.com
ingar@pa-plan.no
Lonebritaas@gmail.com
esthrybe@online.no
toratleandersen@gmail.com
askild.johnsen@gmail.com
spydslaug@gmail.com
dhermama@online.no
karine.tveiten@gmail.com
rita.slaabakk@gmail.com
unniruth@yahoo.no
o.valen@outlook.com
mortenharaldsen@outlook.com
ingeli2010@live.no
a-nesvik@online.no

bjornespenrosbach@gmail.com
o.eikenes@gmail.com
wenche.hoholm@gmail.com

950
902
986
905
472
906
920
952
970
950

477

905

920

908

415

991
am
976
920
991
402
481

959
902
957
971
991
am
906
905
930
919
970
932
909
991
472
913
906

50 467
49 791
69 297
99 162
71 941
42 13
95 861
98 526
38 987
80 206

57 828

99 162

63 166

31 859

55 277

11 606
97 533
80 915
95 861
64 776
38 976
13 797

96 270
49 791
70 551
32 798
11 606
97 533
30 213
99 162
31 400
97 281
91 909
52 528
25 841
64 776
71 941
55 707
42 M3

91 77 990

469
922
976
402

49 997
37 612
68 099
88 669

900 35 571

928
481

902
477

63 118
13 797
25 538
57 828

900 72 491

962

34 474
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Sykepleiere overtar legekonsultasjonene

LA

Pa lungeavdelingen ved Haukeland universitetssykehus kan lungekreft-
pasientene mgte en sykepleier i stedet for legen. Fornuftig bruk av
ressurser, mener bade legen og sykepleieren Pust har mott.

TEKST OG FOTO: HARALD HERLAND

Sykepleier May Elisabeth Gilja og
seksjonsoverlege Qystein Flotten sitter
i et konsultasjonsrom og forteller om
prosjektet som startet 15. april i &r.
Oppgavedeling heter det p4 fint, syke-
pleierkonsultasjoner til hverdags. Tanken
er at legene ikke behgver a gjennomfore
alle konsultasjoner, men overlate enkelte
samtaler til godt kvalifiserte sykepleiere.
— Det betyr at vi kan ta konsultasjo-
ner i stedet for legen, innimellom legekon-
sultasjonene, sier sykepleier Gilja. - Det
kan veere enklere undersokelser der vi for
eksempel gar gjennom en sjekKkliste for &
Kklargjere for en ny runde med immunte-
rapi. Etter at vi har veert gjennom en slik

sjekkliste og snakket med pasienten, kan
legen bestille kuren. Sykepleiere far meate
pasientene pa en annen mate, vi fir flere
og gjerne mer interessante oppgaver, mens
legene blir avlastet.

— Jeg tror dette blir en god ordning,
sier @ystein Flgtten. Hos oss vil det vaere
aktuelt for de pasientene som allerede
er stabile og kommer for en bestemt
behandling.

Bedre ressursutnyttelse - mer tid
til pasienten

Flotten mener det er viktig for helsevese-
net & utnytte ressursene bedre og endre
pa praksis for hvem som skal gjere hvilke

oppgaver.
— Sykepleierne kjenner disse pasi-

Sykepleier May Elisabeth Gilja og
seksjonsoverlege @ystein Flgtten ser
over konsultasjonene som er satt
opp. | stedet for legen vil noen av
pasientene mgte en sykepleier ndr
de kommer til lungeavdelingen pé
Haukeland sykehus. En god ordning
for alle, mener de to kollegaene.

entene og behandlingen deres veldig godt,
sd dette skal g& helt fint, sier han.

En stor fordel for pasientene er at
sykepleierne setter av god tid til hver kon-
sultasjon, og kan svare pa spersmél om
bade behandling og livssituasjon.

— Vi setter av tilstrekkelig med tid,

40 minutter til hver pasient og vi vi haper
pasientene synes dette er greit, forklarer
May Elisabeth Gilja.

Har pasienten sporsmal eller bekym-
ringer, sé er alltid legen der, forsikrer bade
Flotten og Gilja.



