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Immunterapi Sykdom — bare en Familie far ikke
— kan forskerne dom? pengestotte:
finne en behandling | Per Fugelli om livet Vi tar saken til
for alle kreftformer? med kreft retten




Kreftforeningen
er Norge rundt

Ring oss pa 07877 eller besgk
kreftforeningen.no og les mer

om alle de gode tibudene vare.
Lurer du pa noe om kreft? Da
kan du ringe Kreftlinjen pa

3800 57 338.

Vardesentrene

P4 Vardesenteret er all

tid din tid. Du kan fylle
den med samtaler med en
likeperson — en som selv
har hatt kreft eller veert
pargrende til en kreftsyk.
Du kan delta pa et kurs, ta
en treningsgkt eller sla av
en prat med likesinnede.
Kanskije frister det mest 8
sitte i fred og finne tilbake
til seg selv et gyeblikk?
Velkommen!

Kreftkoordinator

Kreftkoordinatoren gir stgtte
og rad til kreftpasienter og
pargrende og rettleder til
gode tilbud i kommunen.
Kreftkoordinatoren kan

gi deg svar pa de fleste
sparsmal, eller veilede deg
til noen som kan. Kreftkoor-
dinatoren er til for deg. Ring
kommunens sentralbord

for @ hgre om det er en
kreftkoordinator pd hjemste-
det ditt.

| dag har vi i alt sju Vardesentre,
ett i hver landsdel. Her fra
Vardesenteret i Trondheim.

Temakafé

Temakafeen er et sosialt
treff for kreftrammede, pa-
rgrende og etterlatte. Vi tar
opp ulike temaer om kreft
og byr pa trivelige kulturelle
innslag. Kom innom for

en kaffe, en matbit og en
hyggelig samtale med noen
som kan kjenne seg igjen i
din situasjon.

Treffpunkt

Treffpunkt er for deg mel-
lom 6 og 16 &r som har
alvorlig sykdom i familien
eller som har mistet noen

i alvorlig sykdom. Samtale
er viktig pa alle Treffpunkt,
men du bestemmer: Det er
greit 8 snakke mye og heyt,
det er greit 8 snakke lite og
lavt. Det er greit & snakke
om sykdom, savn og sorg,
men ogsd om forvent-

ning og hap. Og alt mulig
imellom. Dessuten er det
alltid lek og moro. Og mat
selvfglgelig.
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ENGASJEMENT

Her o9 na

ANNE LISE RYEL

GENERALSEKRETAR v

Kan man leve godt med kreft:

Hvert ar far over 31 000 nordmenn beskjeden vi alle

frykter: Du har kreft.

Men heldigyvis, og som oftest faktisk, kom-
mer beskjeden som skaper balanse igjen:

«Provene dine er fine, du er kreftfri» For
andre kommer dessverre beskjeden som gjor
vondt verre. Den som vi blir kalde inni oss bare
av 4 tenke pa: «Vi kan ikke gjore deg frisk.»

A leve med et timeglass inni seg uten 4 vite
hvor mye sand det rommer, er en enorm pa-
kjenning, bade for den enkelte og for de som
star rundt dem.

For noen kan de fysiske plagene, fra syk-
dommen og behandlingen, ikke vere til 4
holde ut, men for mange er den psykiske pa-
kjenningen enda storre.

De som fér disse beskjedene ma skifte kurs,
for resten av livet.

A leve med spredning er krevende ogsa
for dem som star rundt den syke, ikke minst
barna. Det er vanskelig 4 planlegge for som-
merferien til neste ér eller kanskje bare kom-
mende hostferie.

Men det er ogsa de som forteller at syk-
dommen er til & leve med. De prover 4 gripe
de gode oyeblikkene.

I dette bladet kan du lese om tre personer
som pa hver sin mite er rammet av uhelbre-
delig kreft. Jeg vil beromme dem for at de
er si dpne. Mange opplever dessverre at det
er vanskelig. Noen forteller at det er tabu &

snakke om den uhelbredelige diagnosen sin
fordi de tar hapet fra oss og fra andre som ak-
kurat har fatt en kreftdiagnose.

«Det er utrolig ensomt & ha uhelbredelig
kreft,» sa en kreftsyk til meg.

Selv om det ligger i ordet «uhelbredelig
kreft» at man ikke kan kureres, finnes det li-
kevel en del behandling som kan lindre og
stagge kreften, og eke livskvaliteten.

For noen er horisonten snevret inn til ma-
neder, kanskje et dr. For andre er utsiktene
relativt sett gode - det er godt hip om at livs-
forlengende behandling i stadig sterre grad
kan holde sykdommen i sjakk lenge, og at
dagene kan fylles med godt liv.

Det gir an 4 leve — godt og lenge — med kreft.
Og det gér an 4 forholde seg til kreft som noe
som ikke bare rommer deden, men ogsi livet.

For Kreftforeningen er det viktig 4 job-
be for bedre behandling til denne pasient-
gruppen. Gjennom & styrke tilbudene vére,
som kreftkoordinator, Vardesenter og me-
teplasser, vil vi gke livskvaliteten til dem
som lever med kreft. Og ikke minst, bevilge
forskningsmidler slik at enda flere i fremti-
den kan bli friske.

For som Henning Mankell, som selv dode
av kreft i fjor, sd treffende sa det: «En dag skal
vi alle de. Alle andre dager skal vi leve».

Slik kommer
pengene til nytte
for kreftpasienter
og pargrende:

FORBRUK | 2015:

Administrasjon 2%

I For & skaffe inn-
tekter 149,

B Formal 849,

FORBRUK TIL FORMAL
1 2015:

I Internasjonalt arbeid
1%

[ samfunnskontakt
2%

[ | Forebyggende 3%
Informasjon/helse-
opplysning 11%

[ | Kreftomsorg 30%

B Forskning 53%
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TEMA: A LEVE MED KREFT

Slik lever de
med kreft

Blant 242 000 nordmenn som lever med kreft, finner
vi ogsa dem som har fatt den tunge beskjeden: «Na
har vi ikke lenger behandling som kan gjgre deg frisk.»

Hvordan arter livet seg da?

—Stikker du nesen godt nok ned

i jorden, sa ser du blaveisen

Helene er her og nd. Fordi hun vet at livet
er kortet inn, at hun skal da, er hun mer
til stede enn for.

Etter at Helene Stub (53) fikk konstatert
spredning av brystkreften i 2010, har hun
fatt en rekke ulike cellegifter, noen hver tredje
uke, andre med kortere intervaller. Bivirknin-
gene er ulike og kommer til forskjellig tid, og
noen skader er permanente. Mange dager er
gode, andre tilbringes i sin helhet rett ut.

— Jeg ser pa alt som har med kreftbehand-
lingen 4 gjore som en del av jobben min. Jeg
vil leve et liv s& normalt som mulig, sier
Helene. Hun har berstet stovet av sykkelen
sin og tatt oss med til Bygdey utenfor Oslo.
Det er var.

— A leve et liv med uhelbredelig kreft tvin-
ger meg til 4 ta klare valg. Jeg ma bestemme
meg for hvordan dagene skal bli og hvordan
jeg skal takle utfordringene.

Cellegiften er som en ugrei kollega
Nar Helene far en ny type cellegift er det for-
di den forrige ikke virker lenger.

—Jeg prover a tenke pa det som 4 fa en ny
kollega, som jeg ma bli kjent med. En litt
ugrei kollega. Helene smiler. Hun har erfart
at hver cellegift har sin rytme som tar tid &
bli kjent med.

— Selv om jeg ikke liker denne kollegaen,
sa m4 vi samarbeide, finne ut av det med
hverandre.

Arkitekten og billedkunstneren har blitt
flink 4 billedgjere utfordringene sine. Hun
beskriver sitt private engk-tiltak:

— Jeg blir mer sliten enn fer, og trenger mer
hvile mellom aktivitetene. A sta lenge i ko for
eksempel, eller & g langt pa en flyplass for &
komme dit jeg skal. Da er jeg helt utslitt nar
jeg kommer frem til reisemalet. Livet mitt nd
handler mye om gkonomisering av energi.
Da er det lurt & ta imot en rullestol pa fly-
plassen, selv om man far medlidende blikk.
Jeg ma bruke energien der den gir mest glede
og mening.

Fortsatt jobber Helene en del som billed-
kunstner. Det er viktig for henne. Men an-
dre aktiviteter ma prioriteres. Det 4 trene litt
hver dag, for 4 holde seg i form, er blitt en

Jeg vil bruke
energien min
pd ting som

gir glede.
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storre del av hverdagen.

—Jeg ser det som en del av jobben min &
holde meg i god form. Jeg gjor alt jeg kan
for 4 téle cellegiften. Er jeg i god form, vir-
ker ogsa behandlingene bedre, og jeg kan tile
flere kurer.

De forste cellegiftene skadet Helenes ankler.
De ble stive, det gjor vondt & gi. Men 4 vere
ute liker hun, og det var ikke noe alternativ
d ikke holde seg i bevegelse. Derfor begynte
hun med slalom.

— Stovlene er jo som gips. Det fungerer
kjempebra. Jeg star pa ski flere ganger i uken
i vinterhalvéret, og har begynt & sykle mye i
skogen resten av dret.

Hjelp til gode lgsninger
Som en del av det & spare pa kreftene, har
Helene tatt imot hjelp fra kreftkoordinator.
— Det er en sykepleier som kommer jevnlig,
cirka en gang i maneden. Hun er flink til & se
hva jeg kan trenge, hun vet hva som finnes av
hjelp og ordner det slik at hjelpen er der nar
jeg trenger den. Det at andre finner gode los-
ninger for deg, kan vare fint. Jeg brukte mye
tid pa 4 handle, rydde og ordne forskjellige
ting. Det tappet meg for krefter. Og jeg har jo
etter hvert leert at dem skal jeg spare pa.

TEKST: HEGE FANTOFT ANDREASSEN
FOTO: PAAL AUDESTAD

HELENE STUB (53)
© Helene fra Oslo
fikk brystkreft i 2008
og har siden 2010
levd med spredning.

Slik gir jeg liv til
dagene:

© —Det betyr mye at
jeg far bruke energien
min pa ting som gir
glede. Det & kunne
jobbe, veere ute, i
bevegelse og
sammen med familie
og venner uten at de
hele tiden ma hjelpe
meg. Det er viktig for
meg at livet kjennes
ganske normalt. Det
er viktig at jeg har et
avklart og realistisk
forhold til situasjo-
nen. Jeg vet at livet
mitt blir kortere, og
jeg tenker selvfglgelig
pa dgden. Det tror
jeg mange i min
situasjon gjar. Det
farer til at jeg blir mer
skjerpet og bruker
tiden godt. Av alle
mennesker er mine to
nevger viktigst for
meg. Jeg kjemper for
& fa mest mulig tid
med dem.
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TEMA: A LEVE MED KREFT

METTE PAAVOLA (49)

O Mette fra Karmoy
er gift med Didrik,

som i tre ar har levd
med bukspyttkjertel-
kreft med spredning.

Slik gir jeg liv til
dagene:

© —Forholdet vi har til
hverandre - kjaerlighe-
ten oppleves enda
sterkere enn far. Selv
om jeg tenker mye og
kan ha tunge dager,
synes jeg vi er
heldige. Og vi har
mange gode samtaler
sammen.

—Hyvis tiden er knapp skal vi i
hvert fall ha det kjekt

«Seks méneder, kanskje et r». Livet ble
knappet inn brétt og uten forvarsel en
maidag i 2013,

Didrik Hereid (55) hadde kona Mette
Paavola (49) ved sin side da diagnosen ble
servert: Bukspyttkjertelkreft med spredning
til lever. Na skulle hverdagen bli en ganske
annen for dem begge. Men ikke bare i negativ
forstand.

— Seks til tolv maneder ble han forespei-
let. Hva gjor man da? Vi fikk jo sjokk beg-
ge to, og dro rett pd hytta. Der buret vi oss
inne i nesten seks uker, snakket ikke med no-
en. Folk hadde sint behov for & vite, men vi
orket ikke & fortelle til alle, sier Mette. Hun
og Didrik mettes i godt voksen alder, begge
med store barn. De hadde vert gift i to ar da
kreften rammet.

Etter ukene p4 hytta bestemte de seg for 4 ta
livet tilbake igjen. Og det ble et annerledes liv.

— Vi prioriterer hverandre mer né. Vi had-
de toffe jobbhverdager begge to tidligere.
Na jobber vi mindre. Og vi bestemte oss
for at vi ikke skal utsette noe, sier Mette, og
kan fortelle om bade Lofotentur og roadtrip

i USA det siste aret. Noe de egentlig skulle
vente med til de ble pensjonister.

A leve sammen med en som har uhelbre-
delig kreft setter sitt preg. De forste fem ma-
nedene vek ikke Mette fra mannens side en
eneste gang. Da meldingen kom etter fem
méneder om at behandlingen virket, knakk
hun helt sammen.

— Jeg har hatt samtaler pa Vardesenteret pa
Haukeland. Det har vert fint. Jeg snakker
heller med noen utenforstdende enn 4 bruke
opp familie og nzre venner, sier Mette.

Hverdagen deres pa Karmoy er lite pre-
get av kreftsykdommen i dag. De forespei-
lede seks manedene er blitt til tre ar. Didrik
har lite smerter og responderer godt pa cel-
legiftkurene. Han bader i sjgen hver sendag
i vinterhalvaret og er sosial med en stor om-
gangskrets. Fremtiden er uviss, men de bru-
ker dagene godt.

— Det er synd at det ma skje noe sa drastisk
i livet for man lerer 4 prioritere og velge bort
det som er mindre viktig.

TEKST: HEGE FANTOFT ANDREASSEN
FOTO: TORE MYRSTAD
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—Du kan leve lenge pa positiv
tenkning og godt humer

Det er ingenting sykt med Arvid Borge
(79). Bortsett fra at han har kreft.

Det er fem dager for jul, og i Arna kirke sit-
ter andrebass Arvid. Han har akkurat framfert
prakenummeret O helga natt, og stillheten sen-
ker seg i kirken. Men ifra magen til Arvid bul-
drer og braker det sa det sprer seg i benkeradene.

—Jeg hadde gétt ti dager uten & vere skik-
kelig pa do. Bom stopp. Det bar til lege-
vakten, det var kona som insisterte. Jeg kan
takke henne for at jeg sitter her i dag.

Arvid var bokstavelig talt sprekkferdig; en
diger svulst vokste seg stadig storre i tykktar-
men. Natten til 20. desember ble han ope-
rert. Det gikk fint, han kom seg fort og har
gode minner om jul pA Haukeland.

Noen ar senere fant legene en svulst pa
storrelse med en tyvekroning i den ene lun-
gen. Ny operasjon, mer smertefull denne
gangen, men Arvid kom seg pa ny.

§4, 1juli 2015, ble han innkalt igjen.

— Hvor mye vet du, spurte professor Serby.

— Ingenting, svarte Arvid. Kreften hadde
spredt seg ytterligere i lymfene, tett innpé ho-
vedpulséren. Ikke mulig & operere, ikke mulig

d strile. Dr Serby hadde imidlertid en fore-
sporsel. Kunne Arvid tenke seg & delta i ut-
provingen av et nytt medikament?

—Det var soleklart at jeg ville det.

I dag har spredningen stabilisert seg. Lege-
ne har gitt ham utsikter til mellom to og fem
yteerligere levedr — og at Arvid Borge, pappa
til fire, bestefar til atte og snart oldefar til fem
lever, det er det ingen tvil om.

Hver mandag deltar han i venneforenin-
gens restaurering av fangeleiren pd Espeland.
Fortsatt synger han i kor, det har han gjort
siden han var fjorten, og sammen med sin
kone reiser han gjerne bade langt og kort —
nylig gikk turen til Tenerife, til hosten blir
det storbytur til Berlin og neste ar skal koret
til Reykjavik.

A stille sporsmalet blir nesten litt plumpt,
men likevel:

—Tenker du pa deg selv som syk?

—Jeg har en hofte som krangler litt hver
morgen, det gir en halvtime for jeg kan ga
som en mann. Men syk? Nei, jeg er alt for
frisk til det, avslutter Arvid.

TEKST OG FOTO: @YVIND ROLLAND

O Arvid fra Arna
utenfor Bergen fikk
tarmkreft i 2010. |
2015 ble det pavist
spredning.

Slik gir jeg liv til
dagene:

O Vi prover & f&
med 0ss s§ mange
opplevelser som
mulig. Vi reiser, gar
en del i teateret og pa
konserter. Jeg legger
kanskje lista hagyere
enn jeg burde, men
det er viktig 4 ha noe
& strekke seg etter. |
fjor satte vi opp
korverket Messe for
en saret jord med
profesjonelle musikere
og sopran som til dag-
lig synger i operaen i
Kgbenhavn. Det var
slettes ikke enkelt.
Men det var gay!

FELLES KREFTER 7



TEMA: A LEVE MED KREFT

Ensombheten er en
ekstra belastning

— Det er lettere & snakke med folk som
kommer til 4 bli friske, enn & snakke med
dem som vet de skal de. Mange uhelbrede-
lig kreftsyke opplever derfor stor ensom-
het, og ringer til oss for 4 prate.

Hver uke far Kreftforeningens ridgivningstje-
neste, Kreftlinjen, henvendelser fra pasienter
som lever med uhelbredelig kreft, eller deres
parorende. Spesialsykepleier Else Storing er le-
der pé Kreftlinjen.

— De fleste som tar kontakt har seneffek-
ter av behandling og plager tilknyttet det. For
mange er det toft 4 leve med kreften sin og i
tillegg ha plager i hverdagen som felge av be-
handlingen, sier Storing. De som tar kon-
takt, enten pé telefon eller chat, har behov for
4 prate med noen. Mange har «brukt opp»
sine nzermeste og trenger 4 lufte tankene med
noen utenforstdende.

Stering erfarer at mange som lever med
uhelbredelig kreft klarer & «nyorientere» seg.
De finner noe positivt i livet og dyrker det.

Else Stgring, leder for Kreftlinjen, snakker med
flere pasienter og pargrende hver dag.

— Man setter seg gjerne sméa mal og klarer
d glede seg over dem. Det 4 se mulighetene
fremfor begrensningene i en slik situasjon, er
ikke lett, men det virker som mange far det
til, sier hun.

De siste drene har det skjedd en positiv ut-
vikling rundt dpenheten om kreftsykdom og
ded. Tidligere var det flere som opplevde at
venner ble borte og at bide naboer og bekjen-
te trakk seg unna.

Man setter seg gjerne sma
mdl og klarer d glede seg

over dem.

— Ofte er det venner av kreftsyke som rin-
ger oss. De er redde for & gjore feil og vil ha rad
fra oss om hva de skal si. Nere parerende sliter
ogsa med at de ma veere sa sterke hele tiden. Vi
rider dem til & vaere wrlige, det er lov & si at situ-
asjonen er vanskelig og at man har det toft selv,
sier Stering.

Kreftforeningen har gode moteplasser der
kreftpasienter og parerende kan mete likesin-
nede, og Storing og hennes kollegaer er opp-
tatt av & formidle tilbudene til alle de kommer
i kontakt med. Flere steder i landet kan te-
makafeer og Treffpunkt veere til hjelp for bade
pasienter og deres ektefeller eller barn. Bade
Fransiskushjelpen og sorggrupper i kommunen
er nyttige for mange.

— Kreftkoordinatoren i kommunen spiller en
nekkelrolle i denne sammenhengen. De og har
god oversikt og kan veere til hjelp som veiviser il
lokale tilbud, sier Storing.

TEKST: HEGE FANTOFT ANDREASSEN
FOTO: INGVILD VAALE ARNESEN

KREFTLINJEN

O Kreftforeningens
rédgivningstjeneste,
som kan nés pa
telefon, chat eller
sms. Her far du
snakke med fagfolk
som spesialsykepleie-
re, jurister og
sosionomer. Kreftlin-
jen er et tilbud til alle
som trenger svar eller
informasjon om kreft
og kreftrelaterte
emner.

© Lurer du p& noe
om kreft? Ring
Kreftlinjen pé

800 57 338 eller se
kreftforeningen.no/
kreftlinjen
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Gjestepennen

SOSIALMEDISINER PER FUGELLI

I hvert nummer av Felles krefter inviterer vi en kjent samfunns-
personlighet til & dele sine synspunkter og erfaringer.

FOTO: PAAL AUDESTAD

Livet — en blandet forngyelse

Sykdom er en dom, men ikke bare.
Sykdom er en dom fordi den paferer
deg noe ugnsket. Det kan veare frykt,
smerte, kvalme, tung pust, begrenset
funksjon, tap av mening og glede.
Men vi har lett for 4 se pd sykdom
som bare ille, og glemme at for de
fleste av oss gir livet videre ogséd pa
gode veier.

A leve med kreft kan vare si plag-
somt at vi ma be om bedgvelse og
helst vil do. Men takket vare medi-
sinens framskritt, kan mange av oss
innga brukbart samliv med kreft i
mange ar. Da venner vi oss til livet
som en blandet forngyelse, av og

til i form, andre ganger pa felgen,
stort sett glade, av og til triste, hip
innimellom, men ogsa anfall med
avmakt, noen ganger lyst pd nytt,
ofte nok med & mestre det vante. Vi
far trening i & sette pris pA GODT
NOK. Det er som vi lerer av en
heksedoktor jeg mette i Uganda:
Professor Goodenough. Hans me-
tode var 4 hjelpe den syke til a skifte
malestokk, fra det friske ideal til en
ny person og en ny tilverelse hvori
opptatt en del faenskap, trobbel og
mangler. P4 dr. Goodenoughs resept
sto det: Du kan slgse deg bort i skuf-

felse og lengsel etter den du var, eller
du kan fa et godt nok liv, hvis du til-
passer deg en ny framtid med syk-
dom og de plager og begrensninger
som folger med.

Sist jeg var pa sykehuset 13 jeg

pa tomannsrom med en mann i
60-arsalderen fra en bygd oppe i
Gudbrandsdalen. Han var operert
for feil pa en hjerteklaff. Det var
mange komplikasjoner. I fire mane-
der hadde han ligget pa sykehuset
og vart nesten ded tre ganger. Men
na var han i bedring, og beviste at
sykdom ogsa er lerdom. Han fikk
besgk av kona som hadde nytt fra
hjembygden. Jeg 14 og tyvlyttet bak
skjermbrettet. Kona hadde med lo-
kalavisen som fortalte om en nabo
som hadde fatt en elg inn i hagen.
Han hadde blitt si sint eller redd at
han hentet gevaret og skjot elgen
pa hageflekken. Da medpasienten
hadde hort nyheten ferdig, sukket
han: Je synes egentlig litt synd jeg
pa dom som itte har opplevd noe
verre her i livet enn 4 fi en elg inn i

hagan.

Jeg mener ikke a lage bagatell av
kreft eller invitere til «vaer-glad-leken».

Men vi trenger motvekt til domme-
dagsbildet av kreft. Livet er et blan-
det regnskap for alle. «Her er gleder
og sorger» — som skriften pi veggen
sier, brodert med gulltrad, i et bilde
som henger pa veggen i bestestua til
en gammel venninne pa Verey. For
eller siden kommer barske tider til
oss: En hard skilsmisse, bratt blir du
arbeidsledig, en unge blir syk og der,
du blir mobbet pi jobben, gkono-
mien faller sammen, huset brenner,
du far multippel sklerose eller hjer-
tesvikt. Jeg sier ikke dette for 4 male
livet svart, men for 4 avslore blaffen
om at vi lever som glansbilder. Nei,
her er flekker og feil pd alle liv — like-
vel er de verd 4 leve. Det gjelder ogsa
livet med kreft.

Livet med kreft er ikke noe flaxlodd,
men det kan likevel gi noen gevin-
ster. Sykdommen kan hjelpe deg til &
leve mer vesentlig. Du kan bli mo-
digere i 4 folge Frank Sinatra: I did
it my way. Kanskje far du forster-
ket gledene i livet nar du vet at det
er begrenset: Samlivet med den lille
flokken din, opplevelser av natur og
kunst, softis og esters hvis du er glad
i det. Kanskje kommer du pa sporet
av en Gud du har forsomt?
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JURIDISK HJELP

Etter kreftsykdom er Eirik Wold-
heim Hansen (12) avhengig av
daglig pleie fra foreldrene. Men
hverken NAV eller kommunen vil
hjelpe dem gkonomisk. Kreftfo-
reningens advokater tar saken til

trygderetten.

—Kampen om 4 fi stotte, er en veldig
ensom kamp. Den hjelpen vi né far
fra Kreftforeningen er uvurderlig. Vi
foler at vi har noen med oss pé laget,
sier Anette Woldheim Hansen.

12009 fikk sonnen lymfekreft, og
mitte gjennom svert toff behandling.
Konsekvensen er at han sliter med
store senskader. I tillegg til kraftig ut-
mattelse, gir tilleggssykdommer risiko
for bevissthetstap og krampeanfall.
Mor og far ma derfor bytte pa & vare
hjemme for 4 pleie sennen.

Hundrevis far juridisk hjelp
—Eirik kan kun vere pd skolen to
timer per dag. Ettervirkningene av
kreftbehandlingen hans har fatt store
praktiske og okonomiske folger for
oss, sier Woldheim Hansen.
Familien har sekt gkonomisk stot-
te bade fra NAV og kommunen, men
fate avslag. Et avslag som ikke er riktig,
mener Kreftforeningens advokater.
Eiriks foreldre er ikke alene om &
fa hjelp fra Kreftforeningen. Arlig
fir godt over 1000 pasienter og pi-
rerende gratis juridisk radgivning.
Flest sparsmal er knyttet til nettopp
okonomiske rettigheter, forteller

Far advokathjelp i
trygderetten

%L o
-
Ibl '1

Anette Woldheim Hansen med sgnnene Eirik og Andreas.

Marianne Hammer, leder for juri-
disk avdeling.

—For mange er det uklare retnings-
linjer for sykepenger og arbeidsav-
klaringspenger. Samtidig er brevene
fra NAV vanskelig formulert. Noen
ganger mener vi NAV har vurdert
feil i den enkelte sak, og at det ikke

er utbetalt den ytelsen den enkelte
har krav p4, sier Hammer som legger
til at de ogsa gir rid om pasientret-
tigheter som ventetider, feilbehand-
ling, og fritt sykehusvalg.

TEKST: ANDREAS BJZRNSTAD
FOTO: TRINE BAKKE EDISSEN

Kreftforeningens rettshjelp

O Kreftforeningens
jurister hjelper farst
og fremst pasienter
og pargrende via
Kreftlinjen, pa
telefon, e-post eller
chat.

O Kreftforeningens
frivillige jurister
tilbyr ogsa gratis
rettshjelp ved
personlig oppmgte
pd Vardesenterne i
Oslo, Trondheim,

Tromsg, Bergen og
Stavanger.

P& omréder der pa-
sienter og pargren-
des rettigheter er for
svake, jobber Kreft-
foreningens jurister

politisk for & styrke
rettighetene.

O | saker hvor
myndighetene
gjennomgéende
praktiserer lovverket
feil, vil Kreftforenin-

gen vurdere 3 fare
prinsipielle enkeltsa-
ker for domstolene.
Utfallet kan fa stor
betydning for
lignende saker
senere.

10 FELLES KREFTER




ENGASJEMENT

Engasjementet for kreftsaken vokser. Stor takk til alle som bidrar!

|

Michelle Enger er en ivrig innsamler under Krafttak mot kreft. | vinter arrangerte
hun ogsa hestestevne til inntekt for kreftsaken.

Superinnsamleren

Michelle Enger er storesgster, reser-
vemamma og superinnsamler. Hun

vet godt hva et krafttak er.

Det er tirsdag 18. november 2014.

Michelles bursdag. Hun blir 20 ar, og il
tross for mamma Grys store smerter skal
de fa permisjon fra sykehuset til & g ut og
spise sammen. De skal kjore til Ekeberg-
restauranten i Oslo. Fire smasoken,
mamma, pappa og eldstedatter Michelle.

Slik blir det ikke. Gry har sprednin-
ger til lever og hjerne, og denne dagen
er blodverdiene for lave og allmenntil-
standen for dérlig. Dagen etter blir hun
lagt i koma, og torsdag har fem barn pé
4,7,8, 11 og 20 ar mistet moren sin.

I mars et halv ar tidligere giftet forel-
drene seg, og Gry gjennomferte tidenes
forste Krafttak mot kreft i Enebakk.
Resultatet var 233 000 til kreftsaken.
Michelle ville fore krafttaket videre.

START DIN EGEN INNSAMLING PA INNSAMLING.KREFTFORENINGEN.NO

Dagen etter morens bortgang opp-
rettet hun et minnefond etter moren
ved bruk av Kreftforeningens tjenes-
te Min innsamling. Det passerte raskt
100 000 kroner. Kun uker senere star-
tet hun salg av armband til inntekt for
kreftsaken, og da det hadde gétt et ar
og det igjen var tid for Krafttak mot
kreft, gikk nok en gang 80 basser mellom
husene i Kirkebygda og omegn.

Under érets aksjon involverte Michelle
dessuten sin egen hobby i aksjonen ved
d arrangere hestestevne pi Melgaard
hestesenter der 22-aringen har sin egen
hest, Molly.

Michelles mél er at den samlede inn-
stasen til Enger-familien skal resultere
i 1 million kroner til Kreftforeningen
for dret er omme.

TEKST: @YVIND ROLLAND
FOTO: PAAL AUDESTAD

FOTO: MORTEN A. MIDTBY

Fra hus til hus

Therese Tronstad Lien (10) fra
Sjusjgen mistet bestefaren sin i
kreft i 2015. Under &rets Krafttak
mot kreft-aksjon samlet hun og
mamma Hanne inn hele 14000
kroner til kreftsaken i lgpet av tre
dager pa Sjusjgen.

FOTO: GEIR M. WILSGARD

Raske penger

Terje Wilsgdrd fra Romerike leder
motorsykkelklubben Fatso MC.
De har i flere &r statt med bgsser
utenfor kjgpesentre, laget en egen
pin som de har solgt og har til
sammen samlet inn over 400000
de siste tre drene.

FOTO: INGVILD VAALE ARNESEN

Fant pengegave | peisen
Vemund Thorkildsen (t.v.) ga

325 000 kroner til Kreftforenin-
gen. Pengene fant han i peisen

i sin nye bolig. Leiligheten var

en testamentert gave til Kreftfo-
reningen. En fjerdedel av Kreft-
foreningens midler kommer fra
testamenter.
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Kan vi hiape pa en behandling som virker
pé alle kreftformer? P4 Rikshospitalet er to

forskere pa sporet.

Sé langt er immunterapi godkjent til be-
handling av foflekkreft og har vist effekt pa
ikke-smacellet lungekreft. Ole Audun Haa-
beth og Anders Tveita ved Senter for immun-
regulering pa Rikshospitalet i Oslo, er to av
mange forskere som vil finne en universell im-
munterapi — immunterapi som virker pé alle
kreftformer.

Det er ikke bare kreftcellene, men ogsa
mikromiljeet som omgir dem, som opptar de
to forskerne.

Miljoet rundt kreficellene? Er ikke en krefi-
svulst bare ... syk?

—En svulst er et samlebegrep pa mer enn bare

kreftcellene. Opp til halvparten av cellene i en
svulst kan vaere friske celler, i den forstand at
de ikke er kreftceller. Mange av disse er im-
munceller, forklarer Ole Audun.

Huvorfor er det slik?

—En kreftsvulst kan bare vokse til en viss
storrelse for den blir avhengig av faktorer fra
omverdenen. Da trenger den andre celler til 4
bygge opp nettverket av blodarer som trengs
for & levere neringsstoffer og oksygen, og &

fjerne avfallsstoffer underveis, sier Ole Audun.

Anders bidrar med en god sammenlikning.

—Se for deg et sir. I normale tilfeller star-
ter tilhelingsprosessen med en gang. Det skjer
ved at celler i omradet som er skadet sender ut
signal til andre celler om at de trenger repara-
sjonshjelp. Nar saret har grodd, skrus signale-
ne av, og reparasjonsprosessen avsluttes. Noe

Vil utvikle immunterapi for alle

Behandlingen
har giennom
tallrike forsok
vist seg d
virke. Svul-
stene i musen
blir eliminert.
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Ingen pasienter har like kreficeller, de
oppstar ved mutasjoner som er forskjellige

fra pasient til pasient.

liknende skjer i i en kreftsvulst, men her blir
ikke signalene som sendes ut slatt av. Resulta-
tet er en vevsoppbygging som bare fortsetter
og fortsetter. Krefftcellene er med pa 4 styre
hva slags type celler som rekrutteres og hvor-
dan de oppforer seg, og hele dette «systemet»
opprettholder kreftcellene og beskytter dem
mot stress og skade.

Celler som medvirker til drap
I motsetning til annen kreftbehandling som
direkte gar til angrep pa kreftcellene, dreier
immunterapi seg om & pavirke mikromiljoet
som omgir kreftcellene. En strategi er 4 tilfore
kroppen et antistoff som endrer balansen mel-
lom prosessene i kroppen som prover 4 fjer-
ne svulstene og de som prover a bevare dem.
Antistoffet fungerer som et ekstra push for
immunsystemet i jobben med a fa overtaket
pa kreftcellene. Sa langt har feflekkpasienter
hatt nytte av denne behandlingsformen.
—Mye av immunterapiforskningen har
dreid seg om sakalte T-celler. Vi har spurt oss
om det ikke kan la seg gjore 4 gi direkte pa
cellene som utferer selve jobben, men som

Kreftceller settes inn i blodbanen til forsgks-

dyr. Etter noen uker utvikler det seg kreft, og
behandlingen kan starte. Gjennom forsgk har
Ole Audun og Anders vist at et fatall immun-
celler kan gi beskjeder til enklere celler om &
hjelpe til med & drepe kreftcellene.

ikke er T-celler, forteller Ole Audun.

En av hovedtypene av celler som opptar for-
skerne er makrofager — populert kalt «ete-cel-
ler». Ete-cellene i en svulst plukker opp stoffer
som kreftcellene produserer. T-celler binder
seg til ete-cellene og gir dem beskjed om &
spore opp og angripe kreftsvulsten.

Ole Audun og Anders haper & finne en be-
handling som direkte instruerer ete-cellene til
i oppdage og drepe kreftceller.

Modellsystemet
—Vi tar en tur ned i stallen, sier Anders.

Vi har kledd av oss og tatt pa legegront og
hvite sandaler. I bur plassert pa hyller langs
veggene, kravler livlige hvite mus omkring.
Like viktig som mikroskoper og forsgksutstyr,
er musemodellen forskerne har utviklet.

Beinmargskreftceller settes inn i blodba-
nen til musen. Etter noen uker utvikler det
seg kreft i musen, og behandlingen kan starte.
Den bestér i at T-celler som er dyrket i celle-
kultur pd laboratoriet settes inn i blodbanen
pa musen. Ved 4 injisere et stoff som gjor at
svulsten lyser under et spesielt kamera, kan
forskerne male kreftutviklingen etter hvert
som tiden gar.

Behandlingen har gjennom tallrike forsok vist
seg & virke. Svulstene i musen blir eliminert.

—I modellsystemet vért viser vi at ete-celler
samarbeider med T-cellene vi injiserer. Et f3-
tall T-celler, gitt de riktige instruksjonene, kan
instruere en mengde enklere celler om 4 bidra
med & drepe kreftceller, forteller Ole Audun.

I immunterapi er et grunnleggende prin-
sipp at T-cellene méd kunne kjenne igjen noe
som er annerledes ved kreftcellene, noe som
skiller dem fra normalt vev. Dessverre er det
slik at ingen pasienter har like kreftceller, de
oppstir ved mutasjoner som er forskjellige fra
pasient til pasient. Derfor er det en utfordring &
finne et universelt innfallspunkc til ny behand-
ling. Men kanskje er Ole Audun og Anders pa
sporet av en lgsning,.

Fra spesiell til universell
Gjennom et prosjekt stottet med midler fra
Forskningsrddet og Kreftforeningen, er malet

HVA ER IMMUN
TERAPI?

© Immunterapi er et
samlebegrep om flere
metoder for kreftbe-
handling der krop-
pens immunforsvar
stimuleres til & drepe
kreftcellene. Overfg-
ring av friske immun-
celler har vist effekt
pa ulike typer
blodkreft, mens
legemidler som
stimulerer kroppens
eget immunforsvar
brukes i behandling
av fgflekkreft.

© Det er stor
entusiasme for
immunterapi bade i
Norge og internasjo-
nalt. S& langt gir
resultatene forhap-
ning om at immunte-
rapi kan gi mange
pasienter flere gode
levedr, og for noen at
de blir kreftfrie.
Immunterapi er
godkjent til behand-
ling av faflekkreft,
men har ogsa vist
effekt pa
ikke-smacellet
lungekreft. Det pagar
forhandlinger mellom
myndigheter og
legemiddelfirmaer
slik at flere kan fa
tilgang til den nye
behandlingen.
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FORSKNING

I drene som
kommer vil
det dukke opp
mange nye
behandlings-
metoder in-
nen immun-
terapi.

& finne en universell immunterapi. Her sam-
arbeider forskerne med innovasjonsselskapet
Invent2 som er Norges storste aktor innen
kommersialisering av forskning. Selskapets
oppgave er & bygge bro mellom forskerne og
et legemiddelselskap. Det er nedvendig for at
forskningsfunn pa sikt skal kunne bli til nye
medikamenter.

—Stikkordet er de friske cellene. Det sen-
trale er & finne fellestrekkene ved dem og
bruke dem som mal for behandlingen i ste-
det for kreftcellene. I motsetning til kreftcel-
ler, som er unike for hver pasient, er cellene
som infiltrerer svulstene i stor grad like hos
alle mennesker. En behandling som retter
seg mot slike celler vil derfor kunne anven-
des hos store grupper av pasienter, forklarer
Anders.

Forskernes mél er 4 designe et protein som
kan sette i gang og opprettholde en immun-
respons som sgrger for at kreftcellene blir
utradert.

Hvor mange dr gir for en universell immun-
terapi er pd plass?

—For enkelte krefttyper ser vi konturene av
det allerede. Det er en rekke forskningsmiljoer
som jobber med immunterapi, og innfallsvin-
klene er mange. I drene som kommer vil det
dukke opp mange nye behandlingsmetoder i
denne behandlingskategorien, tror Anders.

—Vi har en ambisjon om 3 gjgre noe som
er relevant

Forskerduoen er opptatt av at all ny kunnskap
om mikromiljeet i en kreftsvsulst blir ivare-
tatt. Dette er kunnskap som har verdi i seg
selv og som vil vere til nytte for andre forskere
med andre malsettinger.

—Det kan vere lett 4 se seg blind pa enkelt-
funn og unnlate 4 ta seg tid til 4 forstd godt
nok hvorfor og hvordan ting fungerer, serlig
for oss som er entusiastiske for immunterapi,
advarer Ole Audun.

—Det gjelder 4 finne balansen mellom den
genuine nysgjerrigheten for 4 forstd de biolo-
giske prosessene og onsket om 4 anvende funn
pd en mate som kommer pasienter til gode.
Det er utvilsomt en viktig drivkraft for oss at
forskningen skal bli terapi, sier Anders og pe-
ker pa ambisjoner og riskotaking som viktige
egenskaper for & lykkes.

—Det ligger i den akadmiske énd 4 byg-
ge stein pa stein til en stadig okende mengde
kunnskap. Men skal man lykkes med 4 over-
fore forskningsfunn til ny behandling, ma
man vere villig til 4 ta risiko. Skal man lykkes
mé man torre  gjore det som ikke er det aller
mest dpenbare, avslutter han.

TEKST: @YVIND ROLLAND
FOTO: PAAL AUDESTAD
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Forskernes mal er & designe et protein som kan sette i gang og opprettholde en immunrespons

som sgrger for at kreftcellene blir utradert.

14 FELLES KREFTER




-

Prosjektleder Wenche Sandlie og assisterende generalsekretzer Ole Alexander Opdalshei er spente pa hvilke erfaringer
kreftpasienter og pargrende har som kan gi innspill til Kreftforeningens arbeid og prioriteringer framover.

Kreftforeningens brukerpanel

Den vet best hvor skoen trykker ...

Kreftforeningen er en brukerorganisasjon.
Interessene til dem vi er til for — kreftpasienter
og pargrende — avgjgr hvor vi retter innsatsen. N3
etablerer Kreftforeningen et brukerpanel, men hva
er nd egentlig det? Felles Krefter ba assisterende
generalsekretaer Ole Alexander Opdalshei om svar.
—Gjennom hele historien var har pasienter og
pargrende delt opplevelser og erfaringer med
oss. N& gnsker vi en kanal hvor vi bedre kan
systematisere erfaringene. Vi skal stille panelet
spgrsmal om store og smé forhold som er relvan-
te i et liv fgr, under eller etter en kreftsykdom.
Hva slags sparsmél kan det veere snakk om?
—Det kan veere alt fra generelle spgrsmal
om utfordringer i dagens helsevesen, til mer
spesifikke spgrsmal om erfaringer med pakkefo-
rigpene for kreft som na er pa plass for de aller
fleste kreftformene. Vi kan be om folks erfaringer
med NAV, om erfaringer med vére egne tilbud,
som for eksempel kreftkoordinator i kommunen.
Brukerpanelet skal hjelpe oss med & avdekke
systematiske feil som for eksempel tolkning av

Brukerpanelet

Kreftforeningens bru-
kerpanel ble etablert
i februar i ar. Det er
ingen krav om spe-
siell kunnskap for &
delta — det er erfarin-
gene til hver enkelt vi
er pa jakt etter.

Vil du bidra med dine
erfaringer? Les mer
og registrer deg pa
kreftforeningen.no

lov- og regelverk og praktisering av regler og
rutiner i helsevesenet. Vi skal ogsa involvere pa-
nelet i forskning; brukere kan ha erfaringer som
peker pa opplagte kunnskapshull, som kan gi
0ss en pekepinn pd omrader som krever styrket
forskningsinnsats.

—Det er ikke bare pasienter som kan ta del i
panelet?

—Vi ser behov for 3 rette stgrre oppmerksom-
het om de pargrende. Derfor er det viktig at
pargrende deltar, og at vi kan skille pa erfaringe-
ne til pasienter og pararende.

P& hvilken mate kan Kreftoreningen gjore
bruk av erfaringer og synspunkter?

—Innsikten hjelper oss & prioritere. Dersom
brukerpanelet kan hjelpe oss med & avdekke
oméder hvor det svikter i dag, kan vi raskere ta
problemstillingene videre til politikere og beslut-
ningstakere, eller utvikle egne tiltak.

TEKST: @YVIND ROLLAND
FOTO: INGVILD VAALE ARNESEN


https://kreftforeningen.no

@ONSK DEG EN GAVE ANDRE KAN HA GLEDE AV.

En gave til Kreftforeningen vil bidra til & gjgre hverdagen bedre for mennesker som er rammet av
kreft. P& den maten blir bade gaven og feiringen en del av noe stgrre, som mange far glede av.

Les mer om gratulasjonsgaver pa kreftforeningen.no eller ring 07877
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