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Lederen har Ol‘d et

Hei igjen alle sammen, og velkommen til virt
medlemsblad i ny drakt!

CarciNor kan med rette vaere stolt over d ha kommet
sd langt med sine informative oppgaver.

Vdrt medlemsblad vil ved siden av vdre hjemmesider
www.carcinor.no blir vdr viktigste informasjonsplass
for generell informasjon.

Informasjon er noe av det vanskeligste og viktigste en
forening som var har som utfordring.

Vare informasjonskanaler er mange og alle ma fglges opp.
Her har vi alle en oppgave, - bruk det vi har av materiell.
Brosjyren kan bestilles gratis ved a kontakte Kreftforeningen
eller via e-post carcinor@kreftforeningen.no.

Vi har i mars startet et pilotprosjekt pa Rikshospitalet
(RH) hvor de leverer ut en pasientmappe til alle pasienter
som kommer innom for behandling. Mappen inneholder
det siste medlemsblad, brosjyren, et brev fra en pasient til
en annen og et brev fra CarciNor. Dette etter et initiativ av
avd. sykepleier Kjerstin Mordal, RH / NNSF (Norsk
Nevroendokrin Sykepleierforum)

Jeg var sa heldig a fa veere tilstede sammen med legene
ved NNTGs (Norsk Nevroendokrin Tumores Gruppe) mete
pa Gardermoen den 24. januar. Der fikk vi "GO” for a lage
denne mappen for utlevering ved Universitetssykehusene
i Tromsg, Bergen, Stavanger, Trondheim og altsa pa RH i Oslo.
Ansvaret vil bli lagt til en kontaktsykepleier. Etter en
evalureing av pilotprosjektet er vart mal at mappen er pa
plass ved nevnte sykehus for sommeren.

Haukeland Universitetsykehus i Bergen hadde et kvelds-
seminar den 25. januar hvor jeg var invitert til & informere
om CarciNor. Det var et sveert godt seminar og vi er sveert
glad for a fa anledning til 4 delta pa slike arrangement.
Den beste kontakt og informasjon far man ved a vaere
tilstede!

Bergstaden, for et sted, og takk til alle deltakere og
foredragsholdere som alle bidro til at CarciNors fgrste
landskonferanse ble sa vellykket! Vi fikk mange hyggelige
tilbakemeldinger. Et fyldig referat finner dere inne i bladet.
Jeg hdper, - og tror, at dette vil bli en arlig tradisjon, om
det blir pa samme sted gjenstar a se!

Kreftforeningen og CarciNor er na enig om hvilke tjenester
vi pnsker 3 kjppe fra Kreftforeningen og til hvilken pris.

I skrivende stund har vi ikke det skriftelige pa plass, sa
snart det er pa plass vil vi lage et budsjett for innevaerende
ar, slik som vedtatt pa arsmete pa Reros. En takk til
Kreftforeningen for sterk stgtte pkonomisk og faglig,

i forbindelse med var landskonferanse. Kreftforeningen er
ikke bare en "bankbok” for oss, - men fgrst og fremst en
faglig ressurs.

Styret ber alle stptte Kreftforeningens landsomfattende
aksjoner. Hvorfor ikke Gule plastarmband.

Gule plastarmband med paskriften "livestrong” er et
symbol pa at du stgtter kreftsaken. Du far tak i de pa
Kreftforeningens kontorer rundt om i landet eller via
nettsiden.

Nar dette, vart forste, medlemsblad ligger i postkassene
er pasken over og varen kommer med grgnne skudd og
vilter fuglekvitter. Det er en fantastisk tid, som bare kan
skape glede og varme i frossne vinterkropper.

Ha en fin var!
Mange hilsener og klemmer fra Birger!

“Takk til alle deltakere og foredragsholdere som alle bidro til at
CarciNors fgrste landskonferanse ble sd vellykket!”

Fra redaktoren

Kjeere leser!

I dag hadde jeg ikke tenkt d skrive sd mye. Mine tanker
og “rop” om hjelp til stoff er ikke ngdvendig akkurat i
dag. Bladet er fullt av stoff.

Men med dette fprste nummer i 2005, runder CarciNor
atter en milepael: "Nyhetsbrevet” er en saga blott.
CarciNor - medlemsblad for personer med nevroendokrin
kreft, kommer i stedet. Gratulerer med "nytt” blad.

Og sé er jeg sa glad! Glad for at vi fikk arrangert en slik fin
Landskonferanse, - at 75 medlemmer og pargrende tok
imot var invitasjon og mette opp pa Reros. Et slikt arran-
gement er et stort pkonomisk lgft for var forening. Derfor
gleder det ekstra nar arrangementet ble sa vellykket.
Takk til alle som sgrget for at det ble slik.

Til slutt, allikevel: Skriv litt i bladet da dere!

Med vennlig hilsen
Karl-Fridtjof, redaktgr

Adresse til redaksjonen:
Karl-Fridtjof Johansen
Sportsveien 2

1719 Greaker

telefon: 69 13 98 46
e-post: ni-se@online.no

Vil du bli medlem?

Selv om vi allerede i dag synes vi er godt i gang med vdrt
viktige arbeid, sd trenger vi mange flere medlemmer for d
bli en livskraftig forening.

Kanskje du kjenner noen som ma motiveres for a melde
seg inn eller du vet om noen som enda ikke vet at vi finnes.
@nsker du a bli medlem sa sender du en e-post til
carcinor@kreftforeningen.no eller bruker postadressen var.
Ta gjerne kontakt med oss pa telefon.

Diagnostikk og behandling av
nevroendokrine tumorer

Norsk Neuroendokrin Tumor Gruppe (NNTG) er en
nasjonal interessegruppe for leger som arbeider
med nevroendokrine svulster.

De har utarbeidet et veiledningshefte til diagnostikk
og behandling. (2. utgave 2003) Dette finnes ogsa
under www.kreftforeningen.no

Vi har i ulike sammenhenger fatt forespgrsler
gjeldende diagnostikk og behandling av nevro-
endokrine tumorer/svulster. CarciNor har ogsa fatt
mange henvendelser fra medlemmer som har
opplevd feil diagnostikk blant annet fra sin fastlege.

I Norden er man omforent om diagnostikk og
behandling av var pasientgruppe, og dette er godt
beskrevet i det hefte vi refererer til ovenfor. Anbefal
derfor dette veiledningshefte overfor din fastlege
om ngdvendig.

Hefte er ment pa medisinsk personell.

Veiledningshefte til diagnostikk og behandling.




Flott tiitak i Goteborg

Vdr svenske sgsterforening, Carpa, i samarbeid med
Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Goteborg,
arrangerte fredag 4. februar en "Utbildnings- och
informationsdag om neuroendokrina tumor-
sjukdomar” under hovedtittelen: Vad dr carcinoid?

Var forening var invitert til 4 delta, og fra oss dro Birger,
Reidun, Karl-Fridtjof m/kone Anne Katrine og Andreas fra
Kreftforeningen av garde.

Det ble en interessant og fin dag pa Sahlgrenska
Universitetssjukhuset. Over 200 personer hadde funnet
veien dit, og det var en forsamling av pasienter, parg-
rende, helsepersonell, leger og andre interesserte som
spent satt pa plass da motet ble apnet av ekteparet
Ulla-Stina og Goéran Rask.

Programmet for dagen sa slik ut:

09.00 De neuroendokrina tumérsjukdomarna - syptom
och diagnostikk

1030  Behandling av carcinoidsyndromet: Kirurigiska
resp medisinska moéligheter
Hur paverkas hjartat av carcinoidsjukdomen?

13.30 Hur paverkar sjukdomen min vardag?
Panelsamtal med endokrinkirurgiska
enhetens personal. Pasienterfarenheter

15.30  Narings- och dietfragor - hur paverkas sjukdomen
av hva jag ater?

1610  Vad for framtiden med sig? Nya behandlingsfomer
- aktuell forskning.

17.00  Sammanfatning, avslutning

Som dere ser, gar de samme spgrsmalene igjen ogsa i
Sverige, og de problemene vi strir med her hjemme, - er
ogsa npyaktig de samme i Sverige: For sen diagnose,
hvilken behandling skal velges, hva kan vi gjgre av kirurgi,
- hvilken medisin er den beste?

Likevel er det en betryggelse for oss alle at kompetansen
pa var sykdom ogsa er stor i Sverige. Det nordiske samar-
beidet gjpr at utveksling av erfarenheter over landegren-
sene fungerer godt, noe som kommer oss alle til gode.

Men det var en ting som forundret av de opplysningene vi
fikk:11999 ble det i Sverige registrert 200 tilfeller, eller 0,4 %,
med neuroendokrin kreft, hvorav ca halvparten var
carcinoider. Kan det vaere riktig i en befolkning pa 9 mill
mennesker, - og er da vare tall med 250- 300 nye tilfeller
pr ar av en befolkning pa halvparten av Sveriges, riktige?

Mot slutten av dagen orienterte Birger litt om var forening,
og takket for at vi fikk anledning til a vzere tilstede.
Deretter ble vi invitert pa hyggelig og god middag
sammen med nye svenske venner pa restaurant
"Skojarbakken”.

Takk for oss!

Goran og Ulla-Stina Rask.

Carpa i Sverige tilsvarer var pasientforening. Carpa ble
stiftet i 1991, men pa grunn av noen uforutsette omsten-
digheter har foreningen ikke vzert spesielt aktiv noen ar,
og det er heller ikke utgitt noe medlemsblad, -
Carpabulletinen, pa 3 ar. Na er imidlertid foreningen
reaktivisert, og Anders Edwartz fra @rebro er styreleder.
Carpa har 270 svenske medlemmer og 30 utenlandske.

CarciNor gnsker a utvikle samarbeidet med var "sgster-
forening™ i Sverige, og pa motet i Géteborg, ble ny
kontakt opprettet. Carpas styreleder, eller en annen fra
foreningen ble ogsa invitert til var Landskonferanse pa
Reros, men dessverre hadde ingen anledning til & delta
denne gangen. For nermere informasjon:
www.carpapacient.se

CarciNor sitt arsmgte 2005
CarciNor avviklet sitt ordinzere arsmgte fredag
25. februar kl 20.30 pa Bergstaden Hotell, Rgros.

75 personer deltok pa arsmgtet, - medlemmer,
pargrende og andre interesserte. Det er den stgrste
deltakelsen noen gang pa et arsmgte i var forening.

Ny WEB-redakter, endelig!

Etter at Karl-Fridtjof varslet om at han ikke lenger
kunne pata seg ansvaret for CarciNor sine internett-
sider, har vedlikeholdet av disse ikke vaert helt
oppdatert.

Styret har lenge arbeidet med 3 fa til en lgsning,
uten at dette har fgrt til et permanent resultat. Pa
Landskonferansen var fikk vi den gledelige melding
om at vart medlem og regionkontakt i Sgr-Trgndelag,
Jan Inge Jenssen, kunne tenke seg d overta dette
ansvaret.

Dette ble en fin Igsning, og vi gnsker Jan Inge
lykke til som WEB ansvarlig.

Ta kontakt med Jan Inge om dere har innspill til
hjemmesidene vare. Adresse og telefonnummer
star i listen over regionkontakter.

CarciNor utlyste, med spknadsfrist 1. desember 2004, stipend for 2005.
Fra Trude Haugland mottok vi en spknad om forskningsstipend for a utfgre studien:
"Pasienter med nevroendokrin carcinom og deres behov for undervisning”.

| styremgte 5. januar 2005 vedtok styret a tildele Trude Haugland et forskningsstipend pa kr.15.000,-.
Resultatet av studien vil bli presentert her i medlemsbladet sa snart den foreligger. Det vil ogsa bli gitt en
presentasjon i foredrags form i et mgte for CarciNor sine medlemmer.

Vi gratulerer med stipendet!




Stonad tll bll

I april 2003 kom det en ny "Forskrift om stgnad til
motorkjgretgy eller annet transportmiddel” fra
Sosialdepartementet - Fo7.03.2003 nr. 290. Den nye
forskriften er endret pd vesentlige punkter, og vi
gjengir her hovedtrekkene:

Nar det gjelder behovet for bil deler forskriften inn i
2 grupper:

Gruppe 1: Ordinzre personbiler
Gruppe 2: Spesialtilpassede kassebiler

Etter ny bilforskrift for gruppe 1biler - ordinaere personbiler
- star du fritt i valg av bil, enten ny eller brukt. Verdien av
navaerende bil skal ikke ga til fradrag ved beregning av
kapitalbehovet. Det vil si at den bilen man har kan byttes
inn som en del av finansieringen av den bilen man even-
tuelt far stgnad til a anskaffe. (Tidligere matte gammel bil
leveres inn til Trygdeetaten.)

Du har selv ansvaret for at du anskaffer et hensiktsmessig
kjpretpy for a avhjelpe dine funksjonsvansker og som vil
vaere hensiktsmessig for montering av eventuelt ngdvendig
spesialutstyr. Dette gjelder for hele stgnadsperioden pa
elleve ar.

I fall du far stgnad til anskaffelse av bil avregnes det belppet
du far over en stpnadsperiode pa 11 ar. Dette skjer ved at
du underskriver et gjeldsbrev til Trygdekontoret, hvor
belgpet er rente og avdragsfritt i stenadsperioden, og
avskrives med 1/11 del hvert ar.

Tilskuddet til anskaffelse av bil blir utbetalt direkte til
bilselger etter at Trygdekontoret har mottatt kopi av
kippekontrakt og gjeldsbrev er underskrevet.

Vedtak om stgnad til motorkjgretpy i dagliglivet gjores
med hjemmel i Folketrygdloven § 10-6 og § 10-7 fgrste
ledd bokstav h, jf. Bilforskriftens §§ 2,3, og 9. Disse
bestemmelsene sier til sammen at et medlem i folketrygden
som pa grunn av sykdom, skade eller lyte far sin funk-
sjonsevne i dagliglivet vesentlig og varig nedsatt, kan fa
stgnad til npdvendig og hensiktsmessig motorkjpretgy.

For personer som ikke har behov for et kjpretpy i gruppe 2
(spesialtilpasset kassevogn) vil det bli gitt gkonomisk
behovsprgvd tilskudd pa inntil 128 400 kroner, og dette
betegnes som stgnad til bil i gruppe 1.

“Etter ny bilforskrift for gruppe 1 biler - ordinaere personbiler
- stdr du fritt i valg av bil, enten ny eller brukt.”

Stgnad til bil ‘

"Et medlem i folketrygden som pd grunn av sykdom, skade eller lyte fdr
sin funksjonsevne i dagliglivet vesentlig og varig nedsatt, kan fa stenad
til npdvendig og hensiktsmessig motorkjgretpy.”

Det gis stgnad til kjpp av motorkjgretgy til personer som
har en alminnelig inntekt fgr seerfradrag som ikke overstiger
6 ganger folketrygdens grunnbelgp. (G) Tilskuddet til
gruppe 1 beregnes i prosent av tilskuddsrammen. For
gruppe 2 gjelder andre bestemmelser.

Det gjores et fradrag i inntekten med 1/4G per person
dersom trygdemedlemmet forsgrger ektefelle og/eller
barn under 18 ar. Som selvforsgrget anses den som har en
alminnelig inntekt for seerfradrag pa 1G eller mer.

Dersom ektefellen har en inntekt som overstiger 1G, legges
overskytende inntekt til spkerens inntekt ved beregning
av tilskuddets stgrrelse. Dette gjelder ikke dersom ektefel-
lene er separert.

Med alminnelig inntekt menes den alminnelige inntekten
for seerfradrag som legges til grunn ved statsskattelig-
ningen. Inntektene fra den sist avsluttede ligning, omregnet
i forhold til det grunnbelgp som gjaldt ved utgangen av
samme ar, skal legges til grunn safremt dette ikke gir et
klart misvisende uttrykk for vedkommendes vanlige
inntektsniva for kravet om stgnad ble satt frem.

Stenaden beregnes i prosent etter fglgende tabell:

Inntekter mellom Lan/tilskudd i prosent
0-3G 100
3-3 G 80
3_-4G 70
4-4 G 60
4_-5G 50
5-5_G 40
5 -6G 20

Til personer som pa grunn av sykdom, skade eller lyte ikke
kan benytte motorkjpretgy uten installasjon av spesial-
utstyr eller tilpassing, kan det gis tilskudd til full dekning
av ngdvendige utgifter til dette uten gkonomisk behovs-
proving.

Det kan ogsa gis tilskudd til kjgreopplaering nar man fyller
vilkarene for stgnad til anskaffelse av motorkjgretgy etter
nevnte forskift.

Du ma sannsynliggjgre at du har et reelt og betydelig
behov for transport. Funksjonshemmingen ma vaere av en
slik art at reise med buss, bat, tog, trikk eller lignende ikke
er mulig eller medfgrer slike belastninger av varig art at
det ikke er rimelig a forlange det.

For oss som har nevroendokrin kreft, kan plager med diaré
og de problemer vi sliter med i forhold til unormalt behov
for toalettbespk, vaere en arsak til 3 spke om stgnad til bil.
Det finnes for eksempel personer med var sykdom som
har tilpasset toalett i bilen.

For ytterligere detaljer, - ta kontakt med Trygdekontoret.



CarciNors forste landskonferanse

Vi lar dette fine bildet av Kirsten Winger Solvang,
regionkontakt i Oslo/Akershus, pd tur i “Kjerkegata” pd
Reros lprdag 26. februar 2005, innlede vdr reportasje
fra CarciNor sin Landskonferanse.

Kristin Winger Solvang i “Kjerkegata” pa Rgros.

Selv om redaktgren kan bli "beskyldt” for a vaere inhabil i
saken, sa kan jeg ikke si annet enn at det ble et i alle deler
vellykket arrangement. For oss som startet turen fra Oslo,
ble det en fin busstur oppover, i 3 uker gammel Mercedes
buss fra Schous, med Erik som god sjafgr. Litt mat pa
Elverum, deretter rake sporet til Rgros hvor vi ankom
ca18.30. Lett sngdrev og 7-8 minusgrader. Da var
"Trondheims gjengen” allerede ankommet, - ogsa de som
hadde tatt seg frem til Rpros med eget kjpretpy.

Andreas, var mann i Kreftforeningen var pa plass, og
nydelig koldtbord ventet.

Etter maten og en kopp kaffe, avviklet vi vart Arsmote
med 75 medlemmer og andre interesserte og gjester til
stede. S§ mange har det aldri veaert pé noe Arsmgte i
CarciNor tidligere, ekstra hyggelig bare det! Se omtale av
arsmgtet pa annet sted i bladet.

Etter arsmgtets hyggelige samvaer med nye og gamle
CarciNor venner, - men en lang dags ferd mot Rgros gjorde
at de fleste gikk tidlig til kpys.

Lgrdag 26.februar 2005
En stralende dag pa Reros. Sol og fint vintervaer, og pa
Rgros var det over 1 meter sng.

Men vi fikk ikke saerlig tid til & nyte det gode vaeret,
bortsett fra en spasertur i en litt utvidet lunchpause. Her
skulle jobbes!

Temmelig presis klokken 09.00 kunne Birger, var styreleder,
onske alle hjertelig velkommen til Landskonferansen

- medlemmer, pargrende, foredragsholdere og gjester.
Da tror jeg han var litt stolt. Og det med all grunn!

Deretter hilste spesialradgiver Nina Solberg fra
Kreftforeningen.

Kreftforeningen ser pa CarciNor som en viktig samar-
beidspartner, og gnsker pa alle mater a legge til rette for
gode utviklingsmuligheter for var forening. Selv om
dagens pkonomiske situasjon i Kreftforeningen ogsa gjor
at det ma strammes inn, var Nina Solberg sikker pa at vi
som forening, slik hun hadde laert oss a kjenne, var villig
til a gjore hva vi kunne for & tilpasse oss og bidra til &
utvikle et allerede godt samarbeid.

Hun gnsket oss lykke til med konferansen.

“Selv om redakt@ren kan bli "beskyldt” for d vaere inhabil i saken,
sd kan jeg ikke si annet enn at det ble et i alle deler vellykket

arrangement.”

Ogsa til dette arrangementet hadde vi veert s heldige at
Professor dr. med Ursula Falkmer, hadde sagt seg villig til
a holde foredrag om Nevroendokrin kreft som sykdom.

Etter introduksjon av Birger, overtok Ursula.

Ursula Falkmer

Pa sin rolige og fine mate holdt Ursula Falkmer sitt fore-
drag, og hun gjgr det pa en mate slik at alle forstar hva
dette dreier seg om. Det gjelder enten det dreier seg om
hva som forarsaker nevroendokrin kreft, gruppe 1 og 2
med undergrupperinger, hvordan cellene sprer seg,
utvikling av metastaser, kirurgisk behandling og derpa
folgende medisinering.

Det som imidlertid alltid opptar en lydhgr forsamling, og
som ofte blir det store spgrsmal er: Hvorfor oppdages syk-

dommen var sa sent? Her er det mange faktorer inne i bil-

det, men uansett hvordan man snur og vender pa det, er

nok hovedarsaken til sen diagnose at denne type kreftsyk-

dom er alt for lite kjent i det som med et felles ord kalles
primarhelsetjenesten. En CT undersgkelse med kontrast
pa et tidlig tidspunkt kan gi et svar, og det er ogsa en bil-
lig underspkelse. Derfor bgr denne benyttes i langt storre
utstrekning enn hva som er tilfelle i dag. Det er et viktig
budskap a fa frem!

CarciNor har valgt en hovedmalsetting for sitt informa-
sjonsarbeid som gar pa at vi ma jobbe jevnt og trutt for a
spre informasjon om var sykdom spesielt til fastleger og
primarhelsetjenesten. P den maten vil vi bidra til at rett
diagnose blir stilt sa tidlig som mulig. Det er ingen lett
oppgave, - men vi skal ikke gi opp.

Vi skal ikke her gi et resymé av Ursula sitt foredrag, - det
er ikke sa lenge siden vi hadde en stgrre artikkel som
Ursula Falkmer hadde skrevet. Sannsynligvis kommer vi til
a be om & fa bruke denne i en oppdatert versjon senere i ar.

CarciNors fgrste landskonferanse

Denne gangen vil vi bare benytte anledning til & takke
Ursula Falkmer for et meget interessant foredrag, og for
at hun pa denne maten bidro til en vellykket
Landskonferanse.

Etter en liten kaffepause fortsatte programmet med
foredrag av psykolog Linda Stgylen Holen. Hun hadde
som tema for sitt foredrag:

Pargrendes situasjon ved kreftsykdom.

Foredraget hadde fglgende hovedtema:

 Ulike typer krisereaksjoner

« Sykdom i familien

+ Barn og unge som pargrende - ulike reaksjoner
- hvordan ivareta barn og ungdom

« Parforholdet

 Utfordringer i parforhold ved sykdom

+ Hva skaper konflikter?

«  Kommunikasjon

Linda Stgylen Holen bergrte tema som hittil har vaert lite
fokusert i var forening. Foredraget var en paminnelse om
viktige sider ved sykdom som vi kanskje har lett for a
"stikke under en stol”. Pa en rolig og flott mate la hun
frem hvordan vi mennesker reagerer pa kriser, mestring
av slike situasjoner og endringer i hverdagen. Likeledes
barnas situasjon og reaksjoner, og barn som pargrende.

Linda Stgylen Holen

Det er ogsa mange utfordringer i parforhold ved sykdom.
Hva skaper konflikter, kommunikasjon i forhold til hva
gjor vi? Hvorfor dpen kommunikasjon? Men kriser kan
ogsa styrke.

Som sagt, er dette tema som tidligere ikke har veert mye
bergrt hos oss. Det kom klart til uttrykk i forsamlingen at
dette er viktig. CarciNor vil derfor komme tilbake til dette
ved planlegging av program/innhold i vare regionmeter.

Takk til Linda Stgylen Holen for god formidling av viktige
tema.



CarciNors fgrste landskonferanse

Landskonferanse tok deretter en velfortjent lunch, som
var gjort ekstra laaaaang slik at alle som ville kunne fa
tatt en rundtur i Bergstaden.

Som allerede nevnt hadde Nina Solberg, spesialradgiver i
Kreftforeningen, overbrakt en hilsen ved dpningen av
Landskonferansen. Na var det tid for hennes foredrag:
Pasientforeningers rolle i helse-Norge.

Nina Solberg

Hun startet sitt foredrag med a se "pasientforeninger” i
et historisk perspektiv. Den gang var det ikke det som vi i
dag kjenner som pasientforeninger, det startet som grup-
per av mennesker med initiativ og pagangsmot som tok
opp saker som det var viktig a fa belyst. Et eksempel er
Norske Kvinners Sanitetsforening, som gjennom en
arrekke har arbeidet for et bedre helsevesen pa generelt
grunnlag. Et annet er Husmorforbundet som spesielt tok
for seg husmorens rolle og kar i samfunnet.

Et felles trekk for alle de forskjellige grupperinger,
foreninger og lag, er at de gjennom et mgysommelig
arbeid og pavirkning av politiske myndigheter, har hatt en
avgjerende betydning for utviklingen av samfunnet vart.
Uten disse hadde vi neppe hatt de rettigheter som vi som
innbyggere i et moderne samfunn har. Utviklingen har
medfert at vi na har fatt mer spesialiserte interesseorga-
nisasjoner, som f. eks Kreftforeningen, og de pasientfore-
ninger som igjen er tilsluttet denne, og som arbeider for
mennesker som er bergrt av spesifikke kreftsykdommer.

Betydningen av den frivillige innsats som gjgres er meget
stor, og helt avgjerende for at rettigheter opprettholdes,
og skjevheter i vart helsevesen rettes opp. De friville orga-

nisasjonene har blitt en faktor som hgres i samfunnet vart.

Nina Solberg ga uttrykk for at hun hadde laert mye om
var sykdom denne dagen, og oppfordret CarciNor til
fortsette sitt viktige arbeid. Nar na CarciNor igjen vil vaere
en mer selvstendig juridisk enhet, hapet hun at vi ikke
bare ville se pa Kreftforeningen som en "bank”, og aldri
glemme at vi ville ha full adgang til alle ressurser i
Kreftforeningen.

Hun var forngyd med den "flate” organisering var forening
har, og at vi satset pa regionkontakter og regionmgter og
ikke brukte midler pa a bygge opp lokalforeninger.

Takk, Nina for et inspirerende foredrag.

Siste post for middag, var gruppearbeid. Forsamlingen ble
delt i 4 grupper, pasienter og pargrende sammen. Kanskje
ble gruppene litt for store, men jeg tror ikke det var av
avgjerende betydning for det resultatet som ble lagt frem.

Det var formulert 3 spgrsmal som gruppene skulle gi en
tilbakemelding pa:

1. Informasjon om sykdommen i tidlig fase pa sykehus,
- hva kan bli bedre?

2. Oppfplging, - er den god nok, og hva kan eventuelt
gjores bedre?

3. Utnyttes de samlede ressurser i Norge godt nok for
var pasientgruppe?

Gunvor Solberg innledet til gruppearbeidet sett fra en
pargrendes side, og Karl Fridtjof Johansen fra en pasients
side.

Gruppene skulle diskutere spgrsmalene frem til ca kl 17.00,

og resultatet skulle legges frem i plenum pa spndag morgen.

Gruppearbeid.

“Betydningen av den frivillige innsats som gjgres er meget stor,
og helt avgjerende for at rettigheter opprettholdes.”
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Kl.18.00 Igrdag kveld hadde Birger invitert til en liten
aperitiff. Han var sa hemlighetsfull om dette!!

Alle ankom dansesalen i rett tid, og vi fikk servert en
aperitiff basert pa kreklingbaer. Veldig godt.

Opptreden fra “Det brinn ein eld”.

Birger gnsker velkommen, - fremdeles veldig hemlighets-
full! Det sa ut som om han ventet pa noen, - hvem kunne
na det veere?

Forsyne meg hadde vi ikke fatt besgk av selveste General
Armfelt og hans nestkommanderende, general Della Barr,
som pa en fortreffelig mate fortalte om begivenhetsrike
dager pa Reros i 1718!

Opptredenen var et utdrag av ”"Det brinn ein eld”, et
friluftsspell som oppferes pa Rpros om sommeren. Neste
oppsetning i august i ar.

Birger tok deretter ordet. Styret hadde bestemt at vi
gjerne ville hedre en person som har gjort en stor innsats
for var forening siden den "spede” begynnelse. Personen
har sittet i styret, og ellers pa alle mater veert en stptte-
spiller for CarciNor i alle ar. Og ikke minst har denne
personen vaert en stor ressurs for mange pasienter og
pargrende.

Og hvem andre kunne vel dette vaere enn Kjerstin Mordal!

Birger takket pa vegne av foreningen, og overrakte en
liten hilsen.

Takk skal du ha Kjerstin for din aldri sviktende interesse for
oss, - du er en kapasitet pd neuroendokrin kreft, - du er
vdr venn!

n

CarciNors fgrste landskonferanse

Etter dette festlige "forspill” var det dekket til festmiddag.
Fire retter, god vin, god stemning, ja, bare se selv...

Nar man har det interessant og ogsa hyggelig, gar en helg
alltid fort. Spndag morgen stilte alle i mgtesalen til rett tid.

Gruppene hadde arbeidet godt pa Igrdag ettermiddag, og
alle la frem sine synspunkter pa spgrsmalene.
Oppsummert kan det sammenfattes slik:

Spgrsmal 1.
Informasjon om sykdommen i tidlig fase pa sykehus,
- hva kan bli bedre?

+ Leger og sykepleiere ma ha stgrre kunnskap.

+ Spesialistene ma spre kunnskap til de "vanlige” legene.

+ Kreftforeningen ma sende ut informasjon om
“carcinoid” til alle landets sykehus.

« Legene bgr avsette mer tid til informasjon om
behandling/medisinering.

« Pasienten kan ogsa fa ansvar for a informere fastlegen
som igjen far ansvar for a informere lokalsykehuset.

« Pasientmapper med informasjon som deles ut til
nye pasienter er viktig.



CarciNors fgrste landskonferanse

Spersmal 2.
Oppfelging, - er den god nok, og hva kan eventuelt
gjores bedre?

- Generelt fgler ingen av gruppene at oppfglgingen
er god nok.

- Den faste oppfalging bgr veere lik for hele landet.
Ikke som i dag der f. eks St. Olavs Hospital felger
opp hver 3 til 6 mnd, mens Rikshospitalet kan ha
opptil 12 mnd mellom hver gang.

+ Fastlegen ma ha stgrre kompetanse.

+ Viljen blant leger til 4 tilegne seg informasjon og
ville lere om sykdommen ma bli bedre.

+ Det har mye a si om legen kjenner til sykdommen.

Spersmal 3.
Utnyttes de samlede ressurser i Norge godt nok for
var pasientgruppe?

Alle gruppene var noe usikre pa om de kunne svare
pa dette spgrsmalet. Men det var ogsa en samlet
oppfatning at det var for vanntette skott mellom
sykehusene, og at det ogsa kunne vaere en
"kompetansestrid”.

Svarene indikerer at man er hgyst usikker pa om alle
ressurser som finnes i landet, - av f. eks apparatur og
behandling, er tilgjengelig for alle. Og det alene er grunn
god nok til & ta opp dette spgrsmalet naermere.

Styret takker alle deltakerne for godt ufgrt gruppearbeid,
- svarene skal vi bruke i planlegging av CarciNor sitt videre
arbeid.

Birger innledet kort til paneldebatt. Her hadde alle anled-
ning til 3 komme med spgrsmal til panelet, bade i forhold
til de innleggene som var holdt, og andre spgrsmal. Det
ble en meget fin og konstruktiv debatt, med mange gode
spprsmal. Vi skal ikke her gi noe detaljert referat fra
debatten, men velger & oppsummere den med et utdrag
fra en hyggelig hilsen vi fikk fra Bo Barfod, var danske
venn, dagen etter konferansen:

"Jeg synes imidlertid ogsd at deltagerne viste sig som en
yderst kompetent forsamling. Deltagerne, bdde patienter
og pdrgrende viste en professionel og velovervejet mdde at
give sig til udtryk. Det er en stor opplevelse at fd lov til at
vaere med til dette.”

Ja, kjaere venner, sa var oppholdet pa Rgros over. CarciNor
sin forste Landskonferanse var slutt. Av de tilbakemeldinger
vi har fatt, er det all grunn til 3 trekke den slutning at det
hadde veert et vellykket arrangement. Det gir inspirasjon

til fornyet innsats.

At det ble mulig for oss a gjennomfgre konferansen beror
forst og fremst pa den ekstrabevilging pa kr.100.000,-
vi fikk fra Kreftforeningen, og de til sammen kr. 55.000,-
vi fikk fra Novartis, Schering Plough og Ibsen Skandinavia.
En stor og varm takk til dere alle.

| CF \\.

Fra venstre: Andreas, Ursula, Birger, Kjerstin og Linda utgjorde "panelet”.

“Styret takker alle deltakerne for godt ufart gruppearbeid,
- svarene skal vi bruke i planlegging av CarciNor sitt videre arbeid.”

Typiske carcinoider er oftest godartede, men
metastaser kan opptre hos ca 10 % av pasientene.
De fleste pasientene taler cellegiftene bra.

De fleste pasienter blir helt friske med operasjon.

Med tillatelse fra overlege Dan Granberg, gjengir vi her en
artikkel som stod i Carpabulletinen nr.12004.

Av Overlege, Ph D Dan Granberg, Spesialist i endokrinologi og
indremedisin v/Akademiska Sjukhuset i Uppsala, Sverige.

Lungecarcinoider er uvanlige svulster. Man regner med
omkring 15-20 nye tilfeller per ar i Sverige. Sykdommen
er vanligst hos middelaldrende, men forekommer i alle
aldre, ogsa hos barn. Kvinner far sykdommen noe oftere
enn menn. Arsaken er ukjent. Det finnes ingen sammen-
heng med rgyking. Det eneste man vet er at pasienter
med multipell endokrin neoplasi type 1, har gket risiko.
Lungecarcionider inndeles i typiske og atypiske, avhengig
av utseendet i mikroskop. Typiske carcinoider er oftest
godartede, men metastaser kan opptre hos ca 10 % av
pasientene. Atypiske lungecarcinoider er mer ondartede
og opp til 70 % av disse pasientene utvikler metastaser.
Metastasering skjer oftest til lymfekjertler, men ogsa til
lever, skjelett, hjerne, hud og brystkjertelen.

Vanlige symptomer er hoste, blodige opphostninger,
astmalignende symptomer med tungpust og pip i brystet,
gjentatte lungebetennelser og brystsmerter. Det er heller
ikke uvanlig at svulsten oppdages "en passant” ved lunge-
rgntgen av en annen arsak, f. eks som del i utredningen av
heyt blodtrykk.

Lungecarcinoider kan i sjeldne tilfeller produsere hormoner,
f. eks serotonin som forarsaker carcinoidsyndromet med
flush (ansiktsredme)og diaréer eller histamin som gir ett
atypisk carcinoidsyndrom med foruten flush og diaréer
ogsa oppsvulmet ansikt, taresekresjon og astma. Iblant
kan svulsten vaere opphavet til gket produksjon av kortison
som leder til maneansikt, balfedme (tykk rundt maven),
heyt blodtrykk samt diabetes.

Det viktigste for 3 stille diagnosen er alltid en ngye syke-
historie og kroppsunderspkelse av pasienten. Dessuten
gjores det som regel en lungerpntgen. Datatomografi bgr
alltid gjgres, dels for at den er falsommere enn vanlig
lungergntgen, dels for a kartlegge om det finnes forstegr-
rede lymfekjertler i svulstens naerhet. Visse svulster kan
ses ved bronkoskopi, hvor man ser ned i luftrgret med et
bgyelig instrument. | forbindelse med bronskokopien kan
man ta vevsprgver, som senere undersgkes i mikroskop.
Octreoscan og PET er andre metoder som inngar i diag-
nostikken. Man tar ogsa blodprgver for analyse av kromo-
granin A og kromogranin B. Disse hormoner kan siden
brukes som markgrer for 3 oppdage et eventuelt tilbakefall.

Den viktigste behandlingen er operasjon. Man tar bort
svulsten og oftest ogsa en bit av omliggende lungevev.
Dessuten leter man etter eventuelle lymfekjertelmetastaser,
som ogsa tas bort. De fleste pasienter blir helt friske med
operasjon. Om det finnes tegn til spredning av sykdommen
kan man behandle med cellegift, som gis i kurer med 3
eller 4 ukers intervaller. De fleste pasientene taler cellegif-
tene bra. | enkelte tilfelle kan behandling med interferon
sprgyter, som pasienten tar selv, bli aktuell. Interferon kan
kombineres med langtidsvirkende somatostatinanaloger,
Sandostatin LAR eller Somatuline Autogel. Ved leverme-
tastaser kan leverembolisering brukes. Man spruter inn et
objekt i leverpulsaren som stenger av blodtilfgrselen til
metastasene. Den friske leveren klarer seg ettersom den
ogsa far blod fra tarmene. Stralebehandling bruker normalt
bare gis mot metastaser i skjellettet, men kan iblant brukes
mot morsvulsten om man ikke har kunnet operere bort
denne.

Prognosen ved typiske lungecarcinoider er god. De fleste
pasientene blir helbredet med operasjon. Men pasienten
ma kontrolleres reglemessig i lang tid, ettersom metastaser
i spesielle tilfeller kan dukke opp etter flere ar.Ved atypiske
lungecarcinoider er risikoen for metastaser storre, og der
for ma disse pasientene kontrolleres enda tettere og kan
behgve medisinsk behandling i enda stgrre utstrekning.

Pasienter som opereres for lungecarcinoid ma kontrolleres
1-2 ganger per ar i minst 10 til 20 ar. Ved kontrollen tas
prgver og man gjgr ogsa datatomografi eller ultralyd av
leveren samt datatomografi av lungene. Iblant gjgr man
ogsa octreoscan (om morsvulsten var synlig ved denne
underspkelsen) eller isotopunderspkning av skjellettet,
samt bronskokopi.

Lungecarcinoider er uvanlige svulster. De fleste pasienter
blir helt friske med operasjon. Ettersom det finnes en liten
risiko for tilbakefall, ma allikevel kontroller paga i mange ar.




Vi prover igjen -
sporsmalkassen reaktiviseres

Har du spgrsmal til legen?

"Jeg er en 53 ar gammel kvinne som for 3 ar siden fikk
operert bort en liten svulst i tynntarmen. Det ble ogsa da
sett metastase til lever. Jeg gar til kontroll hvert halvar pa
et av landets regionsykehus, bla til CT undersgkelse. Fikk

pa siste kontroll hgre av legen at metastasen ikke har vokst.

Er for gvrig godt symptomlindret med Sandostatin LAR.
Kan jeg stole pa at CT bildene er gode nok? Hva med MR,
som jeg har hgrt ogsa skal vaere et godt apparat nar det
gjelder a finne ondartet sykdom?

Har du spgrsmal til sosionomen?

"Har jeg rett til & sta pa parkering for handicappede, i og
med at den sykdommen jeg har gjor at jeg ma ha kortest
mulig vei til et offentlig toalett? I sa fall hvordan gar jeg
frem for 3 fa det?”

Har du spgrsmal til styret?
Nar kan det bli et regionmgte i Rogaland?

Svarene pa spgrsmalene vil komme i neste nummer, men
vil for det ogsa bli lagt ut pa varehjemmesider:
www.carcinor.no

Nye Pasientmapper pa Rikshospitalet

Dette er utseendet pa var nye Pasientmappe.

Som et pilotprosjekt i samarbeid med Rikshospitalet, har CarciNor laget en pasientmappe hvor det
inni ligger brev, brosjyre, medlemsblad og annen informasjon. Mappen skal deles ut til pasienter

som nylig har fatt diagnosen nevroendokrin kreft.

Blir dette vellykket vil tilsvarende utdeling bli satt i gang pa de andre regionsykehusene ogsa.

CarciNor har fremdeles vansker med & rekruttere nye medlemmer. Som vi har skrevet mye om
tidligere, er vi overbevist om at det finnes mange personer rundt omkring i Norge som ville hatt
stor glede og nytte av a veere medlem i var forening.

Dette tiltaket med utdeling av pasientmapper med
informasjon, vil veere et av de viktigste tiltakene vi

setter i gang for a gke medlemstallet.
Vi ber derfor alle om stgtte i dette arbeidet.

CarciNor

Forening for pasienter
med nevroendokrin kreft

Regionskontakter for pasientforeningen CarciNor

Fylke/Navn Adresse Postnummer Poststed Telefon
Oslo/Akershus

Kirsten Solvang Akerlia 10b 0951 Oslo 22163794

Kari Lise Hansen RH Oslo 23070660

@stfold

Karl-F. Johansen Sportsveien 2 1719 Gredker 69139846

@vre Buskerud

Ola Aarflot 3524 Nes i Adal 32137625

Nedre Buskerud

Oppland

Karen Gutubg 2686 Lom 61211229

Aust og Vest Agder

Solbjgrg Bakey P.b. 5008, Slettheia 4626 Kristiansand 38025008 / 95217197
Hedmark

Tom Solberg 2436 Valer i Solgr 62420085 / 95201277
Hege Solberg 2436 Valer i Solgr 62421138 / 99290259
Vestfold

Vilhelm Pettersen Smidsrgdveien 34 3120 Tonsberg 33321174

Reidun Rekkedal Florenveien 46 3265 Larvik 33187977

Telemark

Eva Lise Myhra Utsikten 37 3911 Porsgrunn 35550696

Axel Kristensen Salenveien 12 3970 Langesund 90677950

Rogaland

Bergen

Elise Bringeland Myrdalsvegen 135 5131 Nyborg

Hordaland

Birgit Raunsgard Kirurgisk poliklinikk/gastro Haukeland Sykehus

Mgre og Romsdal/Sogn og Fjordane

Nord Mgre

Per Norolf Roan 6687 Valsgyfjord 71555284 / 90976269
Trondheim 72835494p

Tone Hoiberg Hove St. Olavs Hospital Trondheim 73868536a / 41561996
Sor Trgndelag

Jan Inge Jenssen Harald Bothnersvei 13 7052 Trondheim 73945020

Nord Trgndelag

Astrid Haugen Vist 7700 Steinkjer 74169721

Nordland

Erna Marie Johnsen Gustad 8475 Straumsjgen 76139285

Troms

Sissel Rye Tgrring Skjelnanveien 22 9022 Krokelvdalen 77632819

Ann-Helen Christensen UNN 9028 Tromsg 77626638 / 26639
Finnmark

May Elin Planting Storfjellveien 118 9600 Hammerfest 78413642

Som dere ser, mangler vi fortsatt Regionkontakter i Nedre Buskerud, Rogaland, Sogn og Fjordane og Mgre og Romsdal.
Er det noen som kunne tenke seg a veere regionkontakt i disse fylkene, - ta kontakt med redaktgren!
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CarciNor

Nytt fra styret

Det fgrste styremgtet i et nytt ar ble hold den 5. januar kl.16.00 i
Kreftforeningens lokaler. Det var 7 saker pa dagsorden.

Styret takker for gave som er kommet til foreningen i forbindelse
med Anne Lise Johansens bortgang. Kr. 15.600,- er tilfgrt "Stipend
og opplaeringsfondet”.

Styret har mottatt spknad fra Professor dr. med Ursula Falkmer pa
kr.55.000,- til dekning av kostnader for utvikling av register over
personer med nevroendokrine tumorer.

Styret har spknaden under behandling.

Samarbeidsavtalen med Kreftforeningen ble drgftet. CarciNor har
for 2005 fatt bevilget kr. 303.939,- i driftsstgtte fra Kreftforeningen.
Det er noe mindre enn forventet.

Kreftforeningen hadde imidlertid gitt en tilbakemelding om at vi
kunne sgke om ekstra midler til giennomfgring av
Landskonferansen. Styret gjorde fglgende vedtak i saken:
Andreas skriver spknaden innen fristen og sgrger for
oppfelging av denne.

Innen fristen, 7. januar 2005 ble det spkt om kr.150.000,-.
I brev av 21. januar varsler Kreftforeningen at den har bevilget
kr.100.000,- til gjennomfgring av Landskonferanse og
arsmgte pa Rgros 25. til 27. februar 2005. Styret er meget
takknemlig for denne flotte stgtten, og takkebrev er sendt
Kreftforeningen.

Kreftforeningen har funnet det ngdvendig a foreta visse justeringer
i den samarbeidsavtalen som ligger til grunn for samarbeidet med
den enkelte pasientforening.
Dette innebaerer at CarciNor ma "kjppe” sine tjenester fra
Kreftforeningen i stgrre grad enn for.
Inntil videre er fglgende tjenester mest aktuelle:

+ Medlemsregisterhandtering

+ Utsendelseshandtering

» Porto

« Lagerhold (brosjyrer, medlemsblad, annet materiell)

» Regnskapstjenester

« Sekretariatstjenester

Ny avtale med Kreftforeningen skal gjelde fra 1. april 2005
Styret kommer tilbake med naermere orientering om saken.

Ellers hadde styret pa dagsorden forberedelser til
Landskonferansen og Arsmgtet.

, CarciNor

Tullinsgate 2, 0166 Oslo
Postboks 4 Sentrum
0101 Oslo

Forening for pasienter

med nevroendokrin kreft

e

Kreft

foreningen

Telefon: 22 86 66 0o

Telefaks: 22 86 66 10

E-post: carcinor@kreftforeningen.no
www.carcinor.no
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Birger orienterte fra sine mgter med Norsk Nevroendokrin
Tumores Gruppe (legene) og Norsk Nevroendokrint
Sykepleierforum (sykepleierne)

12.0g 13. januar hadde styret telefonmgter. | disse mgtene ble det
kun behandlet saker vedrgrende Landskonferansen.

Etter drsmetet pa Reros 25. februar 2005 ble det holdt et kort
styremgte hvor det nye styret konstituerte seg.

| forbindelse med justering av samarbeidsavtalen med
Kreftforeningen, fattet styret fplgende vedtak: ”Birger og Karl-
Fridtjof far fullmakt til & fere forhandlinger med Kreftforeningen
vedrgrende budsjett og kostnader for 2005. Resultatet legges
frem for styret til godkjenning.”

@konomisk stgtte til CarciNor

| Ippet av de siste ukene har CarciNor fatt melding om at vi fra
Helse- og sosialdirektoratet har blitt tildelt fplgende gkonomiske
stptte for 2005:

Driftstilskudd kr.330.000,-
Stotte til likemannsarbeid,

og regionmeter i Nord-Norge kr.160.000,-
Stotte til dagskonferanse for

ufgrepensjonister, reaktivisering kr. 20.000,-
Vi har ogsa fatt stotte fra

Helseregion Vest til regionmote kr. 10.000,-

CarciNor er meget takknemlig for denne fine stgtten, den sikrer
at vi kan gjennomfgre vare planer for 2005 med likemannskurs,
regionmeter, og kurs for ufprepensjonister som igjen kan tenke
seg a komme tilbake til arbeidslivet.

Pasientskadeerstatning

Vi vil gjpre oppmerksom pa at pasienter med nevroendokrin kreft
kan komme i betraktning som erstatningsberettigede hos Norsk
Pasientskadeerstatning. Et grunnlag for & kreve erstatning kan
blant annet vaere alt for sen diagnose, noe som i mange tilfeller
medfgrer at adekvat behandling settes inn alt for sent, med de
konsekvenser for helsesituasjonen som dette kan ha.

For ytterligere opplysninger kontakt

Norsk Pasientskadeerstatning, Postboks 3 St. Olavs Plass, 0130 Oslo

Regionmegte i Tromso

Det blir regionmepte i Tromsp mandag 2. mai 2005, for fylkene
Nordland, Troms og Finnmark.

Merk datoen! Det vil bli gitt reisestgtte, slik at flest mulig kan delta.

Stoff som skal veere med i neste blad, ma leveres redaktgren senest 1. juni.

Baregaver
CarciNor far fra tid til annen baregaver. Som regel er det etter
gnske fra avdgde eller etterlatte om at man i stedet for blomster

pnsker at det skal gis en pengegave til det arbeid som var forening

driver.
De midlene som CarciNor mottar pd denne maten gar uavkortet
inn i vart ”Stipend og opplaeringsfond”. Pa den maten bidrar

gavene til forskning og andre studier som gker kunnskapen om var

sykdom, og dermed til bedre utredning og behandling for de som
blir bergrt av nevroendokrin kreft.



