Hap med ny medisin og
venner pa nettet

Vinteren for fire ar siden fikk Jan-Einar Moe den tunge beskjeden: Alvorlig kreft i
bukhulen. Na deler han hap, sorg og glede med andre kreftsyke pa Internett,

Life Raft Group
{LRG):

Internasjonal, inter-
netthasert pasient-
forening sam arbeider
for & spre informasjon
og kunnskap om GIST
til pasienter over hele
verden,

GIST pa nettet:
www. liferaftgroup.com

www.Blobalgist.org

Jan-Einars e-post-
adresse:
Irgnar@online.no

Da Oslo-mannen Jan-Einar Moe fikk vite at han
hadde livstruende kreft, var han fast bestemt pa
ikke & gi opp.

- Jeg hadde jo fatt en alvorlig diagnose, men jeg
kunne ikke bare sitte stille & vente pa  bli frisk el-
ler & dp. Jeg innsa at jeg matte involvere meg fullt
og hell, farteller han.

Da han kom til hektene igjen etter a ha fjernet en
svulst pd sterrelse med en knyttneve, fant han
imidlertid lite om sin egen sykdom. Han hadde
fatt diagnosen Gastrointestinal stramal tumor
(GIST) - en type bindeveyskreft som for fa ar
siden levnet de rammede kort levetid, GIST er en
samlebetegnelse pa sakalte sarcomer, eller kreft
som oppstdr i blant annet bindevew, muskler, ben
og nerver i bukhulen - ofte | mage ag tarmsys-
temet.

Life Raft Group

Han begynte 4 lete pd Internett etter miljger sam
hadde erfaringer fra det & leve med GIST, 5&
sielden som denne sykdommen er, var det lite 3
hente i Norge. Det var legen hans pd Rikshospl-
talet-Radiumhospitalet som fortalte ham om Life
Raft Group (LRG). Organisasjonen, med hoved-
sete | Mew Jersey, LISA, er en stattefarening med
medlemmer fra hele verden. Organisasjonen har
som mal & gi GIST-syke oppdatert informasjon om
forskning og behandling av den sjeldne sykdom-
men. «Ingen skal behove & mate GIST alenex stér
det skrevel pd en pamflett utgitt av foreningen. Da
han en dag fikk en telefon mad en forespersel om
& veere foreningens representant for Norge, sa han
nplende ja. | dag utveksler han rad og deler opp-
levelser i et eget lukket GIST-forum pa nettet.

— leg kan fa flere e-poster daglig. Det er finl &
kunne lese om andres erfaringer og fortelle am

sine egne, Det er som en chat-gruppe der du blir
tildelt et passord. Det er serigst, og det er regler
for hva man kan ta opp og sende rundt, For meg
har denne kontakien vasrt ubetinget god og gitt
meg masse stette. Jeg foler jeg er med i et ver-
densfellesskap. leg synes det er viktig @ videre-
formidle informasjon om Life Rraft Groups arbeid,
sier Jan-Einar. Han farteller videre at nettstedet
ww. Elobalgist.org, som stettes av LRG, har fAtt
en informasjonstekst pa norsk.

- Siden du er Life Raft Groups kontakimann i
Morge, vil du vaere tilgjengelig for de som trenger
informasjon om GIST?

Som Norges representant er jeg tilgjengelig,
og min e-postadresse ligger pd nettstedet jeg
neynte.

Gode prognoser med ny medisin

Sykdommen, som fikk navnet GIST i 1998, ram-
mer unge og gamle, og det finnes, ifalge LRGs
nettsider, ingen kjente faktorer som knytter GIST
direkte til livsstil, milj@ eller arv. Slalistikk fra
Norge utarbeidet av Krefiregisteret viser at 34 per-
saner fikk diagnosen ondartet GIST | 2005, mens
23 hadde utviklet forstadier til denne kreftfor-
men. Fer medikamentet Glivec ble godkjent som
behandlingsmiddel for fa &r siden, var aperasjan
eneste hap, og det fantes ingen effektiv metode
dersom kirurgisk inngrep ikke var vellykket eller
ikke lot seg gjennomfare. Glivec tas i tablettform
an eller ta ganger daglig. Preparatet ble introdu-
sert sam behandlingsmiddel | Norge i 2002 og
har gitt hap til GIST-pasienter.

Da Jan-Einar Moe ble syk for fire &r siden, hadde
han hatt fordpyelsesproblemer i lengre tid, men
da han til slutt gikk til legen med problemene, ble
det ikke funnel noe som tydet pd at han var blitt



alvorlig syk Verken han sely eller fastlegen Lok Lig-
nalene pa at noe var riktig galt for han fikk store
smerter,

- ler ma vel kunne kalles et skolesksempel pa
menn som ikke gar tidlig nok Ul legen. Jeg kiente
io svulsten der, sier 62-dringen og stryker seg
over magen. Etter en vellykket operasjon og be-
handling med Glives var han symplomir | tre ir.

Lunge- og lymfekreftrammede far pasientforening

Alexander Fossa og Paal Brundsvig, begge leger
ved Radiumhospitalet + Qslo, nar tatt initiativ 1il
oppslart av pasientfareninger for personer ram-
met av lymiekreft og (uneekrell. Hvert ar blir der
diagnostisert 750-800 nye tilfeller av lymiekreft i
Norze. Antall lungekrefirammede er enda slarre. |
2005 ble det registrert 2252 tilfeller.

Seksjonssiet | Kreftforeningen, Grele Weerrig, for-
teller at Kieftioreningen stptter arbeidet med &
etablere pasientforeningene.

Lymfekreft

= Vi er godt | gang med arbeidet nar del gjelder
lymfekreft, og i lapet av kort tid blir del sendt ut en
invitasjon til aktuelle pasienter over hele landet.
Planen er & arangere &l stormgte forinteressere j
lepel av farste halvar i 2007, sier Weerrip,

Har du eller en av dine nzrmeste diagnasen lym-
fekreft? Har du lyst til & vaere med og skape el fel-
iesskap for denne pasientgruppen? Vil du ha et fo

Haster 2005 ble del konslatert ny svulst - denne
gang pa leveren. | dag f& han hayeste mulige
dose medisin, han har verken smerter eller alvar
lige bivirkninger, og var raskt tilbake i arheid etter
operasionen, Takke! vare medisinske tremskritt,
er det plitt mulig for ham og andre med GIST §
leve leneer ag med storre livskvalilel enn det som
ville vaert mulig for bare 3 &r siden.

1um hvor man kan utveksle erfaringer og vaere et
talerar overfar landets helsemyndigheter? Hyis du
ansker & vaere akliv | elableringen av foraningen
eller vil bli invitert som medlem, ta kontakl med
Kreftloreningen pd adressen under,

Lungekreft
Arbeidet med en lorening for lungekrefttammede
er ikke komme like langt.

=~ Vihar veert i Sverige for 4 13 erfaringer fra den
svenske pasientforeningen for lungekrell, forlal-
ler Waerrip. Hun opplordrer personer som er in-
teressert i & vaie med og danne en tisvarende
pasientforening i Narge til A ta kontaxr,

Skriv til Kreftforeningen, Servicetorget,
Pastboks 4 Sentrum, 0101 Oslo eller send
e-post til servicetorget@kreftforeningen.no.
Har du sparsmal? Ta kontakt med
Kreftforeningen pé telefon 07877 eller

se www kreftforeningen.na

lan-Einar Mo, sum bar den sjelone
krellzykdammen GIST, & represontant
for Morge i en stesteforening o4 Inte
nett, Life Rall Group Stplleforeningen
har hovedsets | 158 og medienimor 1
hede vierden
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prasjeklgruppen for etablering ay
foreningen for ymfesrefipasionter oo
denes plrsrende, er Blanr andie Thin
Biarmn Viken (engst Ul weqsire), Trond
Svanberm intatwake overlene Alex
ander Fossd og Kiaus Dascher
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