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Kjeere blaerekreftrammet og bergrte

Du sitter nd med et flunkende nytt blad i handen. Vi har valgt & kalle
det URO. Navnet henspiller bade pa fagfeltet urologi, samtidig sa
minner navnet oss om fglelsen mange med var diagnose tidvis kjen-
ner pa. En viss uro i kroppen, gjerne i perioden fgr vi skal inn til en
av vare mange kontroller er vanlig hos bleerekreftpasienter.

Vi er stolte av dette flotte magasinet, og haper det vil veere nyttig for
deg som leser, enten du har fatt diagnosen bleerekreft selv, om du er
pargrende, om du jobber med blaerekreft som fagfelt. Eller av andre
arsaker. Her skal det veere noe for enhver.

For var forening er 2020 et spennende ar. Vi har spesielt fokus pa
likepersonsarbeidet vart: Vi vil at alle som plutselig star over for en
situasjon hvor legen sier til deg: «du har kreft», skal ha en & snakke
med. Vi tilbyr deg en uformell og konfidensiell prat med en som har
veert gjennom det samme som deg.

Oppmerksomhet rundt bleerekreft er ogsa viktig for foreningen.
Vivil jobbe for & fa enda fler til & fglge med pa symptomer, og a
komme seg til undersgkelse raskt. Det kan vaere helt avgjgrende
for prognosen.

Bleerekreftforeningen gnsker a favne alle de som pd et eller annet
tidspunkt har fatt konstatert kreft i bleeren. Det totale antallet er
faktisk naer 15 0oo. I 2018 fikk 1 748 personer i Norge blaerekreft.
Det er nesten fem hver eneste dag. Vi
vil bidra til at alle disse skal {2 s& god
behandling som overhode mulig, og
at de skal fa leve s& godt som mulig
med diagnosen fremover.

Tore Dammann Langballe
Styreleder
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Erik Skaaheim Haug er urolog ved Sykehuset i Vestfold og
forsker ved Institutt for kreftgenetikk og informatikk, Oslo
universitetssykehus. Han har en doktorgrad pd resultater

etter kirurgi for abdominalt aortaaneurisme og er av

leder fagrddet i Prostatakreftregisteret (KRG), Norsk blee-

rekreftgruppe og Norsk urologisk cancergruppe (NUCG).

Mangel pa

BCG

BCG-mangel uroer mange. Urolog og
forsker, Erik Skaaheim Haug, mener
det er liten grunn til bekymring.

Tekst: Kjersti Juul Foto: SiV

- BCG er egentlig en av de fgrste
immunterapiene som har vaert brukt.
Det 4 gi uskadeliggjorte turberkulose-
bakterier, som BCG er, gjgr at man

kan starte en immunreaksjon som kan
knekke celleforandringene man finner
ved blerekreft, forklarer urolog og for-
sker, Erik Skaaheim Haug, om behand-
lingen som har vist seg 4 kunne veere
effektiv mot progresjon og nye svulster.

BCG er en skyllebehandling som
injiseres i bleera pé pasienten ved hjelp
av et kateter. Man beholder det i bleeren
i to timer. Dette gjgres en gang i uken.
Fgrst far man en oppstartskur som er
seks slike ukentlige kurer. Deretter gar
man i vanlig oppfglgingsregime med
cystoskopi, der man kikker inn i bleeren.
Siden fglger vedlikeholdsbehandling,
som er tre ukentlige kurer - cirka hver
tredje maned det fgrste dret.

- Dette pagar ideelt sett i minimum
ett ar, utover ett ar er effekten darligere
dokumentert. Men de med hgyest risiko,
behandler man gjerne opp mot tre ar,
forteller Haug.

Tilbakefallsfrekvensen ved blaere-
kreft er stor. De som far bleerekreft, selv
pasienter med mindre alvorlig form, far
det ofte mer enn en gang. Derfor er BCG
en viktig behandling 4 ha tilgang pa.

Historien gjentar seg

At det nd viser seg 4 veere mangel pa
BCG, er imidlertid ikke noe nytt. I
arene rundt 2014/15 var det problemer
med levering fra flere produsenter. Det
ble den gang gitt rad fra Norsk blere-
kreftgruppe (NUCG). Hovedbudskapet
var at BCG-vaksinen ma prioriteres til
undergrupper av blaerekreft og deler av
behandlingsforlgpet der nytten av BCG
er stgrst, sammenlignet med cellegift-
instillasjoner. Haug beskriver dagens
situasjon som kjedelig.

- En direkte konsekvens er at vi
lokalt har gatt gjennom listene vare og
avsluttet pasienter som er passert ett
ar og som ikke har utpreget hgy risiko,
forteller han.

Der man mangler BCG, bgr man
i hvert fall sgrge for cystoskopi etter
handlingsprogrammet, eventuelt
supplert med urinstix og cytologi,

mener forskeren.

Mitomycin - et alternativ
Haug trekker frem Mitomycin som et
godt alternativ til BCG

- Det er to forhold i bleerekreft: Det
ene er 4 hindre tilbakefall. Det andre er
4 hindre progresjon, selv om risikoen for
dette er begrenset. Mitomycin har vist
seg 4 kunne redusere tilbakefallsfrekven-
sen, forteller Haug.

- Skjgnner du folks bekymring over
mangelen pd BCG?

- Gevinsten av BCG utover ett r er
for de fleste liten. For de med mindre
alvorlige tilfeller, har vi satt de over pa
Mitomycin. Vi har forbeholdt BCG til
de pasientene som vi mener har stgrst
nytte av det, og har forhapentligvis nok
til 4 kunne fortsette en tid fremover. Det
har veert snakk om at det skal komme
nye forsyninger om noen uker, men vi
vet ikke sikkert ennd. Det er uheldig hvis
mangelen varer over lang tid, slik at vi
ikke kan tilby standardbehandling, men
for de aller fleste er det liten grunn til &
bekymre seg, papeker Haug.
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¥ “Det gjelder
ikke hvilken
som helst kreft,

> det gjelder min.”

PERSONLIG
TILPASSET

KREFT-
BEHANDLING

Et gnske for fremtidig kreftbehandling er gkt individualisering med malrettede
medisiner. Vart mal er personlig tilpasset kreftbehandling. Roche jobber
med utvikling av nye molekyler og diagnostiske verktay og har flere pagaende
kliniske studier i Norge.

Roche Norge AS

Brynsengfaret 6b, 0667 Oslo

Telefon: 22 78 90 00

Email: pharma.norge@roche.com

roche.no Do not copy or distribute. (2020) Roche Norge AS. All rights reserved. NO/FMI/1803/0004



Forsker Bettina Kulle Andreassen
spkte via Bleerekreftforeningen
og fikk penger fra Stiftelsen Dam
i 2018, for 4 se pa behandling

og prognose til pasienter med
muskelinfiltrerende bleerekreft.

Medvirkning fra pasienter og at Blaere-
kreftforeningen stiller med brukerrepre-
sentanter i prosjektet er en viktig del av
arbeidet, og viser hvor viktig det er & ha

et tett samarbeid mellom fagmiljger og
pasientorganisasjonen.

- Hva er nytt med dette prosjektet?

- Det som er nytt er at vi gnsker a
bruke d ata fra en registerkobling for &
se hvilken behandling pasientene har
fatt og hvordan det gikk med dem etter
diagnosen. I var Kreftregister-database
finner vi informasjon om diagnosen,
tidspunkt og stralebehandling for alle
blaerekreftpasienter diagnostisert i
Norge. Ved a ogsa hente ut informasjon
fra Norsk Pasientregister far vi i tillegg
informasjon om kirurgiske og medisin-

ske behandlinger som gjennomfgres pa
sykehuset. Dette kommer til & gi oss en
god oversikt over denne pasientgruppen,
forteller Andreassen.

Med seg har hun Christina Tanem
Mgller som er utdannet lege/onkolog og
ansatt som stipendiat pa prosjektet.

Handlingsplangruppe

Andreassen jobber pa flere prosjekter
innen farmakoepidemiologi, som ved
bruk av avanserte statistiske og epide-
miologiske metoder, utforsker sam-
menhengen mellom legemiddelbruk

og kreftrisiko eller kreftutfall. Hun er
interessert i urologiske kreftformer og
veileder for en postdoc og flere PhD-stu-
denter i kliniskorienterte registerstudier,
med fokus pa sykdomsprosessen hos
blerekreftpasienter og bruk av nyere
legemidler i kreftbehandling for metas-
taserende prostatakreftpasienter.

- Jeg er del av et stort og tverrfaglig
team som er oppnevnt av Helsedirekto-
ratet for & utarbeide nasjonale retnings-
linjer for diagnostikk, behandling og
oppfglging av blaere- og urotelkreft,
forteller Andreassen.

Her gar urologer, radiologer,
onkologer, epidemiologer, patologer
og fastleger gjennom internasjonale
forskningsresultater og erfaringer for &
komme frem til konsensusbasert anbefa-
linger som sikrer likeverdig kreftomsorg
av god kvalitet over hele landet.

Kvalitetsregister pa trappene
Andreassen kan fortelle at et sam-

let fagmiljg ogsé jobber for 4 fa til et
nasjonalt kvalitetsregister for blere- og
urotelkreft.

- Hva «gjor> et kvalitetsregister?

- Kvalitetsregistre inneholder detal-
jert informasjon om utredning, behand-
ling og oppf@lging av kreftpasientene
og skal bidra til 4 styrke kvaliteten pa
helsehjelpen til kreftpasienter. Fagdi-
rektgrene i de regionale helseforetakene
stgtter det a fa et nasjonalt kvalitets-
register, men pa grunn av gkonomien
blir nye registre innen rus og psykiatri
prioritert i ar, forteller forskeren.
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Styrke og inntlytelse til pas

Styret i Blaerekreftforeningen skal jobbe for okte bevilgninger til nodvendige medisiner,
forskning og brukerutstyr. Styret vil ruste opp det vi gjor pG nett og i media i det offentlige rom.
Blaerekreftforeningen skal bli synlige og hert. Her fra venstre: Tore Damman Langballe, Anita
Ihlang, Svein Laberg, Knut-Arne Jorgensen og Liv-Kirsten Tonnesen.

Pévirkning og informasjon blir
viktige oppgaver for styret i
Bleerekreftforeningen.

- Bleerekreftforeningen skal bli
synlige og hgrt.

Tekst: Eddy Grgnset Foto: Privat

Blaerekreftforeningens styreleder, Tore
Langballe, er ikke i tvil ndr han blir
spurt om hva som blir viktig for Blee-
rekreftforeningen fremover. Han vil ha
en sterk forening som blir lyttet til av
helsevesen og myndigheter nar priorite-
ringer og beslutninger som bergrer var
pasientgruppe blir tatt, og han vil styrke
informasjonsarbeidet og medlemstilbu-
det overfor vare medlemmer.

- Vi skal fgrst og fremst veere til for
a gi et tilbud til bleerekreftrammede og
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deres pargrende. Vi skal viderefgre tilbu-
det vi har gjennom likepersontjenesten,
og vi skal styrke det arbeidet vi gjgr pa
informasjonssiden slik at flere far aktuell
informasjon om det som skjer innen
behandling, forskning og oppfglging av
blaerekreftpasienter. Det er dessverre
slik at det ofte er pasienter som setter
krav og er godt orientert som far den
beste behandlingen.

Dette skal vi hjelpe

medlemmene véare med.

Magasinet URO, som

du leser n4, er et fgrste

skritt pa veien til & bedre dette tilbudet.
Bladet vil komme ut to til fire ganger i
aret, og i tillegg til & sende det til vare
medlemmer, kommer vi til 4 dele bladet
ut pa sykehus og steder der det er natur-
lig at bleerekreftpasienter kan finne det.
I vare planer ligger det ogsa 4 ta en

full gjennomgang av nettsiden,

www.blaerekreft.no, slik at de som
sgker pa nettet om blaerekreft finner
relevant, oppdatert og medisinsk kvali-
tetssikret informasjon pa vare sider, og
gjennom dette blir klar over at det finnes
en pasientforening som jobber for deres
sak, sier Tore Langballe.

Samarbeid gir styrke
Blaerekreftforeningen skal ogsé veere til
stede over hele landet, og tilby medlem-
mer mgteplasser hvor de kan dele erfa-
ringer med hverandre og fa informasjon
fra og dialog med helsepersonell.

- Det nye styret som ble valgt pa
landsmgtet i fjor, har lagt en strategi
hvor samarbeid med andre er en viktig
del av det arbeidet vi skal gjgre. Vi
skal samarbeide badde med aktgrene i
helsevesenet og organisasjoner innen
var interessesfeere. Vi har sgkt om &
bli tatt opp som assosiert medlem av
Kreftforeningen og gjennom dette er vi
inne i et fellesskap sammen med andre
pasientforeningene innen kreftomra-
det. Dette vil ogsa styrke var forening
gkonomisk ved at vi far en betydelig
gkonomisk stgtte fra Kreftforeningen
uten at det gar pa bekostning av véare
andre inntektskilder. Samtidig kan vi ta
del i de arrangementer Kreftforeningen
arrangerer rundt om i landet, og vére
lokale kontaktpersoner og etter hvert
lokallag kan bruke Kreftforeningens
lokaler til & arrangere mgter. Gjennom
samarbeid med Kreftforeningen kan vi
ogsa veere med og pavirke politisk, og
vi kan legge trykk pa at en stgrre andel

av de forskningsmidler blant
annet Kreftforeningen deler ut,
gar til bleerekreftprosjekter, sier
Langballe.
Et annet viktig omrdde
for samarbeid er med sykehusene og
helsepersonell. Styret vil gjenopprette
det medisinske fagradet i Blaerekreftfo-
reningen.

- Vi skal stgtte og bidra til forskning
pé bleerekreft. Gjennom tilstedevaerelse
og dialog med forskningsmiljger og syke-
hus og gjennom Kreftforeningen. Alle



vi som er i styret er pasienter. Blaere-
kreftforeningen er en forening drevet av
blerekreftpasienter, for blaerekreftpasi-
enter. Vi er avhengig at et godt medi-
sinsk fagrad for a vite hva det er viktig

a pavirke myndigheter og politikere pa,
sier han.

Styrker likepersontjenesten
- Bleerekreftforeningen har en godt

Ny presentasjonsbrosjyre

lentenes beste

utbygd likepersontjeneste som allerede
blir mye brukt. Vare likepersoner er til
stede for de som trenger noen & dele
erfaringer med. Vi skal vaere en sam-
talepartner og en forening som er til
stede for bade pasienter og pargrende.
Det skal vi gjgre ved at vi har et solid og
robust likepersonapparat, og vi skal fort-
sette med kursing av nye likepersoner og
bygge ut denne tjenesten slik at alle som

Bleerekreftforeningen har utarbeidet en ny presentasjonsbrosjyre som nd vil bli
delt ut der hvor bleerekreftpasienter er i kontakt med helsevesenet. Brosjyren
gir en kortfattet beskrivelse av hva Blzerekreftforeningen kan tilby, reklamerer
for likepersontjenesten var og den trekker frem vart samarbeid med medisin-
ske eksperter. Finner du ikke brosjyren der du er, kontakt vart sekretariat. Vi er

takknemlig for alle som vil hjelpe oss med a spre den rundt. Slik bidrar vi til
at Blaerekreftforeningen far flere medlemmer, og dermed kan vi gjgre et enda
bedre arbeid for bleerekreftrammede og pararende.

Bleerekreftforeningen er foreningen for personer som har eller
har hatt kreft eller polypper i urinblaeren, deres pargrende

og alle andre interesserte.

Vaére viktigste oppgaver er:

@ke kunnskap om sykdommen, behandlingsmuligheter og oppfalging av
senskader

Tilby samtaler og stgtte fra likepersoner

Viere en padriver for gkt forskningsinnsats og at flere pasienter fir tilbud
om Kliniske studier og nye behandlingsmuligheter

Pivirke myndigheter og helsevesen for & fa okte ressurser til forskning,
behandling og rehabilitering

Bygge et lokalt nettverk med moteplasser rundt om i landet for blzerekreft-
pasienter og pargrende

‘Tall fra Kreftregisteret viser at i 2018 fikk 1239 menn diagnosen blarekreft,
mens 509 kvinner ble rammet av sykdommen. Til sammen hadde nesten
15 000 mennesker i Norge diagnosen blzerekreft i 2018. Heldigvis har vi et
helsevesen som er blant de fremste i verden til 4 behandle vér sykdom, men
dessverre er bleerekreft en av diagnosene som ikke har hatt den samme
utviklingen som mange andre kreftsykdommer nér det gjelder 4 f3 utviklet
nye medisiner og behandlingsmetoder. Vi vet ogsa at ikke alle nye medisiner
blir godkjent for bruk i det offentlige helsevesenet. Derfor trenger vi en sterk
i m taler sak, og som er en pédriver for
okt innsats innen forskning o for flere ressurser i helsevesenet. For & fa til
dette, jobber vi tett med forskningsmiliger i hele landet.

En sterk med mange il
vaere en stemme som blir hort, og en viktig del av vart
arbeid er derfor 4 jobbe politisk bide overfor myndigheter
og helsevesen.

-
>

Del erfaringer med en likeperson

Afa kreft i urinveiene gir erfaringer som man ofte kan fole seg alene med. Og:
pargrende kan fgle at de er alene med bekymringer og usikkerhet de moter -
enav ens nermeste blir syk. Blaerekreftforeningen har derfor utdannet pasie
ter og pirprende som har vaert giennom sykdommen, til 4 bli likepersoner sc
kan vaere til stgtte for andre som er kommet i samme situasjon.

Vire likepersoner treffer du pé:
Telefon
Elektroniske kanaler
Bespkstjeneste pa sykehus
Vardesenter
Der dere avtaler 4 treffes

@nsker du kontakt med en av vire likepersoner, send en epost til
likeperson@blacrekreft.no eller ring direkte til en av vare likepersone
Oversikten over hvem du kan ringe finner du i vart medlemsblad eller ..
nettside www.blaerekreft.no

gnsker det skal fa tilbud om 4 snakke
med en likeperson innen vért diagnose-
omréde, sier Tore Langballe.

Malet er ogsa 4 fa likepersoner
spredt ut over landet, og at likeperso-
nene skal utgjgre ryggraden i Bleerekreft-
foreningens lokale organisasjon. Planen
er ogsa 4 tilby en besgkstjeneste rundt
om pa de ulike sykehus.

Blaerekreftforeningen

at jeg hadde en svutse s ..

ble operert og fikk fiernet svulsten samifier
med nyren, men tre mineder senere ble det
konstatert spredning til lever og lymfeknu-
ter. Det var en sveert vanskelig tid, og legene
kunne kun tilby palliativ behandling. Jeg fikk
cellegift og beskjed om at jeg hadde kort tid
igjen & leve, Som et enestéende Iykketreff
fikk jeg mulighet til 4 delta i et forsknings-
prosjekt p4 immunterapi - det stabiliserte heldigvis kreften. NA er det
tte méneder siden siste behandling, o jeg er fortsatt uten tegn til
kreftutvikling. For meg er det viktig at Bleerekreftforeningen skal vaere
en pdriver for 4 A stilt raskere, riktig diagnose, til bedre behandling
og mer forskning p4 blzerekreft. Flere mA forsta alvoret i denne syk-
dommen som rammer s& mange!

@kt kunnskap om blaerekreft

Blaerekreftforeningen samarbeider med landets fremste urologer og uroon-
Kologer, ogall medisinsk informasjon vi deler via nett eller eget medlemsblad
er ikret av dem. A dele i jon om i

forskning, rehabiliteringsmuligheter og hvordan det er 4 leve med senskader
er en viktig del av virt arbeid. Som medlem vil du blant annet f4 tilgang til
kvalitetssikret informasjon via:

Medlemsbladet Uro to til fire ganger i dret
Nettsider

Seminarer

Facebook og andre sosiale medier
Medlemsmater og sosiale treff
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Immunterapi ble redningen

— Alt hép var egentlig ute. Legene hadde gitt meg tre til seks méneder

igien 4 leve, men som et enestaende lykketreff fikk jeg mulighet til &

delta i et forskningsprosjekt pd immunterapi — det ga meg nytt hép,

forteller Anita Eik Roald (57).

Tekst: Rannveig @ksne Foto: Privat

I september 2017 var Anita s heldig a
bli tatt inn i en eksperimentell klinisk
studie pd Akershus universitetssykehus
hvor blaerekreftpasienter med spredning
ble behandlet med immunterapi. Hver
fjortende dag fikk hun behandling, gjen-
nom 17 maneder. Anita gikk fra a gjgre
alle forberedelser for sin egen bortgang,
ordne med plass pa palliativ enhet - til

a snu fokuset pé 4 leve igjen. I februar
2020 er det dtte maneder siden siste
immunterapibehandling, og sykdommen
er fortsatt stabil.

Gikk lenge med symptomer
Fgr Anita fikk diagnosen blaerekreft

8 Uro nr.1-2020

i slutten av 2016 hadde hun i mange
méneder kjent pa kroppen at noe ikke
stemte. Men siden hun nettopp hadde
mistet sin sgster sa tenkte hun selv at
hun var sliten etter & ha veert giennom
en t@ff psykisk belastning. Men sympto-
mene ble ikke borte.

- Jeg hadde hodepine, gikk ned i
vekt, hadde hgyt blodtrykk og var utslitt.
Et 4r tidligere hadde jeg hatt blod i uri-
nen, men fatt antibiotika for dette. Jeg
var hos fastlegen nesten én gang i uken,
men hyppige legebesgk fgrte ikke frem
fgr jeg ble sa dérlig at jeg selv insisterte
pé & fa en CT-undersgkelse med kon-
trast. Undersgkelsen viste at jeg hadde
en svulst i nyren.

Svulsten ble tatt ut kirurgisk

sammen med nyren, og legene mente at
all kreft var fjernet. Gleden ble imidler-
tid kortvarig.

- Det gikk bare én méned etter
operasjonen fgr jeg ble darligere, og det
ble konstatert at jeg hadde spredning til
lever og lymfer.

Toff tid
- Tiden etter at jeg fikk beskjed om at
jeg hadde spredning var svaert vanskelig.
Jeg ble satt pd cellegift og fikk vite at jeg
hadde tre til seks maneder igjen 4 leve.
Planen var at jeg skulle behandles med
cellegift i seks méneder. Men etter fire
méneder var kroppen s3 sliten at jeg
maétte avslutte behandlingen.

Anita forberedte seg pa 4 dg. Hun
reiste hjem til Alesund for 4 veere med
familien.

Voldsom helomvending
Muligheten til & delta i studien ved Ahus
gjorde at Anita fikk hap om 8 leve igjen.



«Cellegiften teerer pd hdret,
men jeg mistet ikke alt...»

- Jeg har veert utrolig heldig som
fikk bli med i denne studien. Leger og
sykepleiere har veert helt enestaende. Og
den tette oppfglgingen hver fjortende
dag gjorde at jeg kunne fgle meg trygg
gjennom hele forlgpet.

Bivirkningene beskriver hun som
milde, ssmmenlignet med cellegiftbe-
handlingen hun var gjennom tidligere.
Men 17 méneder med immunterapi tar
pa. Anita fikk artritt, ledd og muskelstiv-
het, sgvnproblemer, uro, svettetokter og
til slutt blgdende tarm, som er en auto-
immun reaksjon. Ved en slik reaksjon
ma behandlingen ofte avsluttes.

- Men hadde jeg ikke kommet med
i dette studiet s hadde jeg dgdd i 2017,
sd jeg kjenner ofte pd en stor takknem-
lighet.

I mars 2018 sa ble den immunterapi-
formen jeg ble behandlet med godkjent
for blaerekreft.

Har lzert seg 3 leve med uvisshet

I dag gar Anita til kontroll hver tredje
maned. Forelgpig er kreften stabil. Hun
har fatt beskjed om at det ikke finnes
noen helbredende kur.

- Né har jeg veert igjennom det &
nesten dg. I mellomtiden ma jeg bare
leve - sa lenge helsen holder. Det er mye
spenning i dette, men jeg kjenner at
jeg takler det. Bivirkningene sitter i, de
m4 jeg leve med, men jeg tenker heller
«Jippi, jeg har bivirkninger, da har jeg
sikkert virkning ogsa».

Legger til rette for seg selv
Anita har hatt to opphold pa Monte-
bellosenteret hvor hun har fatt hjelp til
a laere seg a leve med kronisk kreft og
redusert aktivitet.

- Jeg forsgker 4 ta hensyn til helsen
min og aksepterer at det er mye jeg ikke

Bildet lengst til venstre: Anita er lykkelig over G
fd sin forste immunterapi-behandling ved A-hus.

Anita Eik Roald med samboer, Mai-Tove Hansen.
Anita kjenner pd mye takknemlighet for sine
nzaermeste. - Uten min klippe, Mai-Tove, min
kjzere familie og stottende venner sé hadde ikke
livet veert s@ enkelt! Anita har et sterkt engasje-
ment for Bleerekreftforeningen, og hun er i dag
0gsd ansatt som foreningens daglige leder.

taler lenger. Jeg hviler fgr aktiviteter og
tilpasser meg sa godt som mulig. Sosiale
aktiviteter er vanskelig fordi mange folk
og st@y gjgr at jeg blir darlig. Det betyr at
jeg ma skjerme meg sa langt det gar. Selv
om jeg ikke er klar for & komme i gang
med noe hardtrening, sa mosjonerer jeg
og er stort sett i god form. Og et sunt

og neeringsrikt kosthold er viktigere enn
noen gang. Om ikke jeg skal leve lenge

- sa skal jeg i hvert fall passe pa at krop-
pen min skal tdle mer behandling. Det
viktigste i livet er min kjaere samboer,
min stgttende familie, og mine gode
venner. Nér alt det viktige er pd plass sa
ma jeg klare resten selv - og det gjgr jeg.

@nsker at flere innser alvoret

Anita gnsker a bruke tid pa a fremme
kunnskap og spre informasjon om blaere-
kreft gjennom Blaerekreftforeningen.

— Nar jeg f@rst fikk blaerekreft selv
sa har jeg brukt mye tid pa 4 lese meg
opp. Mange tror at det bare er menn
som rammes, sd kvinner far ofte diag-
nosen for sent. Ved tidlig diagnostikk er
overlevelsen hgy, men ved spredning er
dessverre framtidsutsikter darligere og
veldig f4 medisiner tilgjengelig. Jeg ser
hvor store kostnader det er knyttet til
utredning, behandling og oppfglging, og
hvor mange som rammes.

Under behandling pa sykehuset har
hun mgtt mange blerekreftpasienter
som dgde, og hun har kjent pa ensomhe-
ten nar hun fikk konstatert spredning.

- Jeg meldte meg inn i forenin-
gen sa fort jeg skjgnte at jeg kom til &
overleve, i alle fall en stund. For meg er
det viktig at Blaerekreftforeningen skal
veere en padriver til bedre behandling
og mer forskning pa blaerekreft. Jeg
gnsker at flere skal forstd alvoret i denne
sykdommen som rammer sd mange, og
at legene ogsa har bleerekreft i tankene
nar kvinner kommer til dem med blod i
urinen.

uro nr.1-2020 9
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Behandling av bleerekreft gjgres av to ulike profesjoner, urologen og

uroonkologen. Her kommer et innblikk i hvem som gjgr hva, og hvilke
typer behandlinger og undersgkelser som er aktuelle.

Tekst: Rannveig @ksne Foto: Eddy Grgnset

En pasient som skal utredes for bleere-
kreft treffer fgrst pa urologen. En urolog
béade utreder pasienter for bleerekreft og
behandler de fleste tilfeller av kreftfor-
men, mens uroonkologen, en onkolog
med fokus pa urologisk kreft, behandler
om pasienter med muskelinvasiv blaere-
kreft skal motta kjemoterapi f@r kirur-
gisk fjerning av urinbleeren. Onkologene
behandler ogsa de pasienter som har fatt
pévist blaerekreft med spredning.

De aller fleste pasienter hvor det
mistenkes blerekreft blir henvist til uro-
log fordi man oppdager at de har blod i
urinen, blodet kan veere synlig eller sa
lite at det kun er synlig i mikroskopet.
Nér infeksjon er utelukket sa gjgres en
cystoskopi hos urologen. Dette er en
undersgkelse som gjgres bade for & stille
diagnosen, men ogsa pé pasienter som
gar til kontroll etter & ha fatt diagno-
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sen. Undersgkelsen gjennomfgres med
lokalbedgvelse.

Cystoskopi ved diagnose og kon-
troller

- De fleste pasienter med blaerekreft,
rundt 75 prosent, oppdager sykdommen
tidlig, altsa fgr den har vokst inn i blee-
reveggens muskellag og eventuelt spredt
seg til andre organer. I slike tilfeller vil
standardbehandlingen veere at kreftsvul-
stene fjernes via urinrgret ved hjelp av
cystoskopet - et tynt instrument som
har plass til bade et kamera og et instru-
ment som kan brenne og hgvle vekk
kreftcellene, forklarer Tina Shagufta
Munir Kornmo, seksjonsoverlege ved
Urologisk seksjon pa Baerum sykehus.

BCG skylling

Pasienter med hgy risiko for tilbakefall
etter kirurgisk fjerning av overfladiske
blaeresvulster blir behandlet med blee-

k behandles blaerekreft

reskylling med BCG (Bacillus Calmet-
te-Guerin). BCG er svekkede tuberkelba-
siller som kroppen tolererer. Hensikten
med 4 skylle blaeren med BCG er 4 fa
blaeren selv til & starte produksjon av
antistoffer, som sa vil angripe kreftcel-
lene, slik at kreftsvulsten skrumper inn
og forsvinner. En aktuell utfordring er
mangel pd BCG internasjonalt. BCG
behandlingen gjgres av sykepleiere med
spesialkompetanse innen urologi, og
behandlingen med bestemte tidsinter-
valler.

Kontroller hos urolog

Pasienter med overfladisk bleerekreft,
det vil si at kreften ikke har vokst inn i
blaereveggens muskellag, gar til kon-
troll hos urolog og blir undersgkt med
cystoskopi regelmessig, alt ettersom
risikograden pé svulsten. For pasienter

i denne gruppen er risikoen for tilbake-
fall stgrst i de fgrste to drene. Helse-
direktoratet har utarbeidet Nasjonalt
handlingsprogram med vetningslinjer for
diagnostikk, behandling og oppfalging av
bleere- og urotelkreft, som blant annet
beskriver hvor hyppig de ulike pasient-
gruppene skal fglges opp etter fgrste
behandling. Dersom pasienter oppdager
blod i urinen mellom kontrollene, sa skal
de ta kontakt og komme til kontroll hos
urologen tidligere.

Fjerning av blaere

Omtrent 25 prosent av pasienter med
blaerekreft har en ikke-overfladisk kreft,
en sékalt muskelinfiltrerende kreft. Hvis
sykdommen har kommet langt anbefales
at hele urinbleeren fjernes (cystectomi),
hos menn fjernes blaeren og prosta-
takjertelen, mens hos kvinner fjernes
bleren, livmoren og fremre del av skje-
deveggen. En god del av disse pasientene
fér laget en slags kunstig blere ved hjelp
av tynntarmen. Urinlederne skjgtes til
tynntarmsstykket og den ene enden av

Tina Shagufta Munir Kornmo er urolog og
jobber med utredning og behandling av
bleerekreft.



tynntarmen legges ut som en stomi.
Da fir man pose pa maven hvor urinen
samles opp. Pasienter som har fjernet
urinblaeren far kontroll hos urolog kort
tid etter inngrepet.

Onkologen behandler pasienter
med spredning

I tillegg til gjennomfgring av kjemote-
rapi fgr cystektomi behandler onkologer
pasienter med spredning fra urotel, det
vil si slimhinnen som kler urinblaeren,
men ogsa nyrebekken, urinleder og urin-
rgret. De fleste pasienter med spredning
fér cellegift i fgrstelinjebehandling.
Kombinasjonsbehandling med kirurgi,
cellegift og straling er ogsa et alternativ
for disse pasientene.

Immunterapi

Dersom pasienten er egnet sa tilbys
immunterapi som annenlinjebehandling,
etter cellegiftbehandling.

- Blaerekreft med spredning er en
uhelbredelig sykdom, og dessverre ogsa
ofte en hissig kreftform, forteller profes-
sor Jan Oldenburg, onkolog ved Akers-
hus universitetssykehus (Ahus).

De fleste studier i Norge gar pa
immunterapi.

- Ahus har for tiden kanskje det bre-
deste tilbud av studier for pasienter med
blerekreft i Norge. Selv om vi i utgangs-
punktet forsgker 4 f alle pasienter med
pa studier sa ser vi at denne pasient-
gruppen pa landsbasis har for dérlig
tilgang pa studier, sier Oldenburg.

Stort behov for mer forskning!
- Vi gnsker mer forskning pa blerekreft,

bade i Norge, men ogsa internasjo-
nalt! Blaerekreft er den fjerde stgrste
kreftformen her i landet, og det er en
kreftform som er en av de mest kost-
bare sykdommene fordi det krever mye
utstyr og personell ved kontrollene som
pasientene md gjennom i flere r etter at
sykdommen er diagnostisert og behand-
let f@rste gang. Vi trenger mer forskning
pé bedre og sikrere mater a diagnosti-
sere pa, og pa & forbedre den kirurgiske
behandlingen. Vi ser at bleerekreft er
en kreftform som gker, ogsé i Norge. Vi
trenger en bedre metode for a raskere
fastsld hvilke pasienter som ma utredes,
slik kan vi tilby rett behandling til flere
pa et tidligere tidspunkt. Malet er sikker
diagnostikk og bedre behandling med |
minst mulig belastning for pasienten og
helsevesenet, sier Kornmo. y
Kornmo forteller at urologisk sek-
sjon deltar i et epigenetisk forsknings-
prosjekt, hvor malet er finne regulerings-
mekanismene for utvikling, progresjon
og tilbakefall av bleerekreft.

Blarekreftforeningen sitt arbeid er
viktig

- Vi ser hvor stort behovet er for en
pasientforening for alle som rammes av
blaerekreft. Det er flott 4 se at Blaere-
kreftforeningen nd revitaliseres, og
foreningen kan vare en viktig padriver
for at det skal bli bevilget midler til sart

Jan Oldenburg er uroonkolog ved Akershus
universitetssykehus (Ahus).

tiltrengt forskning innen bleerekreft, sier
urolog Kornmo.

Onkolog Oldenburg stemmer i.

- Det er bra for pasientene at vi har
en engasjert pasientforening som jobber
bare for denne kreftformen. Bleerekreft-

foreningen kan hjelpe pasientene direkte
med for eksempel ulike informasjonstil-
tak og likepersonarbeid, og nar vi snak-
ker budsjetter og ressurser er det alltid
bra a ha en sterk forening som represen-
terer pasientene, sier Oldenburg.

Sterkt engasjement for Blarekreftforeningen i Buskerud

Olav Rognlien, lokal ressursperson for Blaerekreftforeningen i Buskerud.

- Vi arrangerer to treff i aret for bleerekreftrammede i Buskerud. Pa treffene har vi gjerne
med oss en fagperson som trekkplaster. Vi har hatt med oss sosiolog, kreftkoordinator,
urolog, bandasjist, uroterapeut og sist hadde vi styreleder i foreningen, Tore Dammann
Langballe, pa besgk, sier Olav.

Olav har veert et engasjert medlem i Bleerekreftforeningen siden 2012. Han forteller

at det lokalt er hovedsakelig fire medlemmer som er med pa a arrangere de to arlige
treffene, og at de har mellom 15-20 deltakere pa hvert treff. De annonserer treffene i
lokalavisene, pa facebooksiden til Blzaerekreftforeningen, samt ringer rundt til medlem-
mer lokalt.

|

uro nr.1-2020 11

=



B

Tilbakeslagsventil
SenSura Mio urostomipose har en
tilbakeslagsventil som hindrer at urinen
renner tilbake over stomien og reduserer
risikoen for infeksjoner.

Unik flerkammerpose
Posen har flere kamre som gjgr at urinen
fordeler seg i posen. Det gir en flat og diskré
profil og det reduserer skvulpelyder.

Utlgp som kan brettes opp
Urostomiposene har mykt utlgp for at det
skal veere mest behagelig mot kroppen og
enkelt @ bruke. De grd posene har i tillegg
en luke der utlgpet kan giemmes
oppunder for gkt fglelse av komfort

og diskresjon.

SenSura Mio elastiske hudplater
er tilpasset ulike behov og de
tilpasser seg kroppen

L pr— Konvekse Kurvet og
P hudplater for stjerneformet
Flate e ((( ) B~ ekstra stotte, hudplate tilpasset
hudplater _/ i tre ulike brokk og fyldige
dybder mager

Ta kontakt med oss for gratis vareprgver: Tlf.: 22 57 50 00 « www.coloplast.no - assistanse@coloplast.com
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Kvinnegruppa i Blaerekreftforeningen

- Jeg har tatt initiativ til et kvinnenettverk i Bleerekreftforeningen. Selv
om det er feerre kvinner som rammes, sa vet vi at de blir oppdaget alt-
for sent, og vi ser at det er behov for et kvinnenettverk slik at vi kan ta

opp problemstillinger som er felles for oss kvinner, sier Audhill Sund

fra Bodg.

Tekst og foto: Rannveig @ksne

Det & ha gode samtaler og utveksle
erfaringer med andre kvinner er veldig
givende. I forbindelse med arsmgtet skal
vi ha en ekstra dag for kvinnenettverket.
Her vil det bli masse faglig pafyll, men
det skal ogsa vaere en mgteplass for kvin-
ner hvor vi kan dele erfaringer og veere
sammen. Jeg héper riktig mange melder
seg pa, sier Audhill Sund.

Oppdages senere hos kvinner

Noe av ideen med 4 ha en egen kvinne-
gruppe er at det er enda mindre fokus pa
kvinner og blerekreft, enn pa menn og
blerekreft, sier Bleerekreftforeningens
daglige leder, Anita Eik Roald.

- Dette fgrer til at leger ofte ikke
knytter blod i urinen opp mot kreft, like
kjapt hos kvinner som hos menn. Det er
kanskje naturlig ndr man tenker pa hvor

. _- e
Et it (ﬂ#)e av medlem-
i kvinnegruppa. Fra

~ Foss, Chava Savosnick,
/ ik Roald og Elin |

mange andre og helt ufarlige tilstander
med samme symptomer som finnes, men
det kan veere kritisk for de som ram-
mens. Mange kvinner gér ofte igjennom
en eller flere antibiotikakurer fgr de blir
sendt videre til urolog. Nar diagnosen sa
blir stilt, kan det veere for sent, syk-
dommen har fétt tid til

a utvikle seg, blaeren méa

fjernes, eller den kan ha

blitt livstruende. Kvinner

har 8 prosent lavere 5-ars

overlevelse, enn menn.

Det er imidlertid viktig &

understreke at majoriteten i Norge i dag
far god og rask behandling. De aller fleste
blir friske, men behandlingen kan ofte
strekke seg over mange ar, sier hun.

Egne utfordringer
Mange kvinner fgler seg ogsa veldig

alene om denne sykdommen. De fortel-
ler at de aldri har mgtt andre kvinner
med samme sykdom, og at mange dess-
verre ogsa kjenner pa skam i forbindelse
med 4 ha fétt bleerekreft. De fleste har
gatt igjennom omfattende behandlinger,
noen har kanskje fjerne alt i underlivet,
mens andre har plager som fglge av lang-
varige utskrapinger og BCG-skyllinger.
Plagene skiller seg ofte fra de plagene
menn far.

Det 4 fa snakke apent om sine
daglige utfordringer med andre kvinner
som selv har sykdommen, kunne fa rad,
mgte fagfolk og fa stgrre innsikt i egen

sykdom, ser Blerekreft-
foreningen pa som utrolig
nyttig. Slik bidrar Blaere-
kreftforeningens kvinne-
gruppe til stgrre trygghet,
mestring og forhépentlig-
vis bedre livskvalitet for de
som skal leve videre med sykdommen.

Dette er et satsingsomrade for
foreningen og vi vil fremover arrangere
arlige treff for kvinnegruppa hvor alle
blaeerekreftrammede kvinner i landet kan
f4 mulighet til & mgtes, for felleskap og
faglig pafyll. Bli med, dette er viktig!

SN
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Foran fra venstre: Audhill Sund, Chava Savosnick, Elin Schive, Per-Arne Jargensen
Bak fra venstre: Jergen Knudsen, Britt Foss, Svein Laberg, Hans-Petter Isaksen,
Steinar Bjolgerud, Anita Eik Roald, Willy @stnes, Olav Rognlien og Tore Damman

Langballe.

Kreftsykepleierne Marianne Ask (til venstre) og Margrethe
Ronge fra Akershus universitetssykehus fortalte om laerings-
og mestringskursene de holder for bleerekreftpasienter. Her

med Anita Eik Roald i midten.

15.-16. februar holdt Bleerekreftforeningen likepersonkurs pa Skjetten

i Viken fylke. 13 nye og eksisterende likepersoner var samlet til en

engasjerende helg med tett program og gode samtaler.

Gjennom helgen fikk deltakerne en
fyldig presentasjon av Bleaerekreftfore-
ningen og arbeidet som er planlagt frem-
over, i tillegg til masse nyttig kunnskap
rundt det & vaere likeperson.

Viktige temaer for likepersoner
Rollen som likeperson, kravene som
stilles til likepersoner og viktige prin-
sipper som taushetsplikt, personvern,
rapportering og retningslinjer for sosiale
medier er temaer som inngdr som en del
av grunnoppleringen for likepersoner.
Samtaleteknikk, tips til hvordan man
handterer vanskelige samtaler og hvor-
dan man kan sette grenser for seg selv er
ogsa omrader det er viktig for likeperso-
ner 4 sette seg inn i.

Likepersonene fikk ogsa gode rad og
tips til hvordan de pé best mulig mate
kan vaere en god likeperson i omrédet
der de bor. Blerekreftforeningen gnsker
a gke aktivitetsnivaet og har et mél om a
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na ut til flest mulig pasienter, likeperso-

nene er en viktig del av denne strategien.

Styreleder Tore Langballe pratet om
planene videre fremover. Bleerekreft-
foreningen tar nye tak og er inne i en
revitaliseringstid med mye engasjement
og pagangsmot.

Laerings- og mestringskurs for
blaerekreftpasienter
Kreftsykepleierne Marianne Ask og
Margrethe Ronge fra Akershus universi-
tetssykehus holdt et informativt innlegg
om laerings- og mestringskursene de
holder for blerekreftpasienter. De har
holdt kurs siden 2014. Kursene ledes av
kreft- og stomisykepleier ved urologisk
sengepost. Kurset gar over to dager og
holdes to ganger i aret. Kurset er for alle
med diagnosen blerekreft, samt deres
pargrende.

Malet med kurset er & gi pasien-
tene gkt kunnskap om diagnosen, la
de komme i dialog med fagpersoner og
dele erfaringer og finne et felleskap med

andre i samme situasjon.

Ask og Ronge fortalte om et tett
samarbeid med Blaerekreftforeningen.
P4 kursene har de alltid en likeperson
fra Bleerekreftforeningen tilstede, som
hovedsakelig forteller om foreningen,
men ogsa informere om likeperson-
arbeidet.

Ser behovet for en tilstedevarende
pasientforening
Blaerekreftforeningen ser at det 4 nd ut
til pasienter rett etter at de er diag-
nostisert er et omrade det er viktig 4
prioritere. Dette bekrefter ogsa kreft-
sykepleierne, som er enige om at det vil
vare betryggende for disse pasientene &
fa vite mer om foreningen pé dette tids-
punktet, og kjenne pé at de ikke er alene
om diagnosen.

Kursene blir annonsert lokalt pa
sykehuset, pa nettsiden til leerings- og
mestringssenteret, samt det blir sendt
ut informasjon til pasienter som er
behandlet ved sykehuset. Ask og Ronge
ser at det kan vaere en utfordring 4 fange
opp deltakerne, og mener at Blaerekreft-
foreningen vil veere en nyttig bidragsyter
i forhold til & nd ut med informasjon
om kursene, og de ser frem til et tettere
samarbeid.



Knut Arne Jorgensen,
Arendal,
ny likeperson

— Frem til nd har jeg
veert en lokal ressur-
sperson i Arendal,

og siden august 2019
har jeg veert nestleder
i foreningen. Jeg kjenner at det 4 bli
likeperson er det neste skrittet for meg.
Selv ble jeg ikke mgtt av en likeperson
da jeg ble rammet, og jeg fikk heller
ingen informasjon om at det fantes en
pasientforening. Jeg mener at det er et
stort behov for likepersoner for blere-
kreftrammede. Det har veaert et veldig
interessant og givende kurs fylt av masse
positivitet! Jeg gleder meg til 4 ta fatt pa
oppgaven som likeperson, og det gir meg
trygghet at vi har en sterk og sammen-
sveiset pasientforening i ryggen.

Audhill Sund, Bodgo,
ny likeperson

- Jeg vil bli likeperson
fordi jeg synes det er
viktig 4 vaere et med-
menneske som kan
veere en veiviser for
den som er rammet,
og de som trenger noen 4 kommunisere
med. Jeg tenker spesielt pa de de kvin-
nene som er rammet, fordi disse har fa
kvinner 4 snakke med. Helgen har vart
Interessant og givende. Det & fa mgte
denne flotte gjengen gir energi.

Willy @stnes,
Lillestrom, likeperson
- Jeg har veert like-
person siden 2013,

og dette er det tredje
kurset jeg er pa. Det
har vart en bra helg
med nyttig informa-
sjon. Jeg har hovedsakelig fungert som
likeperson pa laerings- og mestringskur-
sene pa Ahus, hvor jeg har vaert en
representant for foreningen. Det a vaere
likeperson er noe jeg gnsker a fortsette
med.

Elin Schive,
Trondelag,
ny likeperson

- Dette har vert en
utrolig spennende og
motiverende helg. Jeg
er overbevist om at
dette vil jeg holde pa
med! Jeg har fatt innblikk i hvor viktig
denne jobben er. Som pasient selv s&
har jeg savnet dette tilbudet. Etter at jeg
ble operert sé fikk jeg likepersonsam-
tale, men mennesket som kom var ikke
en blerekreftpasient. Det opplevde jeg
som frustrerende. Det & kunne fé vaere
en stgttespiller og samtalepartner for
de som skal igjennom behandling, eller
de som har vaert igijennom det samme
som meg, er noe jeg ser veldig frem til a
starte opp med!

Hans-Petter Isaksen,
Bergen, ny likeperson
- Jeg har lyst til &
bidra med noe, og
fgler jeg har det litt i
meg. Det er ikke like-
personer i Bergens-
omradet, og det er et
viktig arbeid 4 f4 veere med p4 4 bygge
opp en slik tjeneste i neeromréadet. Selv
har jeg hatt sykdommen i 2,5 ar, og dette
er fgrste gang jeg mgter mennesker som
har den samme kreftsykdommen som
jeg selv er rammet av.

A £a kreft i urinveiene gir erfaringer
som man ofte kan fole seg alene med.
Ogsa pargrende kan fgle at de er alene
med de bekymringer og usikkerhet de
meater nar en av ens naermeste blir syk.
Blaerekreftforeningen har derfor utdan-

net pasienter og pargrende som har veert
gjennom sykdommen, til a bli likeperso-
ner som kan veere til statte for andre som

er kommet i samme situasjon.

Chava Savosnick,
Oslo, likeperson

- Jeg har veert likeper-
son i tre dr. Jeg synes
det er kjempeviktig at
blaerekreftpasienter
far snakke med andre
blerekreftpasienter.
Man kan snakke annerledes med en som
har eller har hatt bleerekreft, enn med
fagpersoner. Det har vart en veldig fin
helg, ikke bare at jeg har leert mye, men
det a utveksle erfaringer har veert like
viktig for meg.

Jorgen Knudsen,
Oslo, likeperson

- Jeg har veert like-
person i omtrent to
ar. Motivasjonen min
for & bli likeperson

er at jeg selv hadde
enormt stort utbytte
av 4 snakke med en likeperson nér jeg
fikk diagnosen. Om noen har utbytte av
a snakke med meg, s4 stiller jeg gjerne
opp. Det er fint & komme pé kurs for

a oppdateres pa arbeidet som likeper-
son, samt & synkroniseres med den nye
retning til foreningen. Helgen har vaert
fantastisk fin og laererik, det har veert
hyggelig 4 treffe andre medlemmer, opp-
datere hverandre og utveksle erfaringer.
Det sosiale i en slik helg er viktig.

Vare likepersoner treffer du pa:
Telefon
Elektroniske kanaler
Besgkstjeneste pa sykehus
Vardesenter
Der dere avtaler a treffes

@nsker du kontakt med en av vare
likepersoner, send en epost til
likeperson@blaerekreft.no eller ring
var kontakttelefon 47 48 96 00.
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Setter seksuallivet

Da prove

Hvordan pavirker bleerekreft seksuallivet? Og hva kan man gjgre

for & bedre pa utfordringene? Vi har tatt en prat med sexolog Randi
Gjessing, som er en av de fremste pd sex og kreft i Norge.

Tekst: Kjersti Juul Foto: Privat

— Det er stor forskjell pd kvinner og
menn og hva slags behandlingsmetode
man har ftt, papeker Randi Gjessing
som er spesialist i sexologisk rddgivning
(NACS) ved Ahus.

Det spgrs med andre ord hvor
omfattende kirurgi det er snakk om.
Hvis en mann opereres for blaerekreft,
fjernes bade urinblaere og prostata noe
som automatisk fgrer til ereksjonspro-
blemer.

- Det er tilsvarende problemer som
prostatakreftpasienter far. Man mister
ereksjonsevnen pa grunn av nerveskader
under operasjonen. Da hjelper det ikke
med PDEs-hemmere som Viagra eller
lignende medikamenter.

Har man imidlertid gjort en
nervesparende operasjon, kan slike
PDEs-hemmere hjelpe.

Ulike losninger pa ereksjons-
problemer
En god Igsning pa ereksjonsproblemet
kan i fglge Gjessing veere & sette en
sprgyte pa seg selv i penis, eller bruke en
vakuumpumpe.
- Fungerer disse hjelpemidlene pad alle?

- Det kan fungere veldig bra, men
det kommer an pa om man har hatt en
god ereksjon fra fgr av. En av arsakene
til blaerekreft kan veere rgyking. Har
man rgkt i flere &r fgrer det til dérligere
blodgjennomstrgmming i drene og med
det darligere ereksjon. Dette vil gjgre
det vanskelig & f4 ereksjon ogsa ved bruk
av sprgyte eller pumpe. Det er altsa
avhengig av alder og ereksjonsevne fgr
operasjon, forteller hun.

Ikke alle blir like grundig operert.
BCG-behandling og de som bare far
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skrapt av et lag i bleera, gjgr at det kan
veere stgrre mulighet for ereksjon, spe-
sielt kombinert med hjelpemidler i form
av PDEs-hemmere som Viagra, Cialis,
Levita eller Spedra, i fglge Gjessing.

Mental belastning
- Hvordan pavirkes kvinners seksualliv
av bleerekreft?

- Det kommer an pa hvor mye man
opererer. Noen ganger fjernes bade
livmor, eggledere og eggstokker. Da
kommer man i overgangsalderen med
de plager det medfgrer. Har man fjernet
eggstokkene som produserer testos-
teron, forsvinner mye av sexlysten. I
tillegg blir slimhinnene i skjeden mindre
tgyelige. Fjerner man eggstokker pa
kvinner fgr forventet overgangsalder,
bgr de fa hormonsubstitusjon til de nar
normal overgangsalder, som er rundt
52 ar. Fjerner man livmor kan skjeden
bli noe kortere og trangere. At den blir
trangere er pa grunn av hormonelle
endringer, noe som igjen kan fgre til
ubehag ved samleie.

Gjessing fremhever at den mentale
belastingen ved enhver kreftdiagnose
ofte setter en demper pa seksuallivet,
béde for menn og kvinner.

- Mange blir veldig trgtte etter
kreftbehandling, i tillegg kommer
bekymringer som frykten for tilbakefall.
- Hvilke mentale verktgy kan man ta i
bruk for d bedre situasjonen?

- God kommunikasjon med part-
neren er viktig. A veere flink til & prate
om hvordan man har det, og ikke har
sa store forventninger til det seksuelle
i starten. Tenk heller naerhet og at man
kan vaere kjaerester pd andre mater, slik
at man ikke mister all intimitet. Prgv
a opprettholde det som er mulig, og

Fysiske utfordringer til tross, sexolog Randi
Gjessing fremhever at den mentale belastingen
ved en kreftdiagnose ofte setter en vel sé stor
demper pad seksuallivet.

aksepter at du mé jobbe mer med det
som ikke er like lett. Det viktigste er &
ikke legge alt pa hylla.

Et bredt hjelpetilbud
- Hvor kan man sgke profesjonell hjelp?

- Hos fastlegen, kreftsykepleiere
eller sexolog med spesialkompetanse i
kreft. P4 siden finnensexolog.no er alle
sexologer som er godkjent av Nordisk
forening for klinisk sexologi oppfart.
Sexolog er ikke en beskyttet tittel, sd
man bgr vere litt bevisst hvem man
henvender seg til, papeker Gjessing.

Hun fremhever viktigheten av &
dele erfaringer med andre.

— P4 Ahus har vi for eksempel egne
rehabiliteringskurs for de med bleere-
kreft. Det oppleves ofte som en stor
hjelp 4 mgte andre i samme situasjon, og
ikke fgle seg sa alene med utfordringene
man star overfor. Montebellosenteret
pé Mesnali har ogsé egne ukeskurs for
kreftpasienter. Der kan man unne seg
noen rolige dager med god mat og fin
natur, samtidig som man treffer andre
i samme situasjon og far undervisning.
Blaerekreftforeningens likepersontje-
neste er ogsd et fint tilbud det er verdt
a fa med seg!



Lokalt engasjement for Blerekreftforeningen

Svein Laberg, lokal ressursperson for Blaerekreftforeningen
i Mo | Rana.

Svein har veert medlem i Blaerekreftforeningen i tre ar, og er
ogsa hovedstyremedlem.

-1 Mo I Rana harvi konsentrert oss om a arrangere en
temakafé for kreftrammede. Dette er et fellesprosjekt gjen-
nom lokale pasientkreftforeninger som vi har holdt pa med
siden i fjor hgst. Vi har et styre og sammen med den kommu-
nale kreftkoordinatoren setter vi opp et program. Vi mgtes
hver fjortende dag og konsentrerer oss om temaer som er
felles for alle som er rammet av kreft. Det kan vaere fatigue,
ernaring, foredrag fra pasientreiser, NAV, jurister og sa videre. Treffene er ogsa et
sosialt treff med kaffe og bespisning. Vi ser at vi far gkende oppslutning, sist var vi

40 deltakere, hvor av flere er blaerekreftpasienter. Vi har fatt en gkonomisk stotte

fra Kreftforeningen, ellers foregar alt pa dugnad, samt at vi far sponsing fra lokalt
naeringsliv. Vi har gode planer om a fortsette med temakafeene fremover. Dette er
sveert givende arbeid, selv om det kan vzere noe utfordrende a finne temaer som pas-
ser alle. Det at vi samarbeider med flere pasientforeninger fungerer veldig godt. Vi er
relativt sma foreninger lokalt, og vi ser fordelen av det & vaere sammen om dette.
Svein har nettopp gjennomfart likepersonkurs i Bleerekreftforeningen, og som
kommende lokal likeperson ser han for seg at han ogsa vil han veere et ressurs for
blaerekreftpasienter pa temakafeene fremover. Han forteller ogsa at det foreligger
planer om egne samlinger kun for blaerekreftrammede lokalt.

Audhill Sund, lokal ressursperson for
Blaerekreftforeningen i Bode.

- Jeg har veert frivillig pa Vardesenteret i
Bodg de siste manedene. Etter likeperson-
kurset til Bleerekreftforeningen blir jeg ogsa
likeperson. Jeg har faste tider hvor jeg mater
pa Vardesenteret, og jeg hdper jeg skal nd

ut til flere som er rammet av blaerekreft.

Det blir lagt ut info fra Vardesenteret pd alle
avdelinger pa sykehusene. Grunnen til at jeg
er blitt mer aktiv er fordi jeg har blitt tilknyt-
tet Vardesenteret.

Aleris Kreftsenter

NYE BEHANDLINGER FOR BLAREKREFT

e Mer skansomt enn standardbehandling
e Redusert risiko for tilbakefall

Kontakt oss for mer informasjon tlf: 22 54 11 88 e aleris.no/kreft

[
Ansvarlig onkolog: @ystein Henske Flatebo Ale rl S

| TRYGGE HENDER




Har du spersmal du lurer pa knyttet til bleerekreft,
har URO veert sa heldig a fa Tina Shagufta Munir
Kornmo som er urolog og seksjonsoverlege ved
Baerum sykehus til a svare pa spgrsmal fra vare
lesere.

Har du spgrsmal du ensker svar pa kan du sende
dem inn til urologen@blaerekreft.no

Alle som stiller spgrsmal er selvsagt anonyme,
men vi forbeholder oss retten til & gjengi noen
av spgrsmalene og svarene i dette bladet slik at
kunnskapen kan deles med flere.

SP@RSMAL OG SVAR:

Nar jeg oppdaget min bleerekreft, hvor sannsynlig er det at
Jjeg har gdtt med dette lenge?

- Ofte vil ga det tid fra blaerekreften utvikler seg til man merker
symptomene. De fleste merker farst blod i urinen. Noen vil
merke hyppige og sviende vannlatinger. Derfor er det viktig a
ga til fastlegen med slike symptomer.

Hva slags operasjon skal jeg gjennom?

- De fleste pasientene har en overfladisk blaerekreft og disse
opereres med «skaving» av svulsten. For 3 komme til svulsten
gar man skopisk gjennom urinrgret. De fleste operasjonene
gjores i narkose. De som har blaerekreft som vokser dypere inn
i bleereveggen ma ofte operere bort blaeren og far som erstat-
ning en stomi med pose pa maven.

Hvordan blir jeg fulgt opp etter operasjon?

- Man far i forste omgang svar pa om det er overfladisk eller
dypere blzerekreft, cirka en til to uker etter operasjon. Da
bestemmes det hvilken nasjonal oppfelgingsprotokoll man
skal folge. De fleste skal til regelmessige cystoskopikontroller.
De som vil ha nytte av blaereskyllinger vil bli satt opp til det.
Hvis man far tilbakefall vil vi etter ny operasjon gjare en revur-
dering av hvilken oppfelgingsprotokoll som skal folges.
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SPOT
urologen

Kornmo gjor dette arbeidet pa frivillig basis. Tjenesten har pa
ingen mate tenkt a erstatte en legekonsultasjon, og personer som
har akutte problemer eller symptomer de gar og kjenner pa, ma
oppsgke lege for a fa dette undersgkt.

- Det jeg kan svare pa er spgrsmal knyttet til symptomer,
behandling og seneffekter pa et mer generelt grunnlag. Det er din
lege som har ansvaret for behandlingen. Jeg kan fortelle hva som
er vanlig prosedyre og forklare ting man kanskje ikke skjgnner helt
etter & ha vaert hos sin egen lege, sier hun.

Alle pasienter har rett til «<Second opinion» én gang. Dette
er en formalisert prosedyre hvor pasienten ber om at saken blir
sendt til et annet sykehus og hvor man far en uttalelse pa konkrete
sparsmal.

Denne spalten er ikke & betrakte som en «Second opinion» og
erstatter ikke denne.

Hvordan foregar BCG-behandling og hvorfor ma jeg ha det?
- BCG vaeske er svekkede tuberkelbasiller som kroppen
tolererer. Blzeren skylles med BCG vaeske for a fa reaksjon i
blzereslimhinnen slik at kroppen selv starter a produsere anti-
stoffer mot kreften. Dette gjor at kreftsvulsten skrumper inn og
forsvinner. Pa denne maten reduseres risikoen for tilbakefall.

Blir jeg frisk av blerekreft?

- De fleste pasientene blir helbredet. Dessverre er det mange
som far tilbakefall. Derfor kontrollerer vi med regelmessige
tidsintervaller, slik at tilbakefall av blaerekreften oppdages og
behandles tidlig.

Hvor lenge kan jeg leve med bloerekreft?

- De fleste med bleerekreft er langtidsoverlevere. Det nasjonale
oppfelgingsopplegget med skopikontroll av blaeren, bidrar i
stor grad til dette.

Hva kan jeg gjgre selv for a hindre tilbakefall?

- Hvis du reyker, ber du slutte med det. Ellers er det viktig med
fysisk aktivitet, a drikke nok vann og spise variert. Perioder
med nedstemthet er ikke uvanlig nar man har fatt en kreftdi-
agnose. Da kan det vaere fint & ha noen rundt seg, for a snakke
med.



Arsmate 2020 i Blaerekreftforeningen

Arsmgte blir avholdt 18. og 19. april.
Sted: Quality Hotel Olavsgaard, Skjetten. Mgtestart 18. april k. 14.00.

Alle medlemmer (ogsé pargrende) er velkommen og har stemmerett. Kvinnegruppa i foreningen skal ha et eget

arrangement samme sted 17. april
I ar skal det velges to nye styremedlemmer, samt medlemmer til

valgkomitéen. Det blir bade faglig innhold og sosialt samvaer

Frist for 4 melde inn saker til &rsmgtet er satt til 21. mars. hele helgen, si kom og bli med!

Forslag meldes inn til: post@blaerekreft.no

Eller per brevpost til: Pédmelding og mer informasjon om
Blaerekreftforeningen arrangementet blir sendt ut i lgpet av kort tid.

Rosenkrantz’ gate 7, 0159 Oslo

Tillitsvalgte i Bleerekreftforeningen

Daglig leder: Anita Eik Roald aeroald@blaerekreft.no 930 48 535
Styreleder: Tore Damman Langballe torelangballe@blaerekreft.no 907 77 841
Styremedlemmer: Knut-Arne Jgrgensen knjorgen@blaerekreft.no 906 34 906
Liv-Kirsten Tennesen livkirsten@blaerekreft.no 45411526
Svein Laberg s-lab@blaerekreft.no 91342 884
Varamedlem: Anita Barvang lhlang aihlang@blaerekreft.no 995 12 845
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Returadresse:
Bleerekreftforeningen
Rosenkrantz’ gate 7
0159 Oslo
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Blerekreftforeningen er foreningen for personer som
har eller har hatt kreft eller polypper i urinblzeren,
deres pargrende og alle andre interesserte.

Vare viktigste oppgaver er:
@ke kunnskap om sykdommen, behandlingsmuligheter og oppfalging av senskader
Tilby samtaler og stgtte fra likepersoner

Vere en padriver for gkt forskningsinnsats og at flere pasienter fir tilbud om
kliniske studier og nye behandlingsmuligheter

Pavirke myndigheter og helsevesen for a fa gkte ressurser til forskning,
behandling og rehabilitering

Bygge et lokalt nettverk med mgteplasser rundt om i landet for blaerekreft-
pasienter og pargrende

Bli medlem
Et medlemskap i Bleerekreftforeningen koster 275 kroner i aret.
Meld deg inn via var nettside

Du kan ogsa melde deginn ved a ringe vart sekretariat pa
telefon 47 48 96 00 eller sende en e-post til post@blaerekreft.no
med navn, adresse, epost, telefonnummer og fadselsdato,
og om du gnsker medlemsskap som pasient, pararende eller stattemedlem.

Blaerekreftforeningen

CA
@/

posten




