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L eder

Da vi laget tittelen pé bladet vart, Uro, tenkte vi pd at navnet ikke bare
refererte til det fysiske relatert til kroppen, men ogsa pa den uro mange
kjenner pa, bade nar man far kreftdiagnosen, men ogsa i tiden etter den
akutte fasen er over. Mange dr med kontroll og oppfglging kan kjennes
tgft. Derfor ble navnet Uro.

Det siste dret har mange av oss fatt en ny dose uro pa toppen av dette.
Jeg hgrer ofte om spgrsmal som «Er jeg i risikosonen om jeg blir smittet
av Covid-19? Er vaksinen trygg? Teor jeg ga til kontroll pd sykehuset sdnn
som situasjonen er na?». Mange kjenner pa denne uroen. Og mange har
kjent pa ensomhet og isolasjon. Vi er forskjellig skrudd sammen bdde i
kropp og hode. Og vi reagerer alle ulikt pa det som skjer i livet. Jeg har
veldig stor forstaelse for at situasjonen kan bety bade at man blir skikke-
lig redd, deprimert, og at alt kan virke haplgst. Dobbel uro er ikke godt.

Selv gjentar jeg til stadighet for meg selv at jeg vet det vil gd over. Og at
jeg vet ting blir bedre. Utfordringen akkurat né er bare at vi ikke vet akku-
rat ndr. Og vi vet ikke helt hvordan det blir etter at pandemien er under
kontroll. Men at det blir bedre, det er helt sikkert! Og jeg gleder meg
skikkelig! Da tror jeg vi kommer til & sette enda mer pris pa de mange
tingene vi tok for gitt for bare et ar siden.

I denne utgaven av bladet fdr vi lese flere historier om hvordan det er &
leve med bleerekreft. Det er flott at noen stiller opp og forteller om sine
erfaringer. Det viser at vi ikke er alene. Det er flere som har det som deg.
Og det er mange som sitter klare til 4 ta en prat. Bleerekreftforeningen
har mange likepersoner som du kan snakke med. Sl pd trdden. Vi er der
for deg.

Hilsen Tore
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Bkt ettersporsel
etter [ikepersoner

Etter at Blaerekreftforeningen
ble assosiert medlem av
Kreftforeningen, har henven-
delsene til likepersoner gkt
betraktelig.

Tekst: Kjersti Juul

Foto: Kjartan Tresselt Melheim

At Kreftforeningen henviser folk hit er
gull verdt, i fglge likeperson Hans-Petter
Isaksen.

- A mgte noen «levende eksem-
pler», som har veert igjennom den
samme sykdommen og kommet seg over
pé andre siden, med alle erfaringene det
fgrer med seg, er veldig viktig. Det hjel-
per & snakke med noen som kjenner pa
kroppen hver dag hva dette handler om.

Isaksen visste ikke om likeper-
sontjenesten da han selv var syk. Han
trekker frem viktigheten av at pasientfo-
reningen er synlig, og at de som far diag-
nosen far vite om den unike muligheten
til 4 snakke med en likeperson.

- Vi ser allerede kjempegode
resultater av at vi har fatt det tette
samarbeidet med Kreftforeningen. Dette

samarbeidet fungerer veldig bra, vi blir
dratt med inn pé viktige arenaer der vi
far synliggjort var sykdom og pasientfo-
rening. Samspillet med Kreftforeningen
gj@r at vi kommer nzermere de nasjonale
tiltakene, kampanjene og synliggjgring.
Jeg opplever her pa Vestlandet hvor jeg
prgver a bygge opp et miljg, at Kreftfore-
ningen fungerer som en dgrépner. Ikke
minst nér det gjelder Vardesentrene,
papeker Isaksen.

De viktige Vardesentrene
Vardesentrene er en gratis mgteplass

pa de stgrste sykehusene i landet, for
alle som er rammet av kreft. I tillegg

til muligheten for 4 snakke med en
likeperson har de et bredt tilbud, med
blant annet kurs om ernzering, samliv,
trening osv. Mange kommer inn pa
Vardesentrene etter en operasjon, men
det er viktig 4 fa frem informasjon om at
Vardesentrene kan tas i bruk straks man
har fatt en diagnose, i fglge Isaksen.

- N4 som det er korona og Varde-
sentrene ikke har et like komplett tilbud
som de vanligvis har, er kontaktlisten til
likepersoner der alle telefonnumre star
listet opp ekstra viktig. Jeg far en del
telefoner fra de som nettopp har fatt en

Audhill Sund (t.v) ser store muligheter etter-
hvert som man dpner opp etter koronarestrik-
sjoner. - Kreftforeningen fungerer som en
dardpner, mener Hans-Petter Isaksen.

diagnose og er fulle av usikkerhet. Her
har vi likepersoner en kjempeviktig rolle,
papeker Isaksen.

Finner de bleerekreftrammede
Likeperson Audhill Sund trekker frem
hvor mye lettere det er & mgte andre
kreftrammede etter at Blaerekreftfore-
ningen ble medlem av Kreftforeningen.

- Tidligere var det vanskeligere &
finne frem til de bleerekreftrammede.
Med Vardesentrene har vi ett fast
treffpunkt inne pé sykehusomradet.

Vi er naermere avdelingene og kan gi
informasjon om at likepersoner fra
Blaerekreftforeningen er tilstede pa
vakter, papeker Sund, som selv har statt
i bresjen for 4 danne en egen gruppe for
blaerekreftrammede kvinner. En gruppe
som béade er vanskeligere & diagnostisere
og 4 na frem til.

Hun ser store muligheter etterhvert
som man apner opp etter koronarestrik-
sjoner.

- Jeg ser for meg lokale treff og
mulighetene til a fa med oss bade med-
lemmer og de som enda ikke er det. Vi
far lettere annonsert og invitert inn til
Vardesentrene, sier Sund.
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Ekspertpanelet gir pasienter
mulighet for ny medisinsk vurdering

For bleerekreftpasienter med ikke-kurabel sykdom, som har fitt tilgjen-

gelig behandling med bédde cellegift og immunterapi og som ikke lenger

har effekt, s& kan det veere aktuelt & be Ekspertpanelet om en vurdering.

Tekst: Rannveig @ksne Foto: Helse Bergen

- En viktig hensikt med Ekspertpanelet
er at pasienter og pargrende skal kjenne
seg sikre pa at all relevant behandling er
vurdert. Hapet er at vart rad skal gi ro og
mestring for pasient og pargrende, og at
det skal vaere med pa a hjelpe dem til &
lande i situasjonen de stdr i, sier Borg-
hild Helene Sandgy Straume, koordina-
tor for Ekspertpanelets sekretariat.

I 2018 etablerte helseregionene
Ekspertpanelet. «Ekspertpanelet skal
hjelpe pasienter med alvorlig livsfor-
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kortende sykdom med d fi en ny og grundig
vurdering av behandlingsmulighetene sine,
etter at etablert behandling ev provd og ikke
lenger har effekt», skriver Helsenorge pa
sine nettsider.

Betryggende for pasienter og
pargrende

I 2020 ga Ekspertpanelet rdd i 115 saker.
Majoriteten av sakene gjaldt pasienter
med tykk- og endetarmskreft, og kreft
utgdende fra andre fordgyelsesorganer
(spisergr, magesekk, lever, galleveier

bukspyttkjertel). 12 av sakene i fjor
omhandlet urologisk kreft.

- Ofte vil konklusjonen vare at
pasienten har fatt den beste tilgjenge-
lige behandlingen. Vi sjekker om det
finnes tilgjengelige kliniske studier som
kan vaere aktuelle. Dette i seg selv gir
en betryggelse for bade pasienter og
pargrende om at man ikke lot noe veere
uprgvd. Vare vurderinger er individuelle,
vi gjgr ingen vurderinger pa gruppeniva,
sier Daniel Heinrich, overlege og uro-on-
kolog, ved Kreftavdelingen pé Sykehuset
Innlandet Gjgvik, og medlem i Ekspert-
panelet.

Vurderer flere muligheter
- Det er sjelden vi lander pa 4 pasien-
ten anbefales & delta i en klinisk studie,



dette har som regel behandler allerede
sjekket mulighetene for. Men vi vurderer
ogsa om det finnes noe mer diagnostikk
som kan anbefales for igjen & finne en
annen behandling. Som oftest er det da
snakk om gentesting. Vi ser at det ogsa
for bleerekreft kommer nye malrettede
behandlinger som gar pé spesifikke
genforandringer. Vi ser ogsa pa om

det finnes noen behandlinger som kan
vurderes som eksperimentelle, sdkalte
«off-label» behandlinger. Dette betyr

at markedsfgrte legemidler benyttes til
behandling av sykdommer som legemid-
delet ikke har godkjenning for. Da kan

vi be den behandlende avdelingen om &
vurdere a bruke medikamentet. Totalt
sett er det imidlertid et lite fagmiljg i
Norge, de fleste kjenner til behandlings-
mulighetene som finnes. Som pasient
skal man fgle seg trygg pa at tilgjengelig
behandling er forsgkt, men nar det kom-
mer til kliniske studier og nye medisiner
sa har vi i Ekspertpanelet oversikt, og da
kan det vaere nyttig & f4 en gjennomgang
hos oss, forklarer Heinrich.

Medlemmene i Ekspertpanelet, fra venstre: Tone Skeie-Jensen, Daniel Heinrich, Bjern Henning
Grenberg, Halfdan Serbye, Borghild Sandey Straume, Tormod Guren, Olav Engebraten, Pal

Dag Line.

Ekspertpanelet er ikke det samme som

«second opinion»

- Per definisjon gir vi en slags «second opinion», men ikke i praksis. Den type
second opinion hvor man vurderer ulike behandlingsvalg opp mot hverandre
gar som vanlig mellom sykehus og leger. Vi svarer kun pa de sakene der etablert
behandling for alle praktiske formal er uttemt. Vi skal sitte med kunnskap om
de ulike studier og behandlinger som er tilgjengelige i inn- og utland, forklarer
Borghild Helene Sandgy Straume, koordinator for Ekspertpanelets sekretariat.

En av fire fikk rid om «off-label»

I 2020 landet Ekspertpanelet pa at
behandlingen pasienten hadde fitt var
det beste alternativet i 84 av sakene.
Men mange pasienter fikk ogsd rdd om
annen behandling, blant annet fikk dtte
pasienter rdd om & forsgke en ny eta-
blert behandling, og 16 pasienter fikk rdd
om «off-label» behandling.

Ekspertpanelet vurderer og kan gi rad

om fglgende:

1. Vurdere om adekvat etablert behand-
ling er gitt eller om det er aktuelt med
ytterligere etablert behandling i Norge
eller utlandet.

2. Vurdere og gi rdd om det er aktuelle
Kliniske studier/utprgvende behand-
ling i Norge eller i utlandet, fortrinns-
vis i Norden. Utprgvende behandling
ma veere innenfor godkjente protokol-
ler med kriterier for deltagelse og hvor
det finnes dokumentert effekt.

3. Vurdere og eventuelt gi rdd om sékalt
off-label behandling med legemidler
hvor det finnes dokumentert effekt.

4. Vurdere og eventuelt gi rdd om udo-
kumentert behandling som pasienten
selv har innhentet informasjon om og
gnsker vurdering av.

Snakk med legen din om vurdering
hos Ekspertpanelet

For en pasient med alvorlig livsforkort-
ende sykdom hvor all etablert behandling
er pabegynt eller vurdert s& kan ordnin-
gen med Ekspertpanelet vaere aktuell.

- Pasienter og pargrende kan snakke
med sin behandlingsansvarlige lege om
en vurdering hos Ekspertpanelet dersom
man kjenner pa en uro om alle stener er
snudd. Norske leger oppfatter ikke det at
man gnsker en ny vurdering hos Ekspert-
panelet som mistillit, og det er sterke
fgringer pa at de som gnsker det skal bli
henvist til oss, sier Sandgy Straume.

Det er omfattende prosess for en
lege & sende en henvendelse til Ekspert-
panelet, men Sandgy Straume presiserer
at man under etableringen av Ekspert-
panelet har lag vekt pa & prioritere et
system som skal gi et raskt svar. I 2020
var den gjennomsnittlige behandlingsti-
den pa atte dager.

Jobber for a na ut til flere
Ekspertpanelet er fortsatt ukjent for
mange, koordinator Sandgy Straume
gnsker at flere far kjennskap til hva pane-
let kan bidra med.

- Det er viktig for oss at pasienter,
pargrende og helsepersonell kjenner
til oss, vi vet at mange vet for lite om
oss. Vi jobber derfor med 4 produsere
informasjonsmateriell som skal ut pa
sykehusene, samt en informasjonskam-
panje véren 2021.

- Vi synes at Ekspertpanelet har mer
kapasitet. Hvis pasient og behandlende
lege fgler seg komfortabel med at alt er
gjort sa trenger man ikke en vurdering fra
oss, men dersom en av partene kjenner
pé noe usikkerhet sa vil jeg oppfordre til
henvende seg til oss, sier Heinrich.
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Kreft og
vaksine

Koronavaksinen er pa vei, men
forelgpig er det for fa doser,

og mange grupper gnsker a
komme fram i kgen. Samtidig er
det mange med kreftdiagnose
som er bekymret for bivirk-
ninger. URO har snakket med
Folkehelseinstituttet.

Tekst og foto: Harald Herland

Overlege Are Stuwits Berg i Folkehelse-
instituttet (FHI) arbeider i teamet som
planlegger distribusjonen av vaksinene,
og forteller dette om hvordan pasienter
med bleerekreft og andre kreftdiagnoser
blir prioritert nar for fa doser skal forde-
les til dem som har mest bruk for dem.
- De med hematologisk kreftsykdom
siste fem ar eller annen aktiv kreft-
sykdom, pagaende eller nylig avsluttet
behandling mot kreft, spesielt immun-
dempende behandling, stralebehandling
mot lungene eller cellegift, prioriteres
som gruppe 4 i prioriteringsrekkefglgen.
Det vil si samtidig med de som har alder
65 til 74 ar, forteller FHIs representant.

Bgr kreftpasienter som er i behandling
med kjemoterapi, straling eller annen
behandling som gir svekket immun-
forsvar, vente med vaksine?

— Nei, det er ekstra viktig & fa vaksine
for disse gruppene. Har du svekket
immunforsvar kan du fa noe darligere
effekt, men det er bedre enn ingen
beskyttelse, sier Berg.

Er pasientgruppen som er under
behandling eller nylig ferdig med
behandling spesielt sdarbare for
bivirkninger?

- Vi har ikke kunnskap som tilsier
det. Det er snarere slik at har man et
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Are Stuwits Berg er overlege i Folkehelseinstituttet og er en del av teamet som planlegger
distribusjon av vaksiner.

svekket immunforsvar far man litt min-
dre bivirkninger av vaksinen.

Er det forskjell pa vaksinene med tanke
pa bivirkninger - altsa er det en type
som gir mer sykdomssymptomer etter
vaksineringen, slik at man kan velge den
som eventuelt har «snillere» bivirknin-
ger?

- De to vaksinene som fgrst ble god-
kjent er likeverdige. mRNA-vaksinene fra
BioNTech/Pfizer og Moderna gir begge
relativt ofte milde og forbigdende bivirk-
ninger, sdnn som smerter pa stikkstedet,
hodepine, frysninger, verk i kroppen og
ogsa feber. Men disse vaksinene har ogsa
en hgy grad av beskyttelse. Noen fa kan fa
mer kraftige bivirkninger, men disse gar
ogsa over i lgpet av noen dager. Den neste
vaksinen fra AstraZeneca, som na er
godkjent, gir litt mindre av disse bivirk-
ningene, men studiene sa langt viser ogsa
litt lavere grad av beskyttelse.

Vaksinene fordeles i hovedsak nd i
starten etter hvor mange det er i risiko-
gruppene i de enkelte kommunene, etter
en dynamisk prioriteringsrekkefglge som
starter med beboere i sykehjem.

Are Stuwits Berg forteller dette om
hvordan prioriteringene gjgres:

- Etter beboere i sykehjem priorite-
res de som er 85 ar og eldre. Deretter vak-
sineres det i aldersgrupper pa ti og ti &r,
der enkelte personer med hgy sykdomsri-
siko i alderen 18-64 ar prioriteres sammen

med aldersgruppen 65-74 dr. Denne
prioriteringsrekkefglgen er dynamisk
og kan endre seg underveis, blant annet
pa grunn av mer smitte i samfunnet da
helsepersonell kan fi en hgyere prioritet.
Dette har na blitt gjort ved at utvalgte
grupper helsepersonell far vaksine fra og
med uke 2.

Kommunene bgr komme omtrent
samtidig nedover prioriteringslis-
ten, selv om variasjoner nok vil skje.
Kommunene arbeider seg nedover pa
prioriteringslisten sa lenge de har doser
tilgjengelig. De skal ikke sende doser til
andre kommuner som ikke har kommet
sd langt i vaksineringen.

Kan dette innebcere at noen kommuner
kan komme raskere i gang med a vaksi-
nere personer i aldersgruppen 18-64 ar
med bestemte sykdommer?

- I teorien kan dette skje, men i
praksis regner vi med at kommunene vil
vaksinere de ulike risikogruppene i stort
sett samme tempo, og at vaksineringen
av de som kommer lengre ned pa priori-
teringslisten vil skje omtrent samtidig i
alle kommuner. Dette har sammenheng
med at vaksinene fordeles etter folketall,
og at vi etter hvert regner med 4 fa vaksi-
ner levert ogsd fra flere produsenter,
svarer Berg.

*Kilde: fhi.no/nyheter/2021/koronavaksine-
ne-fordeles-etter-antallet-i-risikogruppene



Covid-19 vaksinen anbefales for
Blaerekreftpasienter

Reino Heikkild, uro-onkolog,
seksjonsleder og overlege ved
avdeling for kreftbehandling ved
Oslo universitetssykehus anbefa-
ler kreftpasienter om 4 vaksinere
seg nér de far tilbud om det,
bleerekreftpasienter inkludert.

Tekst: Rannveig @ksne Foto: Eddy Grgnset

- Kreftpasienter som er under aktiv
kreftbehandling (serlig immundem-
pende behandling, stralebehandling
mot lungene eller cellegift) eller som
nylig har avsluttet behandling har noe
gkt risiko for alvorlig forlgp av covid-19.
For blodkreftpasienter kan det vaere gkt
risiko i opp til fem ér etter behandling.
Selv om disse gruppene kreftpasienter
har gkt risiko, s er hgy alder en stgrre
risikofaktor, sier Heikkild.

Engasjerende webinar
Blerekreftforeningen arrangerte i
februar, i samarbeid med Gynkreft-
foreningen, et webinar om blerekreft,
korona og vaksine. Det er tydelig at
dette er et tema som engasjerer mange,
vi har derfor laget en oppsummering av
rad rundt vaksinering for kreftpasien-
ter, som kan veere til hjelp og besvare
noen spgrsmal for pasienter som fgler
seg utrygge nér det kommer til korona-
vaksinasjon.

Fakta om koronavaksine til kreft-

pasienter

o Kreftpasienter som er under aktiv
behandling som beskrevet ovenfor, er
prioritert til gruppe 4 i vaksinekgen
(sammen med personer i alderen
65-74 ar). Kreftpasienter over 74 ar vil
pé grunn av alder veere prioritert hgy-
ere. Generelt rades kreftpasienter som
er i behandling eller nylig har avsluttet
behandling (3-6 méneder) om 4 la seg
vaksinere, bortsett fra pasienter som
nylig har gjennométt benmargstrans-

plantasjon. Vaksinene er ikke farlige
for de som har svekket immunforsvar
eller som er i behandling/nylig har
gjennomgatt behandling, men de kan
ha noe darligere effekt ifglge Folkehel-
seinstituttet.

e Det er ingen grunn for at kreftpasien-
ter i behandling skal fa flere bivirknin-
ger.

o Kreftpasienter kan heller ikke velge
hvilken vaksine de vil ta, Folkehelsein-
stituttet oppfordrer til & ta i mot det
tilbudet man far. Imidlertid anbefales
ikke eldre over 65 ar a ta AstraZeneca
vaksinen.

e Vaksinen gis i kommunehelsetjenesten
og ikke pd sykehuset.

e Pasienter som har gjennomgatt
covid-19-infeksjon anbefales ogsé a ta
vaksinen.

Heikkild avviser at koronavaksinene pa
noen mate kan provosere kreften slik
at den blir aktiv igjen, og han anbefaler
sterkt alle bleerekreftpasienter om 4 ta
vaksinen.

Rad til kreftpasienter under

behandling

e For pasienter under kreftbehandling
sd er hovedregel er at vaksinasjon kan
skje uavhengig av hvor pasienten er

Reino Heikkild (til venstre), uro-onkolog,
seksjonsleder og overlege ved avdeling for
kreftbehandling ved Oslo universitetssyke-
hus, holdt innlegg pd webinaret om korona
og vaksine for bleerekreft,- og gynkreftpasi-
enter. Til hayre Erik Rokkones, gynekolog,
avdelingsleder og overlege ved avdeling for
gynekologisk kreft ved Radiumhospitalet.

i behandlingsforlgpet. Pasienter skal
ikke bli avvist fra vaksinasjon pa grunn
av kreftbehandling.

e Vaksinedose nummer to kan gis etter
tre uker eller tilpasses slik at dosen
gis sa snart som mulig tre uker etter
fgrste dose.

e Man bgr unnga vaksinering slik at
en feberreaksjon etter vaksinen (2-4
dager etter vaksinen) sammenfaller
med forventet lavt immunforsvar (5-7
dager etter kur).

Hor med behandlende lege om din
behandling, ikke bestem a utsette
behandling selv.

Ta kontakt med fastlegen

Fastlegene er ansvarlige for & sende inn
prioriteringen av pasienter i sitt omrade.
Heikkild rader kreftpasienter som er
itvil om de er innmeldt i rett priori-
teringsgruppe om a forhgre seg med
fastlegen om dette.
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Ser mange pasienter med bleerekreft:
Urolog Erik Skaaheim Haug ved
Sykehuset i Vestfold, hjelper pasienter
med valget om rekonstruksjon av nye
urinveier.

Nar blaeren ma

flernes

Uansett hvilket alternativ man ender opp med etter operasjonen
som fjerner blaeren, er det gode muligheter for et godt liv, mener

den erfarne urologen Erik Skaaheim Haug.

Tekst: Veronica Rinde Halvorsen
Foto: Sykehuset i Vestfold

Erik Skaaheim Haug er urolog ved Syke-
huset i Vestfold, samt leder av faggruppe
for bleere- og urotelkreft og Helsedirek-
toratets Handlingsprogramgruppe for
blaere og urotelkreft. Han forklarer at
grad sammen med svulststadiet er avgjg-
rende for behandlingsvalg. For pasienter
med hissig kreft som ikke er muskel-
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infiltrerende, kan behandling med BCG
veere aktuelt. Ved tilbakefall til tross for
BCG behandling sa vil disse pasientene
normalt ende opp med cystektomi, som
innebzerer 3 fjerne bleren. For pasien-
ter som har vaert selektert til stralebe-
handling, er risikoen for 4 likevel matte
gjennomga en cystektomi opp mot 20
prosent, ansldr Skaaheim Haug.

- Nér man fglger opp pasienter hvor
det ikke er muskelinfiltrasjon, sa regner

vi grovt sett med cirka 10-15 prosent
progresjonsrisiko, det vil si at kreften
utvikler seg til en mer alvorlig form.
Denne risikoen er mye mindre hos de
som har lite hissige forandringer og litt
hgyere hos de som har hissige forand-
ringer, forklarer han.

Rekonstruksjon av urinveiene

Nér urinbleeren ma fjernes, ma ogsa en
rekonstruksjon av urinveiene til, som
pasienten ma leve med livet ut. Den
mest brukte lgsningene er anleggelse

av urostomi, hvor en del av tynntar-

men benyttes til 4 avlede urin, ogsd kalt
Brickeravledning. Urinlederne skjgtes til
tynntarmsegmentet og den ene enden
av tynntarmen legges ut som en stomi.
En annen Igsning er 4 lage en ny blere
av en del av tynntarmen som vil fungere
som en blaresubstitutt, ogsd kalt ortotop
blere eller Studerblare (etter en sveit-
sisk kirurg). Den nye tarmblzeren kobles
til urinrgret og tgmmes ved hjelp av buk-
trykk, men resturin kan ngdvendiggjgre
regelmessig kateterisering.

Skaaheim Haug forteller at pasien-
ten i stor grad kan veere med a pavirke
hvilken 1gsning vedkommende gnsker,
men at det ikke er alle som egner seg for
alle metoder.

- Noe av det viktigste hvis du skal
ha noe annet enn stomi, er at du ma ha
en normal nyrefunksjon. Du bgr like-
ledes ikke ha veert igjennom en stgrre
tarmkirurgi. Hvis man tidligere har hatt
stralebehandling i neerheten av tarm, sa
er det ogsa et darlig utgangspunkt for
a lage en mer avansert avledning. Det
er ogsd noen anatomiske forhold som
ma veere til stede for & kunne lage en ny
blaere, blant annet lengden pa blodforsy-
ningen, og dette ser vi ikke fgr vi dpner
opp, sier han.

Skaaheim Haug anslar at drgyt 70
prosent av pasientene som md gjen-
nomga en cystektomi far en Brickerav-
ledning. Han forklarer at dette ogsa har
a gjgre med at hos eldre pasienter etter
70 ér, vil evnen til & holde pa urin gjerne
begynne & bli dérligere.

- Nar det gjelder kvinner sa ser man
at de ogsa noen ganger kan fa problemer
med det motsatte, altsa at man ikke far
tgmt seg ordentlig og av den grunn méa
bruke kateter. Ny blaere er derfor nok
ofte mer egnet for menn, men ogsa kvin-
ner kan f4 ny bleere og fa det til 4 fungere.



En siste lgsning kan veere det som
kalles kontinent stomi. Ved denne 1gs-
ningen lages et reservoar inne i magen,
og urinen tappes via en tappekanal til
hud som ellers holder tett. Tappingen
skjer med kateter, fire til seks ganger i
dggnet.

- Ulempen med dette alternativet,
er at det er den lgsningen som har hatt
mest reoperasjoner og er teknisk sett
mest utfordrende, men det kan veere en
god lgsning nar det fungerer. Dette er
ogsa den Igsningen som har gatt mest til-
bake internasjonalt, sier Skaaheim Haug.

Hva innebzerer de ulike alterna-
tivene?

For pasienten vil det kunne veere fordeler
og noen ulemper ved begge av de mest
brukte Igsningene for rekonstruksjon av
urinveiene. Ved en bleeresubstitutt vil
man ikke ha noe synlig merke pé utsiden
og pasienten vil kunne urinere som fgr
og séledes slippe 4 ha med seg utstyr.
Skaaheim Haug er imidlertid opptatt

av 4 informere pasientene om at denne
I@sningen har andre egenskaper enn den
blaeren de er vant med.

- For det fgrste sa ma pasienten
etter operasjon trene opp bekkenbunn-
muskulaturen, de ma knipe slik at de ikke
lekker i situasjoner med mye bevegelse
eller trykk pa buken. S& ma de normalt
std opp om natten etter vekkerklokke
hver tredje til fjerde time. Hvis den nye
blaera blir forholdsvis full pa nattestid, sa
vil det ofte lekke, da bleera ikke sier ifra
slik som den blaera de har hatt tidligere
gj@r.

En del av de pasientene som far ny

bleere, ender opp med & matte bruke
kateter, men ifglge Skaaheim Haug vil
kun et fatall av disse trenge a t¢gmme seg
med kateter hver gang.

- De fleste av pasientene, over 9o
prosent, er tgrre pa dagen, mens en del
ma finne Igsninger for 4 handtere nattlig
vannlating. Av de som ikke orker & sta
opp og tgmme blzeren, vil noen velge a
bruke bleie eller uridom.

Ved anleggelse av en urostomi,
slipper man opptreningen etterpd og &
std opp for & tgmme blaeren pé nattestid
og det krever noe mindre oppfglging. Det
er ogsa enkelt for de pargrende a stelle,
forklarer Skaaheim Haug.

- Ulempen er at man har et synlig
merke pa utsiden for resten av livet, og
man kan risikere & f stomiproblemer,
samt at utstyret kan Igsne og gi lekkasje.

Flere organer fjernes med blaeren
En cystektomi gjennomfgres enten ved
apen teknikk, eller ved hjelp av kikkhull-
skirurgi, mens pasienten er i narkose.
Kikkhullskirurgi tilbys na de fleste steder
ilandet, men har ikke vist 4 ha noen
gevinst i forhold til &pen operasjon, for-
teller Skaaheim Haug.

- Hoveddelen av komplikasjonene
som kan oppsté ved en cystektomi er
faktisk knyttet til urinavledningen, sa
det blir mye av de samme problemene
uavhengig av operasjonsmetode.

I tillegg til 4 fjerne selve urinblzeren,
blir ogsa andre organer fjernet under
operasjonen. Hos menn omfatter dette
prostata, seedblaere og nederste del av
urinlederne. Ereksjonssvikt kan vaere en
varig bivirkning hos menn etter en cys-

Ved blaerekreft skiller man i hovedsak mellom ikke-muskelinfiltrerende og muskel-
infiltrerende kreft. | utgangspunktet kan blzerekreft i alle stadier gi spredning til
andre organer, og en svulst som har liten utbredelse pa diagnosetidspunktet, kan ha
potensiale til a vokse infiltrerende ned i de dypere vevslagene og spre seg. Nar man
graderer svulsten, gjgr man det for a gi et anslag for hvor fort den vokser og hvor
stor sannsynligheten vil veere for at kreften sprer seg. Haygradige svulster sprer seg
gjerne tidligere enn lavgradige svulster. Muskelinfiltrerende svulster som vokser ned
i bleereveggen, kan vokse gjennom muskelvevet og ut i fettvevet eller inn i andre
organer som prostata, livmor og skjede. Det vil da veere aktuelt a gjennomfgre en
cystektomi, som innebzerer a fjerne bleeren, for 8 hindre spredning og gke sannsyn-

ligheten for helbredelse.

Kilde: kreftlex.no

tektomi. Hos kvinner fjernes nedre del av
urinlederne, urinrgr, fremre skjedevegg
og livmor, samt eggstokker om kvinnen
er i eller etter overgangsalder. Dette kan
gi bivirkninger som kort skjede og tgrre
slimhinner. For begge kjgnn fjernes som
hovedregel ogsé lymfeknuter i bekkenet.
En cystektomi er en omfattende opera-
sjon som kan gi enkelte kortvarige eller
varige komplikasjoner og bivirkninger.

- Man har generelle kirurgiske kom-
plikasjoner som for eksempel tarmslyng
eller at operasjonsséret kan apne seg, i
tillegg kan man oppleve ulike smertetil-
stander rundt operasjonssar og i opera-
sjonsomradet. Det vi blant annet vet er at
en god del pasienter utvikler lymfegdem
etter at man har utfgrt lymfeknutefjer-
ning. Pasienter med stomi kan oppleve
lekkasjeproblemer eller sarhet i huden
og pasienter som har fatt ny bleere kan fa
forstyrrelser i sporstoffer, som gjgr at de
ma f4 ngytralisert ph-en i blodet sitt. En
av de mest alvorlige bivirkningene vi ser
er at man kan fa problemer med avlgpet
fra nyrene fordi skjgten mellom urinav-
ledningen og urinlederne over tid kan bli
trang, noe som igjen kan skade nyrene
og gi blant annet infeksjoner, forteller
Skaaheim Haug.

Tiden etter operasjon

I oppfalging av pasienter med muskelin-
filtrerende blerekreft som har gjennom-
gatt en cystektomi, er det viktig 4 opp-
dage tilbakefall og eventuelt spredning
pa et tidlig stadium. Oppfglgingen bestar
av jevnlige kontroller, stort sett med CT
undersgkelse.

- Den andre oppfglgingen som er
viktig er i forhold til at urinavledningen
fungerer godt, nemlig 4 fglge med pa
at pasienten ikke far infeksjoner eller
redusert nyrefunksjon som resultat av
tranghet i skjgten pé urinlederne, og at
de som har fatt ny bleere ikke utvikler
problemer med infeksjoner eller gkende
lekkasjeproblemer, forteller Skaaheim
Haug.

Uansett hvilket alternativ man ender
med nér urinbleeren ma fjernes, mener
han at mulighetene er gode for & kunne
leve et godt liv med en ny rekonstruksjon
av urinveiene.

- Livskvaliteten hos blerekrefto-
pererte er ogsé relativt lik uavhengig av
hvilken type urinavledning de har, sier
han.
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Noe menn prater lite om

Da Odd Helge Liestgl fikk bleere-
kreftdiagnosen, bestemte han seg
for & veere apen om det fra dag
en. Han oppdaget at han ikke var
alene om sykdom som rammer
menns underliv.

Tekst: Veronica Rinde Halvorsen
Foto: Privat

Da Odd Helge Liestgl fra Evje oppdaget
blod i urinen, tok han det pé alvor umid-
delbart. Fastlegen mente det mest sann-
synlig dreide seg om blodkar som var
sprukket i prostata, men valgte likevel &
henvise videre for naermere undersgkel-
ser. Fjorten dager senere fikk Odd Helge
pavist mistanke om kreft. En uke etter
dette hadde han sin fgrste operasjon.
Det var et sjokk 4 f4 diagnosen.

- Det 4 {4 kreft er noe en tror alle
andre fir og ikke en sjgl. Da jeg fikk
meldingen sa gikk jeg selvfglgelig litt i
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kjelleren og jeg brukte veldig mye tid
pé & google, for jeg hadde ikke hgrt om
blerekreft.

Han forteller at det ble det en del
grubling den fgrste tiden.

- Jeg var &pen om det ovenfor
arbeidskollegaer og venner fra dag en og
det gjorde jo at man plutselig oppdaget
at man ikke var alene, det var mange
som hadde om ikke akkurat blaerekreft,
problemer med prostata og den slags.
Du vet, menn prater ikke om dette. Jeg
har inntrykk av at damer er mye flinkere
til 4 prate om disse tingene, forteller
han.

Vanskelig valg

Etter tre TUR-B operasjoner og BCG
behandling, ble det til slutt likevel klart
at urinbleeren matte fjernes. Han blir
henvist til Sykehuset i Vestfold og blir
operert den 23 oktober 2020.

- En ukes tid fgr operasjonen hadde
jeg en lang samtale med kirurgen, og
han anbefalte en lgsning med kunstig
blere med bakgrunn i min fysikk og min

rimelig unge alder, som var 58 pa davae-
rende tidspunkt. Jeg fikk valg om hvilken
Igsning jeg ville ha.

0Odd Helge er rimelig sikker pa at
han gnsker 3 fglge anbefalingen fra
kirurgen, men er likevel veldig i tvil frem
til han skal operere.

- Da fikk jeg veldig god hjelp av
likepersoner i Bleerekreftforeningen. Jeg
snakket med flere av de som hadde gjen-
nomfgrt begge operasjoner og alle var jo
forngyd. Da jeg kom inn til operasjon s&
var jeg likevel veldig klar p4 at jeg ville
ha en ny blzre.

Ny hverdag med ny blaere

Selv om Odd Helge anser seg som heldig
som har gjennomgatt en komplikasjons-
fri operasjon, blir han fortvilet da

det den fgrste tiden etterpa blir mye
lekkasje.

- Da jeg ringte likepersoner som
hadde operert, og de fortalte at de ikke
hadde hatt noen lekkasjer etterpd, sd ble
jeg veldig deprimert. Men sa var jeg inne
til kontroll en drgy maned etter opera-



Ny blaere: Odd Helge Liestal var usikker

pad hvilket alternativ for rekonstruksjon av
urinveiene han skulle velge da det ble klart
at urinbleeren matte fiernes. | dag angrer
han ikke pad valget.

sjonen, og da lo de litt for de mente
det bare var jeg som var utalmodig,
for jeg var kommet lenger enn det jeg
kunne forvente, forteller han.

Fra nyttar sa snur derimot alt seg
og Odd Helge startet i full jobb i kom-
munen igjen fra fgrste januar.

- Men jeg har hatt helse til det,

Del erfaringer med
en likeperson

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 mgter nar en av ens naermeste blir
syk. Bleerekreftforeningen har derfor
utdannet pasienter og pargrende som
har vaert gjennom sykdommen, til 3 bli
likepersoner som kan veere til statte
for andre som er kommet i samme
situasjon.

Vare likepersoner treffer du pa:

det er det som er. Livskvaliteten, den
er tilbake. Jeg angrer ikke i dag pa at
jeg valgte det jeg gjorde, det fungerer
utmerket. Jeg er ute og gér turer og pa
ski, det gar veldig greit, sier Odd Helge
takknemlig.

o Telefon

» Elektroniske kanaler

« Besgkstjeneste pa sykehus
» Vardesenter

« Der dere avtaler a treffes

5

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

Bladder Cancer Care

BC CARE

by medac
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Ble ikke hort

Det har kostet henne mye & vente tre ar pa utredning. Anne Turid
Thales gnsker ikke & leve resten av livet alene, men savner informa-
sjon om hvordan hun kan f3 tilbake selvtilliten med en stomi.

Tekst: Veronica Rinde Halvorsen
Foto: Privat

- Nér fastlegen kommer til kort sd ma de
vere flinkere til 4 henvise raskere. Hgr
pa pasienten, jeg sa fra flere ganger at
jeg tror jeg har blerekreft, forteller Anne
Turid Thales.

Det er vanskelig a ikke fgle pa
bitterhet for at ting har blitt som det har
blitt og at hun kunne hatt et annet liv. I
dag m4 hun leve med en uviss prognose
og en ny kropp hun enda ikke er helt
komfortabel med.

- Jeg har fatt livet snudd opp ned.
Sa er det ogsa den evige angsten om hva
om det sprer seg, for nd er det ikke mer
a operere. Jeg har blitt ufgr na, men det
har veert et ar fra hand til munn hvor
jeg ikke har visst hvordan jeg skulle
betale strgmregning og husleie, fortel-
ler hun.

Ikke tatt pa alvor
Hgsten 2017 dukker det opp blod i uri-
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nen. Noen f4 maneder senere oppsgker
hun lege og blir diagnostisert med urin-
veisinfeksjon. P4 dette tidspunktet bor
Anne Turid i Sverige og har kontakt med
det svenske helsevesenet.

- Jeg ser i den svenske journalen at
jeg har fatt antibiotika omtrent annen-
hver méned hele det fgrste aret. Hele
tiden hadde jeg blod i urinen og smerter,
men ingen tenkte pa 4 henvise meg
videre, forteller hun.

Hun flytter til Norge og antibioti-
kakurene fortsetter her. Etter et tjuetalls
legevaktbesgk, to besgk hos gynekolog
og innleggelser pa akuttmottak, har hun
fortsatt ikke fatt videre utredning. Til
slutt havner hun pé legevakten, hvor en
turnuslege omsider fatter mistanke om
at det er noe alvorlig pa ferde.

Hoygradig blaerekreft og stomi
Nér Anne Turid endelig utredes, har
kreften kommet langt. Den er ondar-
tet og hgygradig, legene har begynt &
skjgnne at de har darlig tid.

Toff tid: Anne Turid Thales
historie er sterk. NG hdper
hun at den vil hjelpe til med
d belyse hvor viktig videre
utredning av symptomer er.

- De to fgrste operasjonene var
utskraping, sa ble det klart at det ikke
hjalp for det hadde spredd seg mer. Jeg
har endt opp med & matte operere bort
alt, eggledere, eggstokker, livmor, blind-
tarm, urinbleere, urinledere og urinrgr. I
den nest siste operasjonen ble det ogsa
stomi, forteller hun.

For Anne Turid var det ikke noe
annet alternativ ifglge kirurgene, selv
om hun bgnnfaller dem om en annen
Igsning enn pose pd magen. Kreften
hadde kommet for langt. Selv om hun
opplever oppfglgingen etter hun fikk
kreftdiagnosen som god, har det veert et
savn 4 kunne fa snakke ordentlig med
en sexolog om den delen av kroppen
og livet som har blitt annerledes. Hun
gnsker seg ogsa en gruppe for yngre
kvinner med urostomi som fortsatt vil
ha et godt sexliv og ikke synes «det er
helt greit uten».

- Jeg tror det kan veere lettere for
jenter som er i et forhold, enn 4 vare
enslig. Jeg har slatt av den delen av livet,
og det er trist ndr du bare er 53 ar. Det er
det med 4 hele tiden passe pa at det ikke
blir lekkasjer. Fgr likte jeg ogsa a ga med
trange kjoler og bukser, men det kan jeg
ikke sa mye nd lenger. Da md jeg ha et
belte som holder posen inntil kroppen.
Jeg savner opplysninger om klzer og
undertgy som ser attraktivt ut, men som
skjuler stomien, forteller hun.



Fungerer igjen med ny blaere

For Knut-Arne Jgrgensen har
det gatt over all forventing etter
operasjonen. Han er derimot
ikke imponert over primeer-
helsetjenestens kunnskap om
bleerekreftsymptomer.

Tekst: Veronica Rinde Halvorsen

Foto: Privat

- Det er hevet over enhver tvil at hvis de
hadde oppdaget dette tidligere sa kunne
de fjernet svulstene raskere og jeg kunne
beholdt blera. Nar det fgrst var sa galt,
sd har jeg nok veert heldig, sier Knut-
Arne Jgrgensen.

Sommeren 2014 opplever Aren-
dalsmannen problemer med hyppig
vannlating og ubehag i underlivet.
Fastlegen undersgker han med tanke pa
prostatakreft. Knut-Arne far beskjed om
at det ikke foreligger noen problemer og
slér seg derfor til ro med det. Romjulen
samme ar, oppdager han at han tisser
knallrgdt blod og blir livredd. Han
oppsgker legevakten som konkluderer
med urinveisinfeksjon. Etter penicillin-
kuren oppsgker han fastlegen med ny
urinprgve.

- Jeg var veldig ngye med & poeng-
tere at grunnen til at jeg oppsgkte
legevakta var pa grunn av synlig blod i
urinen. S hgrte jeg ikke noe mer.

Knut-Arne har alltid veert glad i &
trene og lgpe. Han gjgr seg klar for nok
en lgpetur og passer pa & ga pa do fgr
han legger i vei. Men etter bare 200
meter kjenner han at han ma tisse igjen.
Han gér ut i skogen og ut kommer bare
to draper.

- Da gikk jeg til fastlegen igjen og sa
at her ma det vaere noe galt. Da vak-
net han og sa at du ma til en ordentlig
undersgkelse, forteller Knut-Arne.

Sjokkbeskjeden

Ved Sgrlandet Sykehus i Arendal blir han
kalt inn til urologen som gir klar beskjed
om at han ikke liker det han ser. Den

da 62-arige Knut-Arne blir operert for

Raskt tilbake: Knut-Arne er godt forngyd med G kunne fortsette med et aktivt liv og lever godt

med den nye blzren.

4 fjerne svulstene, men det holder ikke.
Det blir besluttet & sende en vevsprgve
til Tgnsberg sd de kan vurdere situasjo-
nen.

- Da kom det et svar ganske kjapt
om at den blaera ma vi fjerne. Jeg ble
operert den 8 juli i 2015, hvor de brukte
en del av tynntarmen til & sy en ny blaere
som de koblet til urinlederen. Kirurgen
mente dette var en bedre lgsningen for
meg enn en stomi, forklarer han.

Knut-Arne slipper unna bade infek-
sjoner og kateter for a late vannet. Ved
siste halvarskontroll sier urologen at det
har gatt s& bra som det kunne ha gétt.

- Det som er vanlig etter en slik
operasjon er urinlekkasje og for menn
ogsa ereksjonssvikt. Den lukkemuskelen
som er igjen er viljestyrt, men néar du
sover sa fungerer ikke den. Det har veert
litt urinlekkasje om natta, men jeg lever
fint med det. Dette med ereksjonssvikt
er noe som kan bedre seg med tiden, s
det er heller ikke noe stort problem, sier
han.

1 god form
Nér han ser tilbake p4 tiden som har gatt
siden kreften omsider ble oppdaget, har

han ingenting & klage over i forhold til
oppfglgingen han har fitt av helsevese-
net og egen rehabilitering. Knut-Arne
regner med 4 veere friskmeldt ved siste
kontroll.

- Men det er klart, det er en ganske
sjokkartet opplevelse og en veldig stor
operasjon. De fgrste seks ukene var jeg
helt slatt ut, sa begynte ting & ga seg til.
Etter tre maneder var jeg faktisk ute og
1gp igjen. Fysisk sett er jeg nok ikke helt
tilbake der jeg var, men det er ikke mye
om a gjgre.
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ivskval

Gunhild Navjord ble fast bestemt
pa 4 ta styring for hvordan hun
skulle takle & f4 en alvorlig kreft-
diagnose og satte seg som mal &
klare & f3 livet tilbake.

Tekst: Veronica Rinde Halvorsen
Foto: Privat

Blod i urinen er fgrste tegn pa diagnosen
sensommeren 2016, og Gunhild lurer
pé om hun kan ha en urinveisinfeksjon.
Fastlegen har samme oppfatning. Ved
det fjerde besgket til fastlegekontoret,
kommer derimot Gunhild til en annen
lege som tar symptomene mer pa alvor.
- Det handler mye om 4 mgte en
lege som sender deg videre. Jeg syntes
det var veldig ekkelt at det var blod i
urinen, men jeg fikk hgre at det ikke var
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Na har jeg

tetigjen

farlig, helt til jeg kom til en ung kvin-

nelig lege som tok affzere og sgkte om
videre utredning hos urolog, forteller
Gunhild.

En méned etter kontroll hos urolo-
gen, fikk hun diagnosen blaerekreft og far
fjernet svulsten hun har i urinbleeren. S&
far hun resultatet om at det er alvorlig
kreft og at bleeren ma fjernes.

@nsket forst stomi
P4 sykehuset i Bodg forteller hun over-
legen som undersgker henne at hun ikke
vil ha en kunstig blaere, hun gnsker en
stomi.

- Han forklarte meg at jeg var ung
enda og ellers s4 frisk, s& han mente
at hvis det gikk an sd gnsket han at jeg
skulle fa en ny blzere, for det ville vaere
det beste for meg. I dag er jeg takknem-
lig for det, sier Gunhild.

Hun blir forklart at de ma &pne opp

Lang vei tilbake: Et godt liv var mdlet. Det foler
Gunhild Navjord at hun nd har klart.

fgrst og se fgr de kan bestemme seg. For
en med stor frykt for leger, sykehus og
sprgyter, ble Gunhilds reise som blare-
kreftpasient en enorm pakjenning. Dette
beskriver hun som den stgrste komplika-
sjonen av hele behandlingen.

Bygger seg opp igjen

Noen uker etter hun kommer hjem tar
hun selv kontakt med fysioterapeut og
starter med daglig behandling for 4 trene
opp bekkenbunnsmuskulaturen. Som
nyoperert synes hun det er vanskelig 4
stelle seg og hun gréiter mye den fgrste
tiden.

- Det fgrste halve dret matte jeg
kateterisere meg hver dag, s& hver tredje
dag, sé to dager i uka og na de to siste
arene har jeg gjort det en gang i uka.
Hver gang sa fgler jeg pa at jeg har veert
syk, men ellers har alt blitt sa normali-
sert at jeg ikke tenker pa at jeg har hatt
kreft.

I dag fgler hun at hun lever et god
liv, men det er ikke til 4 legge skjul pa at
det har veert en lang vei. Hun har aktivt
tatt i bruk ulike tilbud og det har veert
viktig & prate med andre som har vart
gjennom det samme. Hun er tilbake i
100 prosent stilling, men som 65-aring
planlegger hun n4 at hun snart skal
slutte 4 arbeide.

- Det er mye fordi jeg sliter med at
jeg ikke far sove nok om natta. Jeg md
ha alarm p4 slik at jeg kan sta opp og fa
tgmt meg, forklarer hun.

Livskvaliteten tilbake

Gunbhild fikk pa mange méter snudd livet
opp ned. Hun har fatt operert bort flere
av sine kvinnelige kjgnnsorganer, og hun
lever i dag ogsd med en irritabel tarm og
ma4 passe pa hva hun spiser for at magen
skal fungere.

- Jeg priser det at jeg har fatt livet
tilbake igjen og far leve i lag med man-
nen min. Vi har nettopp blitt bestefor-
eldre til tvillinger. Jeg tror det er viktig &
ta noen bestemmelser selv, hvordan man
skal takle livet etter en slik opplevelse.
Jeg har bestemt meg for at jeg skal se
lyst pa det, for jeg tror at hvis jeg har
bestemt meg for a se negativt pa ting, sa
blir det sdnn. Og n4 har jeg klart det.
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— Coloplast SenSura® Mio urostomi flerkammerpose

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

— — Konvekse . Kurvet og
. - hudplater for stjerneformet
ate e ((C ) = ekstra statte, hudplate tilpasset
hudplater J 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

Coloplast er et registrert varemerke eid av Coloplast A/S. © 2020-01. Alle rettigheter er forbeholdt Coloplast A/S, 3050 Humlebaek, Denmark.
Coloplast Norge AS, Postboks 162 Manglerud, 0612 Oslo - Telefon 22 57 50 00 « www.coloplast.no



Sveert spennende felt: Olav Mella leder det nasjonale virksomhets-
prosjektet som skal etablere protonbehandling som et flerregionalt

behandlingstilbud i Norge.

Mer skansom
stralebehandling
iInnfores i

Norge

Arbeidet med 4 bygge to protonsenter i Oslo og Bergen er i gang.
Protonterapi er en form for strdlebehandling som i kombinasjon
med medikamenter kan veere gunstig for blaerekreftpasienter.

Tekst: Veronica Rinde Halvorsen

De to anleggene for protonterapi, som
skal vaere klare i 2024, vil std i tilknyt-
ning til henholdsvis Radiumhospitalet i
Oslo og Haukland Universitetssykehus

i Bergen. Protonterapi er en teknologisk
utvikling som gir en mer kontrollert og
forutsigbar stralebehandling. I kreftbe-
handling med straleterapi er det svaert
viktig 4 sgrge for at tilstrekkelig av det
syke vevet blir stralet med riktig dose,
samtidig som friskt vev skal utsettes for
minst mulig straling. Jo mindre friskt
vev som strdles, jo mer reduseres omfan-
get av komplikasjoner og bivirkninger
fra denne type behandling.

Olav Mella er direktgr for Avdeling
for Kreftbehandling og medisinsk fysikk
ved Haukeland Universitetssykehus og
leder for det nasjonale virksomhets-
prosjektet som nd jobber for 4 etablere
protonbehandling som et flerregionalt
behandlingstilbud i Norge.

- Det spesielle ved protonterapi er
fgrst og fremst de fysiske egenskapene
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til protonene slik de avgis i pasienten.
Den hgyenergetiske rgntgenstraling,
fotoner, som er dagens standardbehand-
ling, vil typisk gi en relativt hgy dose
dypt inn i pasienten. Protonene er sméa
partikler som avgir det meste av sin stra-
ling pa et bestemt dyp, avhengig av hvil-
ken energi de gdr inn i pasienten med.
Ved & sende inn knipper med straling av
ulik energi med sveert korte tidsinter-
valler mellom, kan man fa en relativt lik
stréledose pa det dypet man gnsker, og
dosen bak svulsten blir lav. Derved kan
man redusere risiko for komplikasjoner
pé lang sikt med denne stralebehand-
lingen i forhold til med dagens rgntgen-
strédling, forklarer han.

Hvilke pasientgrupper vil ha nytte?
Det er en avgrenset pasientgruppe som
vil motta behandlingen til 4 begynne
med, men p4 sikt vil man utvide tilbudet
til alle som kan ha nytte av det. Det er
fgrst og fremst ved svulster der & redu-
sere straling til friske deler av kroppen
der det ikke er ngdvendig 4 behandle, at

protoner har en fordel, forklarer Mella.

- Stralebehandling er jo en terapi-
form der en prgver a skade svulstvevet
og samtidig f4 minst mulig dose til
normalvevet, nettopp for & unngd at
pasienter ma slite med livslange skader
forarsaket av behandlingen. Generelt
vil protonstréling kunne redusere de
omrader av pasienten som mottar stra-
ling i forhold til om fotonbehandling ble
gitt. Seerlig barn og unge har normalvev
som er i utvikling og er mer fglsomt
for strdling enn hos voksne. Fordi disse
etter helbredelse av svulsten skal leve i
mange tiar med eventuelle senskader,
er effekten sett i forhold til kostnadene
mest opplagt hos de unge.

P4 spgrsmal om bleerekreftpasienter
kan vaere en aktuell pasientgruppe for
denne type behandling, svarer Mella ja.

- Blaerekreft er absolutt en kreft-
form der protonterapi hos en del
pasienter kan vise seg & veere gunstig. P4
grunn av de mindre bestralte volumene
kan kombinasjonsbehandling med medi-
kamenter her vise fordeler, serlig med
henblikk pa tarmskader i det lange 1gp.

Heyt fokus pa kunnskapsutvikling
Begge protonsentrene som opprettes
vil vaere utstyrt med mulighet til 4 ta
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Slik kan protonsenteret bli i
Bergen. Illustrasjon: Arkitema
Architects

imot pasienter, men vil ogsa fa et eget
forskningsrom. Dette gir mulighet
for forskning pa fysiske forhold ved
protoner, ogsa av avbildningsteknikker
for & bekrefte fordeling av straledosen i
vev, i tillegg til & utvikle den biologiske
forstaelsen av fagfeltet ved behandling
av levende celler og dyr.

- I Norge har man en malsetning
om a kartlegge nytteverdien av protoner
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gjennom & inkludere cirka 75 prosent
av alle pasientene i kliniske forsgk med
langtidsoppf@lging over mange ar. Dette
er arbeidsmessig krevende og vil koste
samfunnet mer enn 4 bare behandle
i henhold til hvordan doseplaner pa pasi-
entene tilsier er best, sier Mella.

Han forteller at et sveert spennende
forhold ved protoner er muligheten som
kommer, til & programmere stralemaski-

nene til 4 avlevere straledosen pa sveert
kort tid, sakalt flash behandling, noe
som kan vise seg a gi en stgrre forskjell
pa hvordan normalvev og svulstvev téler
stréling enn det man ser med fotoner.

- Dette kan sannsynligvis gi straling
en enda mer sentral plass i kreftbehand-
lingen enn fgr, bdde som helbredende,
livsforlengende og lindrende behandling,
avslutter han.
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Millionstatte til presisjons-imm

Atte millioner til forskning

pé blaerekreft ble nylig tildelt
professor Johanna Olweus, som er
leder for gruppen Eksperimentell
Immunterapi ved Oslo
Universitetssykehus

Tekst: Kjersti Juul Foto: Privat

Det siste tidret har immunterapi
kommet som en ny, effektiv og veldig
lovende behandling for mange kreft-
former. Det er likevel fortsatt mange
kreftformer der man ikke har effektiv
immunterapi.

- Blaerekreft responderer til en
viss grad pa immunterapi, for eksem-

Harde prioriteringer

Kreftforeningen er opptatt av &
stgtte de prosjektene som det i
stgrst mulig grad er sannsynlig at
vil gi resultater.

- Kreftforeningen tildeler forsknings-
midler pa ulike mater. I dette tilfellet
stgtter vi med midler som direkte skal ga
til & gjennomfgre et forskningsprosjekt,
sier Elin Holter Anthonisen om prosjek-
tet til Johanna Olweus.

Anthonisen som er forskningsleder i
Kreftforeningen forteller at utlysningen
som prosjektet til Olweus fikk midler
gjennom, i utgangspunktet er helt dpen.

- Vi bestemmer hverken tematikk
eller kreftform, men vi er opptatt av at
det skal vaere kreftrelevant. Forskeren
selv sgker midler via var sgknadsportal.
Siden sender vi sgknadene videre til
internasjonale fageksperter innenfor de
omréadene vi far inn sgknader pa. Dette
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er fageksperter vi rekrutterer for to til
fire ar av gangen, f@r de skiftes ut, fortel-
ler Anthonisen.

Med tanke pa at forskningsmiljger i
Norge og Norden ofte samarbeider tett,
er Kreftforeningen bevisst pé 4 rekruttere
internasjonale fageksperter for a unnga
habilitetsproblemer ved at noen vurderer
sgknader de har god kjennskap til.

- A f4 et internasjonalt perspektiv
pa prosessen er fint i seg selv, forskning
er jo noe som gér over landegrenser.
Ekspertene vurderer sgknadene utfra
vitenskapelig kvalitet og kvalitet pa
forskningsgruppen og kompetansen de
til sammen innehar. De ser pa nyt-
teverdien - hvordan det kan komme
samfunnet og pasientene til gode, og pa
gjennomfg@rbarheten av prosjektet. Vi
er veldig opptatt av & stgtte de pro-
sjektene som det i stgrst mulig grad er
sannsynlig at vil gi resultater, papeker
Anthonisen.

pel BCG-behandling og CheckPoint-
blokade. Men det er fortsatt veldig dérlig
prognose for pasienter som har betyde-
lig innvekst i muskulatur eller spredning
utover selve bleeren. Derfor er det et
stort behov for & utvikle nye former for
behandling, papeker Johanna Olweus.
- Hva slags type immunterapi ligger til
grunn for forskningsprosjektet som nd
har fatt atte millioner?

- Denne formen for immunterapi
gar ut pd at vi utstyrer pasientens
egne immunceller med det jeg kaller
for «genetiske missiler», som gjgr
at immuncellene kan malstyres mot
kreftcellene. Det fine med immuncellene
er at de sirkulerer i hele kroppen, slik at
de i prinsippet kan finne og rette skyts
mot kreftcellene hvor enn de befinner

Blzaerekreft pa dagsordenen
Kreftforeningen er bevisst pa 4 f4 inn
brukermedvirkning i forskningen. Derfor
er ofte pasienter eller pargrende med

pé & vurdere sgknadene med hensyn til
hvordan brukermedvirkning er inkludert.

- Vi har ikke et eksplisitt krav til
brukermedvirkning, men det er et fitall
av prosjektene hvor dette ikke er rele-
vant, og da bgr det i tilfelle begrunnes
godt, sier Anthonisen.

Generalsekreteer i Kreftforeningen,
Ingrid Stenstadvold Ross, er svaert glad
for a fa Bleerekreftforeningen med pa
laget, nd som pasientforeningen har blitt
assosiert medlem av Kreftforeningen.

- Et tettere samarbeid gjgr at vi kan
sette bleerekreft hgyere pa dagsordenen.
Vi kan né flere, og ha stgrre gjennom-
slag sammen. Samtidig vil et assosiert
medlemskap bidra til at Bleerekreftfo-
reningen far tilgang til den kollektive
erfaringsbasen og kunnskapen som
finnes hos de gvrige pasientforeningene
tilsluttet Kreftforeningen. Vi ser fram til
a bli bedre kjent med dere og utfordrin-
gene dere opplever, sier Ross til URO.



unterapi

seg. Da er det viktig 4 finne gode «gene-
tiske missiler», forklarer Olweus om
prosjektet som de kaller «Presisjonsim-
munterapi for blaerekreft».

Vanskelig a finne gode mal
Hva slags bevis har man s for at denne
formen for kreftbehandling vil virke?

- Det har man fra B-cellekreft (leu-
kemi og lymfekreft), der sdkalt CAR-T
behandling har vist seg & vaere veldig
effektivt, i fglge professoren. Her setter
man nettopp slike genetiske missiler
(CARs) inn i pasientens egne immun-
celler, som i dette tilfellet er T-celler.
Missilene er mélrettet mot et B-celle-
spesifikt molekyl som heter CD19. Dette
molekylet finnes bade pa ondartede og
normale B-celler, men man klarer seg
godt uten de normale B-cellene i lengre

tid. Slik har man klart 4 kurere mange
pasienter det ikke fantes en kur for fgr,
forteller Olweus.
- Har man sett pa muligheten til d
utvikle tilsvarende terapi for andre
kreftformer?

- Man har prgvd pd dette de siste
ti drene, men det er fortsatt ingen
godkjent behandling for andre kreftsyk-
dommer enn ulike typer B-cellekreft.
Hovedarsaken til det er at det er vanske-
lig & finne gode mal som er spesifikke for
en gitt celletype.

Utvider mulighetene

Olweus forklarer at CAR-T-behand-

ling er basert pa antistoffer. Disse kan
bare gjenkjenne proteiner som sitter i
celleoverflaten, mens 9o prosent av pro-
teinene befinner seg inne i cellen. Det
betyr at du har veldig mange flere mél

a ta av, hvis du kan mélrette deg ogsa
mot molekyler som er inne i cellene. Her
kommer T-cellereseptorene inn i bildet
som alternative genetiske missiler, fordi

de i prinsippet kan gjenkjenne deler

fra hvilket som helst protein hvor enn
det matte befinne seg i kreftcellen. Fra
naturens side har vi T-cellereseptorer
som gjgr at immuncellene kan se om en
celle er virusinfisert. Det synes ikke pa
utsiden, fordi viruset sitter inne i cellen.

- Vi har utviklet teknologi for &
identifisere T-cellereseptorer fra friske
blodgivere som kan gjenkjenne moleky-
ler er unike for en gitt celletype, som for
eksempel kan gi opphav til blaerekreft.
Alternativt kan vi identifisere T-celle-
reseptorer som gjenkjenner mutasjoner
som finnes hos flere pasienter, og som
slik kan veere gode kreftspesifikke mal.
P4 lang sikt er mélet 4 kunne bruke
slike T-cellereseptorer i immunterapi av
bleerekreftpasienter.

- Jeg jobber nd med 4 ansette folk
pa prosjektet og gleder meg til 8 komme
i gang med arbeidet, forteller Olweus
om forskningsprosjektet som har en
varighet pa 3,5 ar.

NYE BEHANDLINGER FOR BLAREKREFT

e Mer skansomt enn standardbehandling
e Redusert risiko for tilbakefall

Kontakt oss for mer informasjon tlf: 22 54 11 78 e aleris.no/kreft

Ansvarlig onkolog: @ystein Henske Flatebo

Q) Aleris
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medisinsk vitenskap og forb edrer meni
ved d ha legemidler og diagnostikk und
innen persontilpasset medisin — en strateg
behandlingen til den enkelte pasient pa best
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tant, er et resultat av at Bleerekreftforeningen
nettopp er blitt assosiert medlem av
Kreftforeningen. Det er morsomt at vi blir
lagt merke til og far komme pd banen sdpass

tidlig, sier Elin Schive.

Tekst: Kjersti Juul Foto: Privat

Som brukerrepresentant har Elin Schive
fra Blaerekreftforeningen en viktig rolle

i samarbeidsavtalen mellom kommunen
og sykehusene i Nord Trgndelag.

- Pa hvilken mate far du voere med
bestemme hvordan pasienthdndterin-
gen skal forega?

- Samarbeidsavtalen bestar av
mange punkter. Hvis det oppstér proble-
mer med noen av disse punktene, far jeg
veere med 4 diskutere, forteller Schive
som er medlem av politisk samarbeids-
utvalg, administrativt utvalg og forhand-
lingsutvalg i norddelen av Trgndelag

Hun har ikke stemmerett, men er
talsperson for alle pasienter og brukere
av helse- og velferdstjenestene.

- At jeg ble spurt om 4 veere bru-
kerrepresentant her, er et resultat av at
Blaerekreftforeningen nettopp er blitt
assosiert medlem av Kreftforeningen.
Det er morsomt at vi blir lagt merke til
og far komme pa banen sapass tidlig, sier
Schive.

En stor tillit
Da hun fikk vervet, var det flere som
var aktuelle som brukerrepresentanter.
Schive ble valgt blant annet pd bakgrunn
av sin yrkeskarriere der hun tidligere
har jobbet som helse- og omsorgssjef i
Lierne kommune.

- Jeg er representant for den

t talergr for
naslentene

— At jeg ble spurt om & veere brukerrepresen-

kommunale delen, og representerer
dermed ikke bare bleerekreftpasienter,
men alle pasienter som sogner til Helse
Nord-Trgndelag. Det er en stor tillit, og
jeg ma tenke pa samtlige pasientgrupper
nar vi for eksempel diskuterer ambulan-
setilgang, pasientforlgp eller utskriving
av pasienter. Jeg synes det er kjempe-
viktig & f4 veere med p4 4 gi brukerne

en stemme. Det er jo nettopp vi som
kjenner de beste lgsningene pa kroppen.
A gi rad til beslutningsmyndighetene om
hva jeg tror er pasientens beste, fgles
veldig givende.

Stilles hoyere krav

Hva er det vi savner ndr vi blir utskrevet?
Hvordan blir vi mottatt i kommunen?
Fgler vi at sykehusene og kommunen
samarbeider? Spgrsmalene det skal tas
stilling til som brukerrepresentant er
mange. Elin Schive har ogsd vaert med
som brukerrepresentant i forsknings-
prosjektet «En molekylcer urinbasert
deteksjonstest for bleerekreft, anvendt i
oppfolgingen av pasienter med ikke-muskel-
invasiv bloerekreft» de siste tre drene.

- Her forsker de pa om en mole-
kyleerbasert urintest kan erstatte en
cystoskopi for pavisning av tilbakefall
hos pasienter som er under oppfglging
av ikke-muskelinvasiv bleerekreft, fortel-
ler Schive.

For 4 fa tilskudd til forskning stilles
det stadig hgyere krav til at bruker-

representanter skal veere med.

Opplever a bli hort
- Har du noen eksempler pa hva du
som brukerrepresentant bidrar med til
forskningen?

- Viibrukerpanelet har blant
annet kommet med innspill til samtyk-
keerkleering. En omfattende og tykk
bunke tekst, der vi kom med forslag til
forenkling slik at pasienten skal forsta
og orke 4 lese igjennom fgr man skriver
under. Som brukerrepresentant fikk vi
ogsa utdelt en urindevicer, der vi skulle
teste ut apparatet utfra en medfglgende
bruksanvisning. Tilbakemeldinger pa hva
vi eventuelt savnet, ikke forstod eller
syntes var lite brukervennlig er et annet
eksempel pa hvordan brukerpanelet for
forskningsprosjektet deltar.

Kreftforeningen har et eget opplee-
ringssystem for brukerrepresentanter,
der man fér kurs og god oppfalging, i
fglge Schive.

- Slik blir man gjort i stand til a
veere et talergr. I det ene utvalget jeg
er med i, er det for eksempel gverste
ledelse i kommunen og sykehusene som
er med, og jeg mgter som brukerrepre-
sentant. Man kan fort fgle seg liten i en
slik ssmmenheng. Da er oppleeringen fra
Kreftforeningen god & ha med seg, for &
tgrre 4 dpne munnen. Og jeg faler virke-
lig at jeg blir hgrt, smiler Schive.
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Bladder cancer has
our full attention

At Photocure, we're passionate about leading change in the
treatment of bladder cancer. Our collaboration with eminent
physicians, hospitals and researchers has one clear focus:
to help shape a future where the management of bladder
cancer is optimised at every stage — from diagnosis to
treatment, to patient care and education. Only by doing so,
can we ensure bladder cancer gets the attention it needs.

Photocure ASA, Hoffsveien 4, NO-0275 Oslo, Norway - www.photocure.com

PHOTOCURE®
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Landsmgte
Pa grunn av koronapandemien vil det
i ar bli arrangert digitalt landsmaeote i

Blaerekreftforeningen
Tid: Torsdag 22.04.2021 kl. 18.00

Fullstendig saksliste vil veere tilgjengelig for alle medlemmer senest 2 uker for det
digitale drsmgtet.

Valgkomiteen kan kontaktes her:
audhillsund@hotmail.com eller stine.buan@hotmail.no

Alle medlemmer og stattemedlemmer har forslagsrett.
Alle medlemmer som har betalt kontingent har materett og stemmerett.
Stattemedlemmer har mgterett, men ikke stemmerett.

Pamelding innen 19.04. via pAmeldingsskjema pa var nettside (www.blaerekreft.no),
via telefon 474 89 600 eller via e-post til post@blaerekreft.no

Siden situasjonen ikke tillater at vi kan samles til et felles arrangement na, sa haper vi
pa a kunne invitere til en stgrre landskonferanse i lapet av hgsten i stedet.

Tillitsvalgte i Bleerekreftforeningen

Daglig leder: Anita Eik Roald aeroald@blaerekreft.no 930 48 535
Styreleder: Tore Dammann Langballe torelangballe@blaerekreft.no 907 77 841
Nestleder: Knut-Arne Jargensen knjorgen@blaerekreft.no 906 34 906
Styremedlemmer: Anita Barvang Ihlang aihlang@blaerekreft.no 995 12 845
Svein Laberg s-lab@blaerekreft.no 91342 884
Elin Schive elin.schive@gmail.com 41542082
Hans-Petter Isaksen hans-petter.isaksen@uib.no 454 29 866
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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 urinveiene,
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 4 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 Blaerekreftforeningen 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, paragrende eller stattemedlem.
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