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Leder

På tide å ta blærekreft på alvor!
For å kunne bekjempe og behandle blærekreft er vi nødt til å vite hvor­
dan den fungerer. Det gjelder for behandlere, forskere, legemiddel­
industrien og for oss som blir rammet. Men for å forstå kreften, må vi ha 
data. Og vi må ha mye data. Først når vi har det, kan alle de som kjemper 
mot blærekreften gjøre fremskritt. Komme nærmere løsninger. Og det 
er her et kvalitetsregister for blærekreft kommer inn. 

Blærekreft er den femte største kreftformen blant menn i Norge. I 2021 
fikk 1376 menn og 495 kvinner blærekreft. 241 menn og 108 kvinner døde av 
blærekreft i 2020. Samtidig er det den eneste av «de store» kreftformene 
som ikke har et kvalitetsregister. 

Formålet med kvalitetsregistrene på kreftområdet er å bidra til å styrke 
kvaliteten på helsehjelpen som gis til kreftpasienter. Behandling av blære-
kreft er omfattende, og svært krevende for pasientene. Risikoen for tilbake
fall er høy, det er rundt 70 prosent sjanse for tilbakefall etter behandling. 
Det krever dermed store ressurser i forhold til oppfølging og kontroller for 
å oppdage tilbakefall tidligst mulig. Pasientene må ofte ha livslang oppføl-
ging, og mange må leve med stomi/ pose på magen med de konsekvensene 
det har for livskvalitet. Den samfunnsøkonomiske kostnaden vil også være 
betydelig. 

En følge av manglende kvalitetsregister på blærekreft er blant annet at 
behandlende sykehus ikke får tilstrekkelig tilbakemelding på om pasien-
tene får riktig og god behandling. Man risikerer at beste praksis for behand-
ling ikke benyttes ved alle sykehus. Manglende kvalitetsregister innebærer 
også at det ikke hentes inn data som kan benyttes i forskning som igjen kan 
danne grunnlaget for kvalitetsforbedring i behandlingen.

Blærekreftforeningen og Kreftforeningen er sammen i dialog med Helse 
Sørøst og Kreftregisteret om å sikre midler og ressurser for å få dette på 
plass. Så langt har vi ikke fått lovnader om midler til at Kreftregisteret 
kan starte opprettelsen av 
Kvalitetsregisteret for blære
kreft.  Vi har fått positive 
signaler. Men det er ikke 
tilstrekkelig. 

Vi har ventet lenge nok. Nå 
må det komme en løsning.  
Vi gir oss ikke før vi har et 
nasjonalt kvalitetsregister  
for Blærekreft på plass! 

Hilsen Tore

Blærekreftforeningen
Rosenkrantz’ gate 7
0159 OSLO
Telefon: 47 48 96 00
post@blaerekreft.no 
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Tekst: Rannveig Øksne

Blærekreftforeningen gjennomførte nylig 
en spørreundersøkelse blant blærekreft-
pasienter, både medlemmer og ikke-med-
lemmer. Med 168 individuelle svar er vi 
svært fornøyde med oppslutningen. 

Blod i urinen vanligste symptom
Hele 74 prosent av de spurte svarte at 
de hadde synlig blod i urinen før de fikk 
diagnosen. Gjentatte urinveisinfeksjo-
ner, endring i vannlatningsmønsteret, 
smerter eller svie svarte mange at de 
hadde erfart som symptomer. 70 prosent 
av de med symptomer oppsøkte altså 
lege, mens 14 prosent hadde ikke symp-
tomer, men ved legeundersøkelse ble 
det oppdaget blod i urinen. Fem prosent 
svarte at de ikke hadde symptomer, men 
at sykdommen ble oppdaget tilfeldig.  

For mange blir ikke tatt på alvor
Av de 70 prosentene som svarte at de 
oppsøkte lege på grunn av symptomer 

opplevde 30 prosent at de ikke ble tatt 
på alvor første gang de oppsøkte lege 
med symptomer. Dette er helt klart noe 
som bekymrer Blærekreftforeningen 
og som forsterker viktigheten av vårt 
opplysningsarbeid, som også retter seg 
mot fastleger. 

Varierende ventetid før diagnose
Undersøkelsen viste også at tidsrommet 
fra pasienter opplever symptomer til de 
får diagnose varierer. 36 prosent svarte 
at de ble diagnostisert under én måned 
etter at de fikk symptomer, 24 prosent 
svarte at det tok mellom én til tre måne-
der før de ble diagnostisert, mens 14 
prosent ventet i tre til seks måneder før 
diagnosen ble stilt. Åtte prosent måtte 
vente seks til ni måneder, To prosent 
ventet ni til tolv måneder, mens hele 16 
prosent svarte at det tok over ett år før 
de fikk diagnosen, noe som selvfølgelig 
er altfor lenge. 

Mange er fornøyde med kontroll­
regimet
72 prosent svarte at de var ferdige med 
behandling og går til kontroller. Hele 66 
prosent opplever kontrollregimet trygt 
og er fornøyde, mens åtte prosent er 
ikke fornøyde og kjenner seg ikke trygt 
ivaretatt. 7 prosent ønsker seg hyppigere 
kontroller, og 28 prosent svarer at de 
ønsker seg én fast lege som følger de 
opp. Behovet for en fast kontaktlege er 
noe Blærerkeftforeningen har belyst ved 
flere anledninger og noe vi vil fortsette å 
sette fokus på. •

I vår ferske spørreundersøkelse blant blærekreftpasienter svarte nesten 
70 prosent at de oppsøkte lege på grunn av symptomer – dette er et tall 
vi gleder oss over! Vi jobber for å spre kunnskap og øke bevisstheten 
rundt hva som kan være symptomer på blærekreft og oppfordrer sterkt 
til å oppsøke lege ved blod i urinen eller andre endringer. 

Sterk oppslutning rundt  
spørreundersøkelse
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Ønsker flere til Impress-studien
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Tekst og foto: Eddy Grønset

– Det er urovekkende få med tanke på at 
blærekreft er en såpass stor kreftgruppe. 
Her må både leger og pasienter bli mer 
oppmerksomme på den muligheten som 
ligger i denne studien, sier professor 
og prosjektleder for Impress Norway, 
Åslaug Helland. 

Bak studien som Helland leder, står 
en rekke norske sykehus, og legemiddel-
selskapene som deltar gir medisinene 
som brukes gratis. Studien har vakt 
oppsikt internasjonalt, og det norske 
forskermiljøet fikk nylig publisert en 
artikkel om prosjektet i det prestisje
tunge tidsskriftet Nature Medicine. 

– Impress er den kliniske studien, 
og vi baserer eventuell behandling på 
analyse av kjennetegn ved kreftcellene. 
For å gjøre dette bruker vi InPreD, som 
er en offentlig utbygd infrastruktur for 
presisjonsmedisin på kreftområdet. 530 
gener sjekkes for mutasjoner og genfor-
andringer. Myndighetene har bevilget 
mye midler til denne infrastrukturen, 
og flaskehalsen i dag er å få bygd ut nok 
laboratoriekapasiet og kompetanse på 
analyse i hele Norge, forteller Helland. 

Utfordringen for å få flere 
med på studien, er med andre ord 
diagnostikken. 

– Per i dag er det bare Oslo Univer-
sitetssykehus (OUS) og Ahus som er i 
gang med å gjøre disse analysene, men vi 
tror at Haukeland Universitetssykehus, 
Universitetssykehuset i Nord-Norge, 
Stavanger Universitetssykehus og 
St.Olav skal komme etter i løpet av det 
kommende året. Frem til nå tar OUS og 
Ahus imot prøver fra hele landet, men 
dette er tidkrevende analyser så kapasi-
teten er begrenset, sier hun.

Gir nye muligheter
– Før vi fikk analysene på plass, kunne 
vi ikke tilby denne type behandling i 
Norge. Da visste vi at det kom medisiner 
som vi ikke kunne bruke i Norge, om 
vi ikke sjekket for disse biomarkørene. 
Finner vi treff på en kreftmutasjon og 
en medisin som vi vet kan ha effekt 
mot denne mutasjonen, kan vi prøve 

behandlingen, så sant vi har tilgang på 
medisinen. Av de pasientene som har 
startet behandling til nå, ser vi at 43 
prosent har nytte av behandlingen etter 
16 ukers behandling. Det er vi veldig for-
nøyd med. Dette er jo pasienter som har 
prøvd det meste, og hvor det egentlig 
ikke var så mye annet å tilby, sier Åslaug 
Helland. 

Får flere og flere legemidler
Da de startet studien i 2021 hadde de 
åtte legemidler de kunne velge blant 
i studien. Etter hvert har det kommet 
flere til. Nå har de 17, 
og Helland regner 
med at de vil komme 
opp i 22 ulike medi-
siner i løpet av neste 
halvår.

– Vi jobber for å 
få med flere legemid-
delselskaper. Selskapene gir medisinene 
som brukes i studien gratis samtidig 
som de gir 50 000 kroner i støtte til 
sykehuset hvor behandlingen foregår. 
Det er klart at desto flere medisiner vi 
har å velge blant, desto flere muligheter 
har vi til å gi flere et tilbud om delta-
kelse. I dag har vi medisiner som spen-
ner fra det som kalles parphemmere til 

målrettet behandling og immunterapi. 
Vi dekker mange ulike varianter, og det 
er det som gjør denne studien så spen-
nende. Nå kan vi altså gi pasienter som 
har vært gjennom standard behandling 
og som ikke lenger har nytte av denne, 
et nytt tilbud, sier Åslaug Helland.

Gir en ny mulighet
Så langt har som nevnt 359 pasienter 
signert samtykke på at de vil være med i 
studien. 300 av disse er ferdig med diag-
nostikken, og av disse har 68 fått tilbud 
om behandling.

– Det betyr at 23 prosent av de 
som har blitt med har hatt en mutasjon 
som vi har et legemiddel vi kan bruke 
mot. Samtidig har 10-15 pasienter fått 
tilbud om å delta i andre studier eller 

behandlingsprogram 
med nye legemidler. 
Litt over halvparten av 
deltakerne går tilbake 
til standard behandling. 
Mange av pasientene 
som ikke får tilbud om 
behandling via Impress 

Norway, er fornøyd fordi de i alle fall har 
utforsket alle muligheter. Så får vi håpe 
at det kommer flere medisiner til etter 
hvert slik at enda flere får mulighet til ny 
og mulig effektiv behandling. Håpet er 
jo også at vi med studien kommer frem 
til resultater som gjør at enda flere kan 
få målrettet behandling som standard 
behandling, sier Åslaug Helland. •

Så langt har 359 pasienter vært inne til vurdering for å delta i 
Impress-studien, bare fire av dem har vært blærekreftpasienter.

I noen kreftsvulster er det spesifikke genforandringer som driver kreftutvik­
lingen, og for noen kreftformer er det utviklet medisiner som kan hemme 
denne kreftutviklingen. 

I Impress-studien brukes den offentlige diagnostiske infrastrukturen InPreD, 
for å se om der er genforandringer eller andre molekylære kjennetegn ved 
kreftcellene som indikerer nytte av gitte medisiner. Dersom slike kjennetegn 
finnes, vil man undersøke om det er grunn til å forsøke noen av medikamen­
tene som er tilgjengelige i studien, som da kan være tilgjengelig for voksne 
pasienter med avansert kreftsykdom som har fått standard behandling. Dette 
vil være godkjente medikamenter som brukes på andre kreft-diagnosegrup­
per. I mange kreftsvulster finnes ikke slike genforandringer, og da vil ikke 
denne type behandling ha noen effekt.

Impress-studien

23 prosent av de som 
har blitt med har hatt en 
mutasjon som vi har et 

legemiddel mot
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Skaaheim Haug er leder for Norsk Urolo-
gisk Cancergruppe (NUCG), som er orga-
nisert under Onkologisk Forum. NUCG 
er paraplyorganisasjon for fire uro-on-
kologiske faggrupper; nyre, prostata, 
testikkel og blære, som utgjør nesten 25 
prosent av alle nye krefttilfeller i Norge. 
Per i dag arbeides det med å inkludere 
en femte fagruppe, nemlig peniscancer. 
NUCG’s faggrupper bidrar aktivt i studier 
og til utarbeidelse av nasjonale handlings-
program. 

Medlemmene i NUCG’s faggruppe 
for blære og urotelkreft, i kortform 
Norsk Blærekreftgruppe eller NUCG 
Blære - inngår også i Helsedirektoratets 
Handlingsprogramgruppe for Blære- og 
urotelkreft, som Skaaheim Haug også 
leder. Gruppen har ansvar for å skrive de 
nasjonale retningslinjene, som baseres på 
tilgjengelig litteratur og forskning, samt 
de europeiske retningslinjene som utgis 
av den europeiske urologiforeningen. 

– I vårt arbeid for Helsedirektora-
tet jobber vi for å fremme oppdatert 
kunnskap og forskning om blærekreft og 
komme med anbefalinger om behandling. 

Skaaheim Haugs tredje hatt er rollen 
som leder for prosjektgruppen i Kreft
registreret som arbeider med å etablere et 
nasjonalt kvalitetsregister for blærekreft. 

– Status her er at registeret egentlig 
er ferdig utarbeidet, men vi venter på å 
bli godkjent som et nasjonalt kvalitets
register og finansieringen av dette. Per 
i dag ligger saken hos Helse Sør-Øst, 
forklarer Skaaheim Haug. 

Aktivitet på studiefronten
Mens det innen mange kreftformer 
myldrer av studiemuligheter er det ikke 
slik innenfor blærekreft. Hva kommer 
dette av? 

– Et problem med mange studier 
som er drevet av legemiddelindustrien, 
er at inklusjonskriteriene kan være smale 
slik at få pasienter egner seg. Ofte dreier 
det seg om store internasjonale studier 
på medikamenter, og vi ser at mange av 
de protokollene som har vært inkludert 

Urolog med mange hatter
Forsker og urolog Erik Skaaheim Haug jobber til daglig som 
urolog ved Sykehuset i Vestfold og er svært engasjert i alt som 
skjer på blærekreftområdet i Norge. I tillegg har han sagt ja 
til å svare på spørsmål som kommer inn til «Spør urologen» i 
Blærekreftforeningen. Det er vi takknemlige for! 
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til nå har vært svært krevende å delta i. 
Ofte er det også slik at mange av pasien-
tene rett og slett er for gamle, skrøpelige 
eller syke til å delta. Studiene krever 
ofte også dedikerte studiesykepleiere 
som dessverre er mangel ved mange 
sykehus. Det gjør det veldig vanskelig for 
oss å rekruttere pasienter som oppfyller 
kravene i studiene. 
Er det noen aktuelle studier på gang 
som kan være interessant for norske 
blærekreftpasienter? 

– Nordisk urotelcancergruppe, hvor 
jeg også er medlem, har flere studier 
gående. Blant annet en cystektomi-regis-
terstudie. I denne studien sammenligner 
vi resultater og ser på effekt av dagens 
cystektomipraksis, for eksempel neo-
adjuvant kjemoterapi, mulige kliniske 
markører, overlevelse og komplikasjoner. 
Dette er en studie som det dessverre 
har tatt tid å få godkjenning på plass for, 
men vi håper å kunne delta med norske 
pasienter i løpet av siste halvår i 2022. 

Et annet prosjekt som er på gang 

er en studie på En bloc reseksjon ved 
TURB, der blærekeftsvulsten tas ut i ett 
stykke, isteden for i biter, slik det gjøres 
i dag. Håpet er at dette skal gi bedre 
preparater til patologisk undersøkelse og 
sikrere stadie-vurdering. 

Det jobbes også med en studie av 
En bloc cystectomi der blære og lymfe
knuter fjernes i ett stykke. Metoden er 
utviklet og ble presentert i et tidligere 
nummer av URO av overlege Eirik Kjøbli 
ved St. Olavs Hospital. Dette vil være en 
multisenterstudie i Norge som vi håper 
vil bli igangsatt i løpet av 2023. 

Samarbeid med Blærekreft­
foreningen
Skaaheim Haug var nylig invitert på 
besøk i kvinnegruppen i Blærekreftfore-
ningen, noe han satte pris på. Fremover 
ser han for seg ytterligere samarbeid 
med foreningen. 

– Sammen kunne vi for eksempel 
sett nærmere på livskvalitet hos blære
kreftpasienter. Hvilke konsekvenser 

får behandlingen for pasientene, og 
særlig for kvinnene? Hvordan påvirker 
behandling seksuallivet? Dette er temaer 
som vil være nyttig å vite mer om for oss 
som behandler blærekreftpasienter og 
for Blærekreftforeningen i sitt arbeid for 
pasienter og pårørende. •

Urolog med mange hatter

Erik Skaaheim Haug besvarer spørsmål 
som kommer inn til «Spør urologen» 
via nettsiden til Blærekreftforeningen. 
Her kan du stille generelle spørsmål 
knyttet til blærekreft, men vær obs på 
at tjenesten på ingen måte erstatter en 
legekonsultasjon, og personer som har 
akutte problemer eller symptomer de 
går og kjenner på, må oppsøke lege for 
å få dette undersøkt. 

blaerekreft.no/spor-urologen/ 

Spør urologen

Bladder Cancer Care

Vi jobber med utvikling av medisiner for behandling av blærekreft

Billingstadsletta 19B, 1396 Billingstad
Telefon: 90638104
Email: info@medac.no
www.medac.no
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Ny sjanse i klinisk studie
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Fire år etter blærekreftdiagnosen ble 
Steinar rammet av tilbakefall med spred-
ning. For få år siden ville dette betydd en 
snarlig død. 

Fikk diagnosen raskt
Helt plutselig, en kveld høsten 2015, 
tisset Steinar blod. Med en kone som 
er spesialsykepleier fikk han kontant 
beskjed om å gå sporenstreks til fast
legen. Derfra gikk ferden raskt videre til 
Drammen sykehus hvor det ble utført 
cystoskopi som viste at Steinar hadde 
blærekreft med svulst som hadde vokst 
inn i muskelvevet. Det ble bestemt at 
blæra måtte fjernes, men at han i forkant 
måtte gjennom cellegiftkurer. 

– Jeg havnet i pakkeforløpet for 
blærekreft, alt gikk temmelig raskt og 
det ble lagt en plan for hva som skulle 
skje fremover. På tampen av desember, 
etter seks cellegiftkurer, ble blæra ope-
rert ut og det ble konstruert en ny blære 
med tynntarmen, en såkalt neoblære. 

Alt i alt fungerte det meste som det 
skulle for Steinar de neste fire årene. 
Han gikk til kontroller og alt så fint ut, 
helt til legene plutselig oppdaget en 
forstørret lymfeknute. 

Tilbakefall
– På grunn av Steinar sin historikk ble 
det slått alarm umiddelbart. Fordi lymfe
knuten satt helt inntil hovedpulsåren i 
ryggen måtte de vente på at den skulle 
vokse seg stor nok til at legene turte å 
gå inn og ta prøver av den. Prøveresulta-
tene viste at det dreide seg om tilbakefall 
av blærekreften med spredning. 

– Å få beskjed om at jeg hadde 
fått tilbakefall var utrolig tøft. I tillegg 
fikk jeg vite at dette normalt sett var 
uhelbredelig. Jeg ble forespeilet en celle
giftkur på sykehuset, og at det var det 
tilbudet jeg kunne få. 

Tilbud om klinisk studie
Steinar sin lege kjente til at det muligens 
kunne være en åpning for at Steinar 

kunne komme med i en studie ved 
Akershus universitetssykehus, og tok 
kontakt med leder for studien der. Etter 
en god del tester fikk Steinar tilbud 
om å delta i studien, hvor han skulle 
få en kombinasjon av immunterapi og 
cellegift. 

– Da jeg fikk forespørselen var jeg 
ikke i tvil, dette måtte jeg bare si ja til! 
Heldigvis ble jeg godkjent, og i april 
2020 startet jeg på behandlingen. 

Steinar fikk to typer cellegift og én 
type immunterapi hver fjerde uke. I til-
legg fikk han mellombehandlinger med 
cellegift hver fjortende dag. 

– Det var en tøff behandling, men 
jeg følte at jeg klarte meg noenlunde bra. 
Etter tre-fire kurer begynte det riktig-
nok å røyne på, men jeg beit tennene 
sammen og klarte å holde ut gjennom 
seks behandlinger. 

Friskmeldt!
I midten av august 2020 var Steinar fer-
dig, da kunne legene se at kreftsvulstene 
så og si var forsvunnet. Deretter ble han 
satt på immunterapi hver fjerde uke, 
som han skulle gå på i to år. 

Han har hatt en del bivirkninger, 
både alvorlig og mindre alvorlige, det 
er vanskelig å si om det er på grunn av 
immunterapien. Blant annet fikk han 
betennelse i bukspyttkjertelen, som 
førte til at han måtte utsette behandling. 

– Da jeg skulle i gang igjen, hadde 
jeg et møte med lederen for studien, Jan 
Oldenburg, hvor vi gikk gjennom testre-
sultatene mine og jeg fikk beskjed om at 
resten av behandlingen skulle avsluttes. 
Der og da ble jeg veldig bekymret! Men 
utrolig nok var resultatene mine så fine 
at Oldenburg erklærte meg for kreftfri! 
Det var julekvelden og 17. mai på en 
gang! Det har egentlig ikke gått opp for 
meg ennå! Jeg kan ikke få fullrost studie-
opplegget jeg var så heldig å få ta del i. 
Alle involverte har vært helt fantastiske 
og oppfølgingen har vært utrolig bra. 

Legger vekk sykdommen 
– I dag tar jeg CT og blodprøver hver 

tredje måned, og det skal jeg gjøre i fem 
år fremover. Selv om det ser veldig bra 
ut nå så kjenner jeg på spenning knyttet 
til hver kontroll. Men jeg går ikke og 
gruer meg til kontroller og er flink til å 
legge vekk sykdommen. 

Å ikke snakke for mye om sykdom-
men er et bevist valg Steinar har tatt, 
også hjemme med kona og familien. 
Da Steinar ble operert for første gang 
tok han kontakt med andre i samme 
situasjon gjennom Blærekreftforenin-
gens Facebookgruppe, og har siden 
vært engasjert i foreningen og er i dag 
likeperson. Han er også aktiv i den lokale 
Buskerud-gjengen i Blærekreftforenin-
gen, der gjelder samme regel, når de 
treffes tar de gjerne fem minutter med 
sykdomsprat før samtalene dreier seg 
om andre temaer. 

Ingen dørstokkmil
– Jeg tok et lite oppgjør med meg selv 
da jeg kom med i studien og så for meg 
to år med behandling. Hvordan skulle 
jeg løse dette – skulle jeg legge meg 
på sofaen? Jeg satt meg ned og tenkte 
gjennom hva jeg ønsket å bruke tiden 
min på, og fant noen små nettverk som 
jeg engasjerte meg i. I dag er jeg aktiv 
i Drammen historielag, jeg er med i 
dugnadsgjeng som vedlikeholder park
anlegget ved Gullskogen gård, og så er 
jeg med i Losjen i Drammen. Hver uke 
møter jeg en fast gjeng med venner og 
tidligere kollegaer til kaffe og diskusjon 
av verdensproblemer, og så er jeg flink til 
å gå og sykle turer. Summen av alt dette 
har holdt meg oppe og fungert som fri-
minutt når ting har stått på som verst! •

Steinar Bjølgerud (66 år) takker muligheten han fikk 
til å delta i en klinisk studie for at han lever. I dag er 
han erklært frisk. 
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Stå på kravene!
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Tekst: Rannveig Øksne  Foto: Privat

Ved blålysmetoden sprøytes det inn et 
fluorescerende stoff som gjør at alle 
kreftceller lyser rødt når cystoskopet er 
utstyrt med både blått og vanlig hvitt 
lys. Dermed kan legen oppdage CIS, som 
er vanskelig å oppdage, og veldig små 
svulster i blæren og sikre at alt blir fjer-
net. Det er dessverre ikke alle sykehus 
som har utstyr for blålys per i dag. 

– Det er svært uheldig at dette ikke 
er et tilbud alle pasienter får, det skal 
ikke være slik at tilbudet er forskjellig 
ut ifra hvor pasienten bor. Blålys er 
en investering for sykehusene, som på 
sikt kan være med på å forhindre at en 
pasient for eksempel må fjerne blæra, 
sier Chava. 

Sjokk å få diagnosen
Chava har CIS (carcinoma in situ – flate 
kreftforstadier i slimhinnen) og høygra-
dige svulster. CIS er særlig vanskelig å 
oppdage og krever ofte et langt behand-
lingsforløp med stadige BCG-skyllinger. 
Kreftdiagnosen kom som et sjokk og 
startet med at hun plutselig tisset blod 
under en helgetur til København i 2016. 
Hastetime hos fastlege etter hjemkomst 
førte til at hun ble sendt til CT og der
etter til urolog på Ullevål. På cystosko-
pien så legen umiddelbart at det dreide 
seg om blærekreft. 

– Det var en uvirkelig og sjokkartet 
opplevelse, jeg hadde egentlig ikke trodd 
at det skulle være noen ting. Mens jeg 
lå på undersøkelsesbenken, med bena 
i været og gjennomgikk min første 
cystoskopi, sa legen rett ut at jeg hadde 
blærekreft. Jeg klarte ikke å si noen ting, 
og gikk bare ut fra undersøkelsen mens 
tårene presset på. Heldigvis plukket en 
sykepleier meg opp på vei ut og snakket 
med meg! 

Satt seg inn i behandlingen
Chava ble satt opp til operasjon og fikk 
utført TUR-B seks uker senere. På bio-

psiene som ble sendt inn i etterkant ble 
det gjort funn av CIS i tillegg til ordinær 
blærekreft. Ved CIS og høygradig skulle 
Chava få tilbud om BCG-skyllinger og 
hun skulle kontaktes i løpet av fire uker 
etter operasjonen. Det tok to måneder 
før hun ble kontaktet, og legen som 
ringte nevnte ikke BCG. 

– Jeg hadde lest meg opp og satt 
meg inn i hva jeg hadde krav på, derfor 
visste jeg også at det var BCG jeg skulle 
ha og fikk fortgang i behandlingen. Mitt 
råd til andre pasienter er å sette seg inn 
i Helsedirektoratets retningslinjer for 
behandling av blærekreft slik at man vet 
hva man har krav på! Jeg opplevde at jeg 
ikke fikk tilbudet som var i veilederen, 
men har hele veien tatt tak i dette og 
krevd at veilederen skal følges under 
min behandling. Takket være oppfølging 
av en fantastisk kreftsykepleier har jeg 
fått alt jeg har krav på. 

Takknemlig for kontrollene
Chava har gjennom tre år fått regelmes-
sige BCG-skyllinger. Etter at behandlin-
gene var ferdige har hun gått til kontroll 
to ganger i året, og er nå over på kontroll 
én gang årlig. 

– Jeg har ikke hatt noen tilbakefall 
og regner meg selv om veldig heldig.     

Pasienter i min situasjon har 70 prosent 
risiko for tilbakefall, og 40 prosent må 
fjerne blæra, i tillegg er det veldig mange 
som ikke klarer å gjennomføre tre år 
med BCG. 

Selv om Chava kjenner på at kon-
trollene trigger bekymring så er hun 
svært takknemlig for at hun er i et trygt 
regime. Hun ønsker å fortsette med 
årlige kontroller også når det har gått ti 
år uten tilbakefall, selv om dette ikke er 
en del av del av det ordinære kontrol-
lopplegget for hennes pasientgruppe. 

Stå på kravene! 
Engasjementet for at pasienter skal få 
det de har krav på har Chava med seg 
inn i arbeidet hun blant annet gjør som 
likeperson i Blærekreftforeningen. 

– I mange tilfeller er det dessverre 
slik at dersom du ikke står på så får du 
ikke det du har krav på når det kommer 
til oppfølging og behandling. Selv om det 
i utgangspunktet ikke skal være pasien-
tenes ansvar så må man følge med på at 
sykehusene ikke kutter behandling. Man 
må ta ansvar for egen sykdom og egen 
behandling. 

Når hun ser tilbake på sitt eget syk-
domsforløp er Chava særlig takknemlig 
for at fastlegen var snarrådig og sendte 
henne videre i systemet. 

– Jeg tenker at fastlegen min kanskje 
reddet livet mitt fordi han reagerte raskt 
og sendte meg videre. Vi er på mange 
måter helt prisgitt fastlegen vår! Jeg 
oppfordrer alle som har blod i urinen om 
å se fastlegen i øynene og si «henvis meg 
til urolog» – det kan redde livet ditt! •

– Jeg mener at alle blærekreftpasienter ved sin første  
TUR-B-behandling skal få blålysmetoden. Det er en av 
mine kjepphester! sier Chava Savosnick (69 år), hun 
ble diagnostisert med blærekreft og CIS i 2016.

TUR-B (Transuretal reseksjon av 
blæretumor) er en operasjon som 
utføres gjennom urinrøret og benyt­
tes i behandling av overfladiske 
blærekreftsvulster. Operasjonen blir 
utført i spinalbedøvelse eller narkose. 
Inngrepet bevarer blæren.

BCG-skyllinger (Bacillus Calmette-
Guerin) gis til pasienter med begyn­
nende invasiv blærekreft og av en litt 
mer aggressiv type (høygradig malign). 
BCG-skyllinger er en immunologisk 
behandling, det vil si behandling som 
påvirker kroppens immun og infeksjons­
forsvar. Når dette stoffet settes inn i 
blæren (via et kateter) oppstår det en 
immunreaksjon i overflatevevet som 
gjør at blæresvulstene skrumper inn og 
forsvinner. 
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Tekst: Rannveig Øksne  Foto: Peter Lukas

Innstillingen han har om å ikke engste 
seg legger han i en viss grad vekk når det 
nærmer seg en ny runde med TUR-B.

 – To dager før operasjonen kjenner 
jeg på at jeg gruer meg, mest til tiden 
etterpå. Det må jeg få lov til. Utover 
det engster jeg meg ikke og tar én dag 
av gangen. Det er også et råd jeg gir til 
andre, og om én dag av gangen blir for 
lenge så ta 15 minutter, ikke tenk på det 

voldsomme som ligger foran deg. Det 
har hjulpet meg masse. 

Klassiske symptomer
Peter var kun 41 år da han han fikk 
symptomer på blærekreft. Han oppdaget 
blod i urinen og måtte oftere på toalettet 
enn før. Han oppsøkte fastlegen flere 
ganger, men fikk beskjed om at han nok 
hadde «nervøs» blære. Uroen over at det 
var noe som ikke stemte førte til at han 
byttet fastlege. Heldigvis sendte den nye 
legen han rett til urolog. 

– Jeg ble raskt diagnostisert med 
blærekreft og gjennomgikk min første 
runde med TUR-B. Både kreftformen 
og behandlingen kunne jeg lite om og 
tenkte at jeg etter operasjonen ville bli 
frisk. Det ble raskt motbevist, kun seks 
måneder senere måtte jeg gjennom 
det samme inngrepet igjen. Den videre 
oppfølgingen var mangelfull for min del 
og preget av lite kommunikasjon med 
legene og stadig bytte av leger. Først i 
dag, mange år senere, har jeg fått én fast 
lege som følger meg opp. 

Peter har fått tilbakefall gang på 
gang, og har siden han fikk diagnosen 

blitt operert omtrent to ganger per år, 
totalt har han gjennomgått 18 TUR-B-
inngrep. 

Cellegiftbehandling i 2020
Imidlertid er det nå to år siden siste til-
bakefall og TUR-B. I 2020 gjennomgikk 
Peter en tøff cellegiftbehandling med 
mitomycin C som ble gitt direkte i blæra 
over flere måneder. Bivirkningene var 
tøffe, og Peter ble fryktelig dårlig. 

– Jeg ble så svak, og kunne knapt 
gå tre trappetrinn uten å bli helt utslitt. 
Selv om det nå har gått lang tid uten til-
bakefall så er nok ikke dette en behand-
ling jeg ønsker å gjennomgå på nytt. 
Cellegiften har gått utover hukommel-
sen min, selv om det er noe bedre enn 
det var så er for eksempel hoderegning 
vanskelig, eller det å huske ord. Fysisk 
merker jeg at jeg blir raskere og oftere 
sliten, selv om jeg i utgangspunktet er i 
god form og trener hver dag. 

I dag går ikke Peter på noen medisi-
ner, men er inne til kontroll hver sjette 
måned. Han har mye arrvev i blæren 
som er med på å sette sitt preg på hver-
dagslivet. 

– Arrvevet har ført til at jeg er helt 
avhengig av å være i nærheten av et toa-
lett til enhver tid. Men, jeg tilpasser meg, 
blant annet har jeg skaffet meg en bobil 
– slik at jeg alltid har et toalett med meg 

Gjennomsnittlig har Peter Lukas blitt 
operert to ganger årlig siden han ble 
diagnostisert med blærekreft som 
41-åring i 2011. 
– Jeg er ikke engstelig og bekymrer 
meg ikke for tilbakefall. Jeg tenker ikke 
på morgendagen. Mitt livsmotto er at 
hvis jeg visste at verden gikk under i 
morgen så hadde jeg fortsatt plantet  
et epletre i dag. 

Ti år med 
tilbakefall

Peter jobbet som yrkesdykker i over 20 år før 
han ble syk. Påkjenningen fra sykdommen og 
behandling gjorde at han etter hvert ikke kunne 
fortsette i den fysisk krevende jobben.
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når jeg er på reise. Jeg er opptatt av å 
finne løsninger og akseptere livet slik 
det er nå. 

Store endringer i livet
Selv om Peter har funnet aksept, tilpas-
ser seg og vet at han for alltid vil være 
påvirket av kreften og behandlingen han 
har vært gjennom, så har blærekreftdi-
agnosen ført til store endringer i livet 
hans. Før han ble syk hadde han jobbet 
som yrkesdykker i over 20 år, en fysisk 
svært krevende jobb. Etter at han ble 
syk og kom i gang med behandling måtte 
han bygge seg opp igjen for å klare å 
fortsette i jobben. Det gikk i tre år før 
han skiftet karriere og ble fotograf. I dag 
jobber han som kunstfotograf og har 
hatt en rekke utstillinger både i Norge 
og utlandet.

– Jeg var heldig som hadde noe å 
falle tilbake på. Fotografi var en hobby 
som etter hvert ble jobben min. 

Opptatt av åpenhet
– Det er en voldsom omveltning å få 
kreft. Jeg har vært utrolig heldig som har 
en kone som er samtaleterapeut, og i til-
legg har jeg fått hjelp av andre terapeu-
ter. Det har ført til gode samtaler rundt 
det å leve med kreft, noe jeg er svært 
takknemlig for og som jeg skulle ønske 
flere kreftpasienter fikk tilgang til. 

I møte med både kjente og ukjente 
har Peter ofte erfart at kreft er et van-
skelig samtaletema som mange er usikre 
på hvordan de skal håndtere. 

– Jeg er bevisst på å være åpen 
når det kommer til kreft. I mitt yrke 
som kunstfotograf får jeg forespørsler 
om intervjuer med aviser eller radio, 
men stiller aldri opp på intervjuer som 
omhandler meg. Kreftsaken er unntaket, 
jeg ønsker å bidra til mer åpenhet og en 
kultur hvor det er enklere å forholde seg 
til og snakke om alvorlig sykdom. •

Peter nyeste kunstprosjekt 
«SERVUS PUBLICUS» er inspirert av 
hans møte med helsevesenet.  
I prosjektet, som består av hybrid­
bilder, beskriver han konflikten 
mellom det organiske og det 
mekaniske elementet i helse­
vesenet. 
– Som kreftpasient har jeg vært 
mye på sykehus og har observert 
hvordan den gode, menneskelige 
delen av omsorgen blir merkbart 
preget av tidspress og oppgaver 
som ikke har med den mellom­
menneskelige omsorgen å gjøre.
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Blærekreft har 
vårt fulle fokus
Photocure er opptatt av å lede endringer i behandlingen av blærekreft.
Vårt samarbeid med fremtredende leger, sykehus og forskere har et klart 
mål: å bidra til å forme en fremtid der behandlingen av blærekreft er 
optimalisert i hvert trinn – fra diagnose til behandling, til pasientbehandling 
og utdanning.

Bare ved å gjøre det kan vi sikre at blærekreft får den oppmerksomheten
den fortjener.

Photocure ASA | Hoffsveien 4, 0275 Oslo | Norway | www.photocure.com
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Her deltok ni personer, både medlemmer og 
ikke-medlemmer. Kommunens kreftkoordi-
nator Hanne Fossli fortalte om sin virksom-
het, før det var kaffe og boller, og god tid til 
prat og utveksling av erfaringer. Blærekreft-
foreningens medlem Knut-Arne Jørgensen 
var til stede og forteller om gode samtaler 
og et vellykket treff.  •

Medlem Elin Schive var initiativtaker til treff på Vardesenteret i 
Trondheim i mars. Her deltok både medlemmer og ikke-medlemmer, 
11 personer totalt. Uroterapeut ved St. Olavs hospital snakket om hva 
urotetapeuter gjør, seksualliv etter blærekreft og behandlingstilbud i 
kommunen. I tillegg var en kreftsykepleier fra Trondheim kommunen 
på plass og informerte om tilbudene i kommunen. Det var også tid til 
kaffe og samtaler, alle deltakerne var engasjerte og et av temaene som 
ble diskutert er dette med hvordan man blir møtt når man kommer inn 
til oppfølging.  •

Buskerudgjengen sin avdeling 
av Blærekreftforeningen 
hadde et vellykket og infor-
mativt treff 30. mars i Helse-
vekst i Drammen sine lokaler. 
Her deltok 20 personer, 
inkludert 5 likepersoner.

Ann Karin Johannesen, 
Kreftkoordinator i Drammen 
presenterte seg og hva de 
kunne bidra med. Det ble en 
åpen og fin dialog. I tillegg 
var det flere som delte sin 
historie, blant annet Steinar 
og Britt som fortalte om 
immunterapi. •

Anita Eik Roald, daglig leder i Blære-
kreftforeningen var 8. april på Dagens 
Medisin sin kreftkonferanse i Oslo. Her 
delte hun sine erfaringer om det å være 
blærekreftpasient i Norge og satte ord 
på hvor enormt viktig det er for pasien-
ter å få mulighet til å være med i kliniske 
studier. 

Hun løftet også frem behovet for å 
få etablert et eget kvalitetsregister for 
blærekreft i Kreftregisteret, noe som vil 
bidra til å sikre like og bedre behand-
lingsmuligheter for alle blærekreftpa-
sienter og øke fokus og kunnskap om 
blærekreft. Dette vil igjen kunne føre til 
flere studier og forskning på området. •

Treff i Arendal 
15. februar

Treff i Trondheim 7. mars 

Treff i Drammen 30. mars Deltok på  
kreftkonferanse
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Tekst: Kjersti juul  Foto: Privat

Bakgrunnen for studien er et arbeids-
krav Høyskolen på Vestlandet og VID 
vitenskapelige høyskole har med syke-
pleierstudenter. Som en forberedelse 
til undervisningen «Åndelig omsorg» i 
første studieår, blir de bedt om å velge 
en person som har erfaring med sykdom 
og snakke med dem om kilder til håp og 
styrke.

– Alle som skal bli sykepleiere må 
kunne snakke med pasienter om disse 
tingene, men også om andre åndelige og 

eksistensielle spørsmål, sier Tove Giske 
som er professor i sykepleie. Sammen 
med Britt Moene Kuven som er første
lektor for helsefag, har hun gjort en 
analyse av studentenes innsamlede 
materiale. Hvor finner du håp og styrke? 
Og hvor henvender du deg når du tren-
ger hjelp? var spørsmålene som ble stilt 
til nærmere 400 pasienter med ulike 
helseplager i alderen 19 - 96 år.

Relasjonelt håp
– Når vi analyserte disse dataene fant vi 

fire hovedkategorier. Den første kaller vi 
relasjonelt håp, der betydningen av fami-
lie og venner kommer klart fram. Det 
trenger ikke være så mange, men å ha en 
som lytter til deg, støtter deg og bryr seg 
om deg er viktig, forteller Giske.

Helsepersonell nevnes også som 
en viktig kilde til håp. Sykepleiere eller 
leger som gir deg følelsen av at de er 
engasjerte i deg og vil deg vel, selv om 
det ikke alltid går vel. Betydningen av at 
helsepersonell ser den enkelte pasient 
og særlig de som kanskje ikke har så 
mange pårørende, kommer tydelig frem 
av studien. 

– Man må forstå at relasjoner i seg 
selv er viktig for å kunne holde fast ved 
håpet for mange pasienter. Hvis man 
har for stivbeinte system som gjør at 

Håp er viktig for å tåle lidelse og kan være avgjørende for hvordan vi 
takler sykdom. Tove Giske og Britt Moene Kuven har gjort en analyse 
av hva som gir håp og styrke hos syke.

Kilder til håp og styrke
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pårørende ikke får være sammen med 
pasienten, kan det gjøre det vanskelig 
for pasienten. Ved flersengsrom kan for 
eksempel utvidet besøk være vanskelig 
hvis pasienten ikke kan gå ut av rommet, 
påpeker Giske. 

Åndelig håp
Mange snakket om det å tro på Gud eller 
en høyere makt i universet, som viktig 
for dem. Å ha en Gud man kan henvende 
seg til, be til og lene seg på var noe som 
ga indre fred og håp hos mange. Å kunne 
snakke med Gud i sitt indre, gjør at man 
kan være ærlig og uttrykke seg uten å 
måtte tenke på mottakerens reaksjoner.
– Blir mange mer opptatt av det 
åndelige hvis de blir syke?

– Annen forskning viser at sykdom 
gjør at man blir mer reflektert på områ-
det. Når man er frisk og livet går mer på 
skinner, tenker man kanskje ikke så mye 
på de store spørsmålene og kjenner ikke 
på sårbarheten i livet. Når du blir syk, 
taper funksjoner eller blir konfrontert 
med døden, er det litt andre spørsmål 
som kommer fram. Mange sier at selv 
om de ikke har en tro, hjelper det å håpe 
at det er noe mer. Dataene våre forteller 
om en undring og åpenhet hos mange, 
forteller Giske. 

En god samtalepartner
Professoren trekker frem sykehuspres-
ter som kloke samtalepartnere uavhen-
gig av hva man tror på.

 – Sykehusprestene er klar over 
makten de har og at pasienter er i en 
sårbar situasjon. De har tid og kompe-
tanse på å snakke med folk i vanskelige 
livssituasjoner. Det er mange som er 
uavklart i sitt eget liv, derfor åpner de 
heller ikke opp for det åndelige i samtale 
med andre. Evangeliserende praksis 
hører ikke hjemme på sykehus, men å 
åpne opp for en samtale om det, er noe 
helt annet. Da er det pasienten som skal 
bestemme hva samtalen skal handle om, 

mens helsepersonell eller sykehusprest 
blir mer som en medvandrer. Dessverre 
blir sykehusprester feilaktig forbundet 
med død av mange. Å få tilbud om å 
snakke med en sykehusprest trenger 
ikke å bety at man er veldig dårlig, men 
det er en veldig god samtalepartner, 
påpeker Giske. 

Håp i naturen
Når man er ute i naturen kan man 
komme på andre tanker, oppleve fred og 
frihet. Det blir et friminutt fra bekym-
ringer og plager man har. Naturen er 
den tredje kategorien som trekkes frem i 
studien over hva som gir håp og styrke. 

– Her nevnes alt fra trening ute til 
det å bare oppholde seg i hagen og se 
hvordan plantene vokser. For noen er 
livssituasjon slik at man ikke har krefter 
eller mulighet til å komme seg ut. Å se 
naturfilmer kan også være med på å gi 
hvile og håp. Pasientene snakker ikke 
nødvendigvis om håp om å bli frisk 
eller å leve lenge, men håp som noe de 
lener seg mot og finner styrke i, forteller 
Giske.
– Gjør håp at man takler sykdom 
bedre?

– Det er ikke alltid så lett å doku-
mentere om du lever lengre av det, men 
du har det garantert bedre når du føler 
at styrken vokser og er håpefull. At du 
kjenner på livskvalitet og glede, gjør at 
du kanskje sover og spiser bedre. Det 
kan bidra til at du også takler sykdom-
men bedre.

Håp i seg selv
Mens de tre andre kategoriene ble 
nevnt i ulike kombinasjoner, snakket en 
mindre gruppe om å finne håp og styrke 
i seg selv.

 – De søkte innover i seg selv og 
stolte mer på seg selv enn på andre. 
Noen hadde nok en livserfaring som 
skuffelse og ulike overgrep, som gjorde 
at det å strekke seg ut mot andre ikke 
falt like naturlig. Personlighet spiller 
også inn her, forteller Giske. 

Hun tror studien kan være fin å 
reflektere over både for syke og syke-
pleiere. Kanskje kan den gjøre at man 
blir flinkere til å fortelle andre hvor 
verdifull man synes relasjonen man har 
med dem er.  •

Tove Giske (t.h) og Britt Moene Kuven mener 
sykepleiere må kunne snakke med pasien­
ter om åndelige og eksistensielle spørsmål. 
Her fra Singapore i 2019 da de presenterte 
forskningen sin på verdenskongressen for 
sykepleiere.

Å få kreft i urinveiene gir erfarin­
ger som man ofte kan føle seg 
alene med. Også pårørende kan 
føle at de er alene med de bekym­
ringer og usikkerhet de møter 
når en av ens nærmeste blir syk. 
Blærekreftforeningen har derfor 
utdannet pasienter og pårørende 
som har vært gjennom sykdommen, 
til å bli likepersoner som kan være 
til støtte for andre som er kommet i 
samme situasjon.

Våre likepersoner treffer du på:

•	 Telefon
•	 Elektroniske kanaler
•	 Besøkstjeneste på sykehus
•	 Vardesenter
•	 Der dere avtaler å treffes

Ønsker du kontakt med en av våre 
likepersoner, send en epost til  
likeperson@blaerekreft.no eller 
ring vår kontakttelefon 47 48 96 00. 

Blærekreftforeningen er 
en forening drevet av blærekreftpasienter, for blære-kreftrammende. 

Del erfaringer  
med en  
likeperson
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Tekst: Kjersti juul  Foto: Dag Bryhn

Alle opplever sorg i løpet av livet. Alt fra 
samlivsbrudd til det å ha det vanskelig 
på skolen, miste anseelse, miste jobb, 
miste rolle, få vanskelig økonomi. Man 
sørger når man mister noen, og ikke 
minst kan man oppleve sorg hvis man 
får en alvorlig diagnose. Dette siste er 
det noe ekstra vanskelig med, i følge 
Hege Sandanger.

Hun er spesialsykepleier og fagko-
ordinator ved Sorgbehandling polikli-
nikk på Akershus universitetssykehus. 
Sandanger har også tilleggsutdanning 
innenfor traumebehandling og kompli-
sert sorgbehandling. 
– Hvorfor er sorgen over å bli alvorlig 
syk så vanskelig? 

– Fordi vi kanskje mer enn noen 
gang brytes mot eksistensielle følelser 

og tanker ved alvorlig sykdom. Hvordan 
vi reagerer og håndterer sorgen vil ha 
individuelle forskjeller. Veldig mange 
som kommer til meg lurer på om de er 
normale. Med sorg åpner det seg for 
mange et mørke, som gir følelsen av å 
miste kontrollen. Da har man et veldig 
behov for å høre om man er normal. 
Typisk for de jeg snakker med, er at 
de enten lurer på om de er unormalt 
følsomme eller unormalt rolige i forhold 
til det som skjer. Spørsmålet en del 
mennesker brytes mot er en eksistensiell 
følelse av – kan jeg klare dette?

Underkommuniserte sider ved 
sorgen
Mennesker er født med både de gode og 
de vonde og vanskelige følelsene i seg. 
Man har disse følelsene av en grunn. De 

skal hjelpe oss og gjøre livet vårt rikere, 
slik at vi kan oppleve glede, men følel-
sene fungerer også som en ventilering 
slik at man kan håndtere livet når det er 
vanskelig. 

– Hvis den vanskelige følelsen blir 
for sterk og man prøver å unngå den, 
eller man gråter dag etter dag blir noen 
usikre på seg selv. Det er gjerne da 
spørsmålet om normalitet melder seg, 
forteller Sandanger.

Hun påpeker at det ikke finnes 
én riktig måte å reagere på. Vi har ulik 
mestringsstil som kan avhenge av blant 
annet personlighet, tidligere erfaringer 
eller oppdragelse hjemmefra. Hvor vi er 
i livet rent kognitivt har også noe å si. 
Ofte reagerer barn og ungdom litt ulikt 
voksne fordi de ikke har samme erfaring 
med livet.
– Hvilke fellestrekk ser du går igjen?

– Det er viktig å si at du eier din 
egen sorg. Det er ingen som kan definere 
hva som er riktig og galt, men det finnes 
noen fellestrekk når man er i sorg: 
Mange opplever et veldig savn, smerte 

– Sorgen over å bli alvorlig syk er ekstra vanskelig, fordi man kanskje 
mer enn noen gang brytes mot eksistensielle følelser og tanker, sier 
Hege Sandanger som jobber ved Sorgbehandling poliklinikk på Ahus.

Sorgarbeideren
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og frykt, men det er snakket mindre 
om hvor sliten man ofte blir av sorg og 
hvilke helsemessige konsekvenser det 
får. Det gjelder selvsagt for den som er 
rammet av sykdom, men også for de 
som er rundt. Man kan få nedsatt energi, 
ernæringsutfordringer, problemer med 
innsovning og søvn og økt sensitivitet 
for lyd, lukt og lys. Dette siste kan ofte 
være utmattende uten at man selv klarer 
å koble det til sorgen.

Smalere toleransevindu
Sandanger forteller at vi alle har et 
toleransevindu. Når du er den trygge 
versjonen av deg håndterer du ulike 
situasjoner ganske godt. Kommer du i 
sorg blir hverdagen presset, du utfordres 
på det eksistensielle og mister i større 
grad kontroll på hva som skal skje. Da 
blir toleransevinduet smalere – man 
blir raskere sint og urolig, fortere trett, 
man fryser lettere og kroppen går inn i 
en slags alarmberedskap som gjør det 
vanskeligere å henge med i den vanlige 
hverdagen.

– En annen underkommunisert 
side ved sorgen, er det faktum at mange 
får hukommelses- og konsentrasjons-
vansker. Dette er noe mange kan få litt 
skamfølelse for, fordi det er mindre 
informasjon om dette. Mange blir redde 
for hvor lenge det skal vare, de vet ikke 
hvordan de skal håndtere det og trekker 
seg i stedet unna kollegaer, arbeidsopp-
gaver eller skoleoppgaver. Endel av de 
jeg snakker med er også såre for at de 
føler en manglende støtte fra nettverket 
sitt.

Setter seg i kroppen
Sandanger påpeker at sorgen setter seg i 
kroppen og leves ut i hverdagen. 

– For hvis ikke sorgen er i kroppen, 
hvor er den da? Vi bærer den med oss. 
De fleste jeg snakker med synes nett-
opp hverdagen er den vanskeligste å 
håndtere.
– Hva kan gjøres for å takle sorgen best 
mulig?

– Informasjon er essensielt. Det 
hjelper å vite hvorfor man reagerer som 
man gjør, men man trenger også infor-
masjon om fortsettelsen – for å kunne 
ha noen mestringsstrategier og verktøy 
på veien videre. Når vi skal mestre noe 
må vi forstå situasjonen, hjernen må 
kunne plassere hva som skjer, man kan 

trenge støtte til å håndtere hverdagen og 
hvordan man kan finne noe meningsfullt 
som ikke handler om det vonde.
– Hva mener du med det?

– Vi trenger alle påfyll av noe som 
er godt, selv om man er i en vanskelig 
situasjon. Det kan eksempelvis være å 
kjenne etter hva man trenger, enten det 
er behandling som roer ned kroppen, å 
søke en person når man trenger trøst, 
eller prøve å gjennomføre en liten eller 
stor drøm man har hatt.

Pendling i sorgen
Innen sorgforskning er man opptatt av 
å kunne pendle mellom to tilstander. På 
den ene siden er man tilstede i sorgen 
og det eksistensielle og kjenner på 
følelsene. På den andre siden er det en 
hverdag som skal gå videre, som krever 
sitt med logistikk og plikter, men der 
man også kan få litt påfyll av det gode.

– Vi ser at det kan være en god 
hjelp å klare og pendle mellom disse to 
tilstandene. Det er nødvendig å gå inn 
i smerten og tillate seg å kjenne på det 
som skjer, men man trenger også en 
pause og unngå å tenke de lange tan-
kene, forteller Sandanger. 

I et familieperspektiv kan den som 
er syk ha behov for å trøstes og være 
i det vonde, mens en annen i familien 
kanskje har fokus på hva man kan gjøre 
for familien rent praktisk i stedet, og 
noen gange er det motsatt.

– Man kan lett misforstå hverandre 
når man befinner seg i ulike tilstander. 
Ungdom vil ofte skjerme foreldrene 

og ikke være til bry og søker ofte ut i 
hverdagen for å få en pause. Gjennom 
musikk, filmer og andre måter å forstå 
sorgen på, befinner de seg likevel i en 
pendling som foreldre ofte ikke ser. De 
minste barna forstår gjerne ikke konse-
kvensene, men merker hva som skjer i 
familien. Det kan samle seg mange store 
tanker i en liten kropp, og de kan ha økt 
behov for nærhet. Samtidig trenger de 
tid til å leke, de leker oftest samtidig 
som de sørger. Ofte merker man sorgen 
hos dem ved at de gråter fortere for små-
ting i hverdagen, påpeker Sandanger.
– Hva kan gjøres for å bedre situasjon 
for unge i sorg?

– Å opprettholde en normalitet i 
hverdagen og gi alderstilpasset infor-
masjon er viktig for barn og ungdom. 
For ungdom kan man informere der det 
passer seg i ulike situasjoner i hverda-
gen, å vise til nettsider og være proaktiv, 
men ikke alltid forvente noe svar tilbake. 
Og det er særlig viktig at de voksne har 
forståelse for at å prestere på skolen 
rent kognitivt kan være vanskelig for en 
periode.

Ingen Quick fix
Hva bør så ligge i verktøykassa til «sor-
garbeidere»? Sandanger trekker frem 
muligheten til å kjenne etter hvordan 
man har det i kroppen – hvor stresset 
man er, hvilke følelser man har og hva 
man har behov for der og da. 

–Det kan hjelpe å avgrense grublin-
gen og tiden til bekymring, ved å legge 
det til visse tider på dagen. Å ta kroppen 

– Sorg knyttet til alvorlig 
sykdom er et tema jeg 
behandler med respekt 
og varsomhet. Det finnes 
ingen raske løsninger eller 
fasitsvar, men jeg kan si 
noe generelt om sorg, om 
min og andres erfaring 
over mange år, sier Hege 
Sandanger. 
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på alvor, gå på tur og bruke pusten til å 
roe seg. Å distrahere seg ved å ha noen 
gjøremål for dagen kan også dempe pla-
ger. Å skrive lister, ha alarmpåminnelser 
på mobilen og et system for hvordan 
man skal huske det viktigste, er også et 
viktig verktøy. For mange kan det rela-
sjonelle og sosiale rundt føles slitsomt, 
da må man tillate seg å skjerme seg litt 
fra andre mennesker for en periode. Det 
finnes strategier å hjelpe seg selv med, 
men ingen verktøy som gir noen «cuiq 
fix», forteller Sandanger.

Hun fremhever å kunne tillate seg 
å pendle i sorgen, med mål om å få en 
viss styrke til det man står i, uten å få 
dårlig samvittighet. Omgivelsene skal 
kunne se at man gjør noe annet enn å 
sørge, uten at man føler på en skam.

Forlenget sorg-forstyrrelse
Det finnes en egen diagnose som kalles 
forlenget sorg. Diagnosen som også går 
under navnet komplisert sorg, brukes 
om voksen etterlatte som har mistet 
noen nære ved død. Den omfatter ikke 
barn og ungdom.
– Hva skiller forlenget sorg fra «nor-
mal» sorg?

–Den mest åpenbare forskjellen er 
at mens man ved «normal» sorg gradvis 
gjenvinner funksjonsnivået, fortsetter 
etterlatte som utvikler komplisert sorg 
å være i den akutte sorgen over måne-
der eller år. Sorgprosessen avspores 
fra det naturlige tilhelingsforløpet. De 
umiddelbare reaksjonene vedvarer med 
uforminsket styrke, forteller Sandanger.

Det antas at rundt 10-15 prosent 
av alle etterlatte voksne uavhengig av 
dødsårsak utvikler kompliserte sorgre-
aksjoner. På den ene siden blir de ofte 
overopptatt av det som har skjedd, sam-
tidig som de kan unngå minner, steder 
og gjenstander som trigger tapsopple-
velsen. Den etterlatte blir fastlåst rent 
følelsesmessig og kognitivt, uten å klare 
å konfronteres med tapet i hverdagen.
– Hva kan man gjør for å behandle 
forlenget sorg?

– Det finnes ulike metoder for 
sorg-spesifikk psykoterapi. Målet er at 
pasienten skal hjelpes ut av den akutte 
sorgen der man er trist hele tiden. Først 
da kan man klare å pendle mer kon-
struktivt i sorgen, slik at man gradvis 
kan få det bedre. •

Tekst: Rannveig Øksne  Foto: Privat

Etter det formelle årsmøtet i foreningen 
var Liv Marit Dørum fra Kreftregisteret 
på plass og snakket om status for å få 
etablert et nasjonalt kvalitetsregister for 
blærekreft. Dette er en sak foreningen 
har jobbet for å få på plass gjennom flere 
år i samarbeid med Helse Sør-Øst, Kreft-
foreningen og Kreftregistrert.

Egen samling for Blærekreft-kvinner
På fredag hadde Blærekreft-kvinner, 
med Audhill Sund i spissen, et eget 
arrangement. Gruppen ble opprettet i 
2019 og har som formål å dele erfarin-
ger, kunnskap og å lytte til hverandre. 
Tema for samlingen var kvinneliv etter 
fjerning av blæra, og gruppen hadde 

Første helgen i april  
arrangerte Blærekreft
foreningen landstreff på 
Olavsgaard på Skjetten. 
Her møttes 32 av  
foreningens medlemmer 
til en hyggelig helg preget 
av god stemning og fine 
samtaler med andre i 
samme situasjon.

Øverst: Olav Rognlien, Steinar Bjølgerud og Bjørn Arvid Gjerde.  
Venstre: Trofaste medlemmer Britt Romsaas og Roar Warloff.  
Høyre: Charlotte Borge-Andersen sammen med Tore D. Langballe og Anita Eik.

Landstreff   2022
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invitert urolog Erik Skaaheim Haug på 
besøk for å fortelle om de ulike løsnin-
gene som er tilgjengelig ved fjerning av 
blæra. Skaaheim Haug var opptatt av at 
samvalg er svært viktig i en slik situa-
sjon, og at kunnskap er helt nødvendig 
for at pasienten skal være i stand til å 
ta et valg om hvilken løsning som er 
ønskelig. Skaaheim Haug snakket også 
om konsekvenser for kvinner dersom 
det er nødvendig å fjerne livmor og 
eggstokker, blant annet hvor viktig det er 
med bekkenbunnstrening. Seksuallivet 
etter cystektomi var også blant temaene, 
Skaaheim Haug er opptatt av nervebe-
sparende prosedyrer ved kirurgi. 

Kvinnegruppen fortsatte samtalene 
også på søndagen under landstreff
helgen, og planlegger et digitalt møte på 

Teams før sommerferien. Andre kvinner 
i foreningen som ønsker å bli med i 
Blærekreft-kvinner oppfordres til å ta 
kontakt med sekretariatet. 

Samtalegruppe for pårørende
Under årets landstreff var det særlig 
fokus på de pårørende. Under seksjonen 
for erfaringsutveksling på søndag var 
det en egen gruppe for pårørende, og i år 
var det også satt av mer tid til nettopp 
erfaringsutveksling, etter tilbakemeldin-
ger fra tidligere år. Charlotte Borge-
Andersen, daglig leder i Pancreaskreft 
Nettverk Norge, delte sin historie om 
det å være pårørende i et innlegg for alle 
deltakerne på landstreffet. 

Livsmestring med sykdom
Psykolog Else R. Heyerdahl holdt et moti-
verende og lærerikt foredrag om det å 
mestre livet når sykdom rammer. Heyer-
dahl jobber til daglig med kognitiv terapi 
og er opptatt av at god indre monolog er 
en viktig mestringsstrategi. Hun løftet 

blant annet frem at det er viktig å gjen-
kjenne destruktive tanker, være bevisst 
på hvordan tanker påvirker deg og hvilke 
tanker du skal lytte til og hvilke du skal la 
passere. Hun snakket også om angst og 
det å engste seg, kom med tips til å takle 
angst og angstanfall, og kom med nyttige 
boktips og lenker som kan være til hjelp.

Lenker: 
www.kognitiv.no og www.sovno.no 

Selvhjelpsbøker:  
Frisk og kronisk syk, Elin Fjerstad   
Operasjon sjølvdisiplin, Agnes Ravatn
Lev godt med sykdom, Torkil Berge og 
Elin Fjerstad
Min vei ut av panikkangsten, Jonas 
Sharma-Bakkevig
Min vei ut av depresjonen, Jonas Sharma-
Bakkevig og Pål Nystuen
Trange rom og åpne plasser, Torkil Berge 
og Arne Repål
Energityvene, Torkil Berge, Lars Dehli og 
Elin Fjerstad. •

Venstre: Liv Marit Dørum kom fra 
Kreftregisteret og orienterte om viktig­
heten av å få på plass et fullstendig 
kreftregister.

Over: Landstreff 2022: 33 personer 
fra Arendal i sør til Grense Jakobselv i 
nord deltok.

Øverst til høyre: Banjo Kari stod for 
underholdningen.

Landstreff   2022
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Visste du at Coloplast 
tilbyr kundeservice 
og produktveiledning 
på telefon?

Våre dyktige sykepleiere  
er tilgjengelig på

     22 57 50 20
Man-fre 9-16

Trine, sykepleier i Coloplast

Coloplast er et registrert varemerke eid av Coloplast A/S © 05-2022
Alle rettigheter er forbeholdt Coloplast A/S, 3050 Humlebæk, Danmark

Ostomy Care / Continence Care / Wound & Skin Care / Interventional Urology Coloplast Norge AS
Postboks 162 Manglerud

0612 Oslo
Telefon 22 57 50 00

www.coloplast.no
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Daglig leder:	  	 Anita Eik Roald	 aeroald@blaerekreft.no	 930 48 535	

Styreleder:	 	 Tore Dammann Langballe	 torelangballe@blaerekreft.no	 907 77 841	

Nestleder:	 	 Knut-Arne Jørgensen	 knjorgen@blaerekreft.no	 906 34 906	

Styremedlemmer:	 	 Anita Barvang Ihlang	 aihlang@blaerekreft.no 	 995 12 845	
	 	 Svein Laberg	 s-lab@blaerekreft.no	 913 42 884	
	 	 Elin Schive	 elin.schive@gmail.com	 415 42 082	
	 	 Hans-Petter Isaksen	 hans-petter.isaksen@uib.no	 454 29 866	

Varamedlem:	 	 Audhill Sund 	 audhillsund@hotmail.com	 977 04 701	
	 	 Bernt A. Andersen 	 berntaand@gmail.com	 970 12 207	

Tillitsvalgte i Blærekreftforeningen

Støtt vårt arbeid  
Vipps: 592541

Blærekreftforeningen er 
foreningen for personer  
som har eller har hatt kreft 
eller polypper i urinveiene, 
deres pårørende og alle 
andre interesserte

Våre viktigste oppgaver er:
•	 Øke kunnskap om sykdommen, behandlingsmu­

ligheter og oppfølging av senskader

•	 Tilby samtaler og støtte fra likepersoner

•	 Være en pådriver for økt forskningsinnsats og at 
flere pasienter får tilbud om kliniske studier og nye 
behandlingsmuligheter

•	 Påvirke myndigheter og helsevesen for å få 
økte ressurser til forskning, behandling og 
rehabilitering

•	 Bygge et lokalt nettverk med møteplasser rundt 
om i landet for blærekreftpasienter og pårørende

Bli medlem
Et medlemskap i Blærekreftforeningen koster 
275 kroner i året.

Meld deg inn via vår nettside  
www.blaerekreft.no

Du kan også melde deg inn ved å ringe vårt 
sekretariat på telefon 47 48 96 00  
eller sende e-post til post@blaerekreft.no 
med navn, adresse, epost, telefonnummer og 
fødselsdato, og om du ønsker medlemsskap 
som pasient, pårørende eller støttemedlem.
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Returadresse:
Blærekreftforeningen
Rosenkrantz’ gate 7
0159 Oslo

Bestilles via din bandagist 
eller apotek fra Validus Engros

KONTAKT:
post@welland.no

Unngå sår hud 
rundt urostomien

Alle platene våre inneholder 
Manuka honning fra New Zealand. 
Manuka honning er antibakteriell, 
forebygger og behandler sår hud.

Pose for nattdrenasje med 
EasifloTM, et unikt system som sikrer 

fri flyt av urin mellom urostomiposen 
og nattposen, og forhindrer lekkasjer.

Bestill
GRATIS VAREPRØVER 

på welland.no

Tetningsringer og plateforlengere 
med Manuka honning. For ekstra 
tilpasning av din urostomi.


