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Leder

Et annerledes ar

2020 endret seg plutselig til & bli et annerledes &r enn vi hadde ventet. P4
godt og vondt. Selv fikk jeg erfare hvor skummel Covid 19 kan vaere. Etter
a ha blitt smittet av viruset i mars ble det noen uker med kraftig sykdom,
og en uro for hva som ville skje. I dag, et halvt ar senere, er jeg fremdeles
svekket, men pa god vei tilbake til normalen. Forhdpentligvis uten varige
men. Men denne type sykdom skal man ikke ha i tillegg til kreften. Den
redselen har mange av vare medlemmer kjent pd i ar. Det har blitt et &r
hvor vi kjenner pa en ny frykt for fremtiden og helsen védr. Men heldigvis
er det lys i tunellen: vaksiner ser ut til & veere pd vei, og helsevesenet har
blitt bedre pa & hdndtere pandemien. La oss hdpe pa et bedre 2021.

Varen har ogsé brakt positive nyheter. I mai ble endelig
Bleerekreftforeningen opptatt som assosiert medlem av Kreftforeningen
av et enstemmig styre. Dette er en stor tillitserkleering til foreningen.
Med dette er Bleerekreftforeningen i samme posisjon som 17 andre diag-
nosespesifikke pasientforeninger innen kreftomréadet. Jeg har allerede
hatt gleden av 4 treffe Kreftforeningens nye generalsekretaer, Ingrid
Stenstadvold Ross, ved flere anledninger. Jeg opplever et genuint gnske
fra Kreftforeningens ledelse og administrasjon om et best mulig samar-
beid, til felles nytte, selvsagt forst og fremst for pasientenes og sakens
beste.

Vi samarbeider allerede med de andre pasientforeningene, utveksler
erfaringer og knytter nettverk. Tilknytningen til Kreftforeningen har ute-
lukkende veert positiv, og jeg er helt sikker pa at det vil fgre til at det blir
lettere & nd vart primaermal som er at faerre utvikler sykdommen, flere
overlever, og at de som lever med blaerekreft skal fa et bedre liv.

Til slutt gnsker jeg 4 si at styret nd satser pa en stgrre tilstedevaerelse
pa digitale flater, og pa trykk. Var gkonomi er sterk, og nye medlemmer
kommer stadig til. Det samme gjgr en rekke
stgttespillere. Det gir oss muligheten til &
avholde flere digitale mgter, og forhdpent-
ligvis til & utgi flere blader og brosjyrer enn
planlagt. Men husk: vi er bare en telefon
unna. Trenger du noen & snakke med er vare
likepersoner, og resten av oss i foreningen
tilgjengelig for deg! S& krysser vi fingrene for
at vi snart ogsa kan mgtes «pa orntli’».

Hilsen Tore
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Fra venstre: Daglig leder i Bleerekreftforeningen Anita Eik Roald, styreleder Tore Langballe, urolog og seksjonsleder ved Baerum sykehus Tina
Shagufta Munir Kornmo, forsker og leder for Forskningsforbundet Guro Elisabeth Lind og Country Manager Nordic fra Photocure Kristin Nyberg.

Den 17. juni kunne Bleerekreft-
foreningen invitere til sitt aller
fgrste webinar med fokus pa
ny forskning og behandling av
bleerekreftpasienter.

Innledningsvis dpnet styreleder Tore
Langballe med at det har veert et kre-
vende, men viktig og spennende &r for
foreningen. I vér ble ogsa Blerekreft-
foreningen assosiert medlem av Kreft-
foreningen og samarbeidet er allerede
godt i gang.

Daglig leder Anita Eik Roald for-
teller at tilbakemeldingen viser at det
er i likepersonstjenesten mange henter
mest. Fjorten likepersoner bidrar til 4
dekke sé & si alle omrader innen blaere-
kreft, slik at bade pasienter og pargrende
har noen & snakke med som har opplevd
det samme som dem.

- Vi har kommet styrket ut det
siste aret og har mottatt stgtte bade
fra det offentlige og privat, i tillegg til
Kreftforeningen, Stiftelsen Dam, Bufdir
og Helsedirektoratet. Vi har en bedre
gkonomisk stilling enn vi har hatt noen
gang, til tross for et turbulent ar. Det
gjgr at vi kan satse enda mer pa det
pasientrettede arbeidet som er det aller
viktigste for oss, sa Langballe.

Urolog ga innsyn i blaerekreft-
behandling

Fgrste gjest ut var urolog og seksjons-
leder ved Baerum sykehus, Tina Shagufta
Munir Kornmo.

- Som urolog sa er en stor del av
pasientgruppen jeg behandler blaere-
kreftpasienter. De kommer til polikli-
nikken for utredning pa bakgrunn av for
eksempel problemer med vannlating og
ofte blod i urinen, sier Kornmo.

Styreleder spgr om hvilke utfordrin-
ger som er de st@rste for pasientene.

- Det har naturlig nok ofte med
urinveiene & gjgre. Nar pasienten har
fatt diagnosen og er i et oppf@lgnings-
opplegg, er det mange kontroller. Man
kan fa hyppige infeksjoner etter disse
prosedyrene, forklarer Kornmo.

En del pasienter bruker lang tid pa
a venne seg til 4 leve med situasjonen.

- Det 4 ha likepersoner man kan
snakke med og ikke minst ha et under-
visningstilbud via dere eller leerings-
og mestringssentrene ved sykehusene,
er viktig for pasientene for a gjgre de
trygge, sa hun.

For noen med den snilleste over-
fladiske typen kan oppfglgingen vaere
rundt fem &r, mens for andre med mer
aggressiv eller hgygradig form, s vil
oppfglgingen veere livslang.

Avslutningsvis spgr Langballe om
hva som er det viktigste i samarbeidet
mellom det medisinske miljget og pasi-
entorganisasjoner.

- Det viktigste er formidling av
kunnskap og for eksempel webinarer
hvor pasienter kan komme med spgrs-
maél og vi kan legge frem det vi vet om
den seneste kunnskapen. Det er viktig
4 ha den kontakten fordi vi som klini-
kere er opptatt av a forske og dere som
pasientgruppe og organisasjon kan bidra
til fokus pa blerekreft, slik at man kan fa
mer forskningsmidler, sier Kornmo.

Urintest kan bli fremtiden

Forsker og leder for Forskningsforbu-
det Guro Elisabeth Lind forteller om
et pagaende forskningsprosjekt ved
Radiumbhospitalet. Et prosjekt du kan
lese mer om pa side 14 i denne utgaven
av URO.

Det kan oppleves som en ubehage-
lig prosedyre & undersgke blaeren med
kamera og det er ifglge Lind et behov for
en mer skdnsom test for denne pasient-
gruppen.

- Vart mal er & kunne utvikle en
urintest. Cellene inne i urinbleeren
fglger med urinen ut og hvis det er kreft-
celler der sa vil de ogsé fglge med.

Siste gjest var Kristin Nyberg,
Country Manager Nordic fra Photocure,
som var invitert til webinaret for 4 blant
fortelle mer om blalysmetoden. Mer
informasjon om den kommer i en egen
sak. Dette er spennende teknologi som
Blaerekreftforeningen kommer til & fglge
tett fremover.
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Tett samarbeid
med Kreftforeningen

I mai ble Bleerekreftforeningen
formelt assosiert medlem av
Kreftforeningen i likhet med
de 17 andre pasientforeningene
innen kreftomradet.

- Dette styrker vart arbeid og apner
mange dgrer bade i forhold til samarbeid
med helsevesenet, satsing pa forskning
og politisk gijennomslag i saker som

er viktig for blaerekreftrammede, sier
styreleder i Blaerekreftforeningen Tore
Langballe.

Han legger ikke skjul p4 at det har
veaert en krevende prosess 4 komme i mél
med denne saken.

- Vi har hatt en grundig prosess
blant vre egne medlemmer, og med
overveldende flertall vedtok vért lands-
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mgte i 2019 4 ga inn for at vi skulle sgke
medlemskap. For & komme i mal med
dette vedtaket har vi gjort en grundig
jobb med & profesjonalisere var egen
organisasjon. Vi har vektlagt 4 ha en
medlemsstyrt organisasjon, og landsmg-
tet har valgt et styre med god spredning
av erfaring bde aldersmessig, geografisk
og med ulik sykdoms- og pargrendeerfa-
ring. Alle styremedlemmer, og forenin-
gens daglige leder er selv blerekreft-
pasienter. Vi har styrket opplaeringen og
oppfglgingen av vare likepersoner, og vi
har startet en systematisering av arbei-
det med brukermedvirkning. Ikke minst
har vi rustet opp vart informasjonsar-
beid. Alt dette har blitt lagt merke til og
verdsatt av Kreftforeningens ledelse, og
det er en tillitserkleering til vart arbeid
at de tar oss inn i familien og samtidig
stgtter vart arbeid gkonomisk, sier
Langballe.

Mange fordeler

- Medlemskapet gir en rekke fordeler for
vér organisasjon, vire medlemmer og
blaerekreftrammede. For det fgrste kom-
mer vi inn i en familie hvor vi sammen
med de andre pasientforeningene kan
dele erfaringer, hente kunnskap og jobbe
for 4 bedre situasjonen for kreftram-
mede. Gjennom et medlemskap knyttes
vi tettere til Kreftforeningens mange
tilbud om blant annet juridisk rddgiving,
lokale mgteplasser, fagseminarer, medi-
sinsk kompetanse, forskningskunnskap
og deres unike Vardesentere. Samar-
beidet gjgr at vi nar bredere ut til bade
pasienter og pargrende som er rammet
av blaerekreft. Kreftforeningen er en av
de st@rste bidragsyterne til kreftfors-
kning i Norge, og vi har som mal med
vért medlemskap 4 jobbe for at en stgrre
andel av disse bevilgningene gar til
blaerekreftrelaterte prosjekter. Det greier



- Medlemskapet i Kreftforeningen viser at den strategien og arbeidet som styret har jobbet med,
blir tatt seriest og stettet, sier Tore Langballe. - Jeg gleder meg til G jobbe tett sammen med

Blzerekreftforeningen for é bedre situasjonen for alle som er rammet av denne sykdommen, sier
Ingrid Stenstadvold Ross. 9

Tilsluttet

vi best ved 4 veere en del av familien, sier
Langballe.

Han har bare positive erfaringer
etter de fgrste manedene som medlem.

- Vi har kommet godt i gang. Vi har
fatt mange gode rad og innspill fra mgter
med ulike fagomrader i Kreftforeningen
og ikke minst har vi fatt en god dialog
med andre pasientforeninger. I tillegg
far vi gkt tilfang av medlemmer i og med
at pasienter som tar kontakt med Varde-
sentrene og Kreftforeningen ogsa blir
tipset om a kontakte oss, sier han.

Forskning blir viktig

Tore Langballe haper ogsa at Blere-
kreftforeningens inntog som assosiert
medlem av Kreftforeningen vil komme
blerekreftforskningen til gode.

- Sé langt har ikke Blaerekreft-
foreningen veert god nok til 4 jobbe for
at det skal komme gkte ressurser til
forskning pa bleerekreft i Norge. Vi ma
fa styrket dialogen med fagmiljger som
kan noe om blerekreft. Vi malsetter &
gjenopplive vart medisinske fagrad, og
jeg legger ikke skjul pa at jeg nd vil bruke

Immunterapi gjgr ikke bare at pasienter
med avansert blerekreft lever lenger, de
lever ogsa bedre med den behandlingen
de far, sa overlege Jan Oldenburg da han
presenterte siste nytt fra blaerekreft-
forskning pa Blaerekreftforeningens
andre webinar 23. september.

Sendingen fant sted like etter at den store
europeiske kreftkongressen ESMO var
avholdt. Under sendingen presenterte
Oldenburg blant annet en studie som
viser at pasienter som har fatt immun-
terapi som vedlikeholdsbehandling etter
innledende kjemoterapi, lever lenger
uten & f4 tilbakefall enn de som bare fikk
kjemoterapi, noe som i dag er standardbe-
handlingen. Han tror denne type vedlike-
holdsbehandling med immunterapi vil bli
den europeiske standardbehandlingen for

vart nyopprettede kontaktnett til & jobbe
for at ogsd Kreftforeningen tildeler flere
forskningsmidler til blaerekreftforskning.
Samtidig er det viktig & papeke at sam-
arbeid med andre organisasjoner innen
kreftomradet ikke skal ta fokus vekk fra
vart primaermal som er & sgrge for at vi
kommer naermere vér visjon om 4 oppnd
at faerre utvikler sykdommen, flere over-
lever, og at de som lever med blaerekreft
skal f4 et bedre liv, sier Tore Langballe.

@nskes velkommen

- Jeg gnsker Blaerekreftforeningen
velkommen som assosiert medlem i
Kreftforeningen, og jeg er glad for at vart
styre enstemmig har sagt ja til ta dere
opp som medlem, sier generalsekre-

teer Ingrid Stenstadvold Ross i Kreft-
foreningen.

- Blaerekreft er en stor kreftform
med over 1750 nye tilfeller hvert &r. Selv
om de fleste heldigvis blir friske, ma
mange leve med et tett oppfglgingsre-
gime resten av livet. Senskader kan vaere
en pakjenning for den enkelte, men er
ogsa forbundet med betydelig samfunns-

avansert bleerekreft om ikke alt for lenge.

Finnes det studier som viser hvor
lenge immunterapi virker?

Ut fra forskning vet man at faren
for tilbakefall avtar jo lengre responsen
har vedvart etter avsluttet behandling.
Fgflekkreft er den pasientgruppen som
begynte med immunterapi fgrst. Her viser
resultater at pasienter lever lenge uten
noen form for tilbakefall.

Det er samtidig viktig 4 veere klar
over at ikke alle pasienter far effekt
av immunterapi. I dag er det standard
behandling 4 gi immunterapi som andre-
linjebehandling, altsa ved tilbakefall etter
innledende behandling. Vi har hdp om at
vi med de siste forskningsresultatene ogsa
kan f aksept for 4 gi immunterapi som
vedlikeholdsbehandling etter innledende
behandling med kjemoterapi, men det er
en kostbar behandling s& det kan hende

S9N
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Organiserte pasientgrupper/foreninger
kan sgke Kreftforeningens styre om
assosiert medlemskap. Idet en forening
har fatt innvilget seknad om assosiert
medlemskap fra Kreftforeningens
styre, trer medlemskapet til foreningen
i kraft. Assosierte medlemmer betaler
ikke kontingent.

De assosierte medlemmene stiller seg
til rddighet for opplysningsarbeid og
for fellesaksjoner innen kreftarbeidet.

12 av 50 representanter i Kreft-
foreningens representantskap velges
av de assosierte medlemmene.

Kilde: Kreftforeningens vedtekter

kostnad. Jeg er glad for at vi i Kreft-
foreningen na sammen med Blaerekreft-
foreningen skal jobbe tett sammen for &
bedre situasjonen for alle som rammes,
sier hun.

at de som sitter pa pengesekken i helse-
vesenet vil ha ytterligere dokumentasjon
pa resultatene fgr det blir 4pnet for dette,
sier Jan Oldenburg.

Det er nd to pagaende studier pa
blerekreft i Norge. Jan Oldenburg for-
talte under Bleerekreftforeningens web-
inar at det na virker som om det er i ferd
med 4 bli mer forskningsinnsats pé dette
omrddet, og han er positiv med tanke pa
at det ogsa kan komme ytterligere studier
i tiden fremover.
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Bleerekreftforeningen har midt

i et koronanedstengt Norge
greid & giennomfgre landsmgte
og legge strategi for arbeidet
fremover. Det digitale landsmg-
tet 1 juni, godkjente bade arsbe-
retning for 2019 og valgte nye
styremedlemmer.

Styreleder Tore Langballe forteller at
arsrapporten for 2019 vitner om at

foreningen har lagt et krevende ér bak seg.

- Samtidig har viktige strategivalg
og ngdvendige grep fgrt til at foreningen
er styrket, og vi har nd en jevn tilgang pa
nye medlemmer, et bedret informasjons-
arbeid mot mélgruppene, et godt sam-
arbeide med det medisinske fagmiljg, og
ikke minst har vi blitt assosiert medlem
av Kreftforeningen. Foreningens drift er
styrket, og den gkonomiske stillingen er
bedre enn noen gang. Etter at arsmgtet
i mars 2019 vedtok styrets anbefaling
om & sgke medlemskap i Kreftforenin-
gen utviklet det seg en konflikt mellom
styret og daveerende daglige leder. Dette
arbeidsforholdet ble avsluttet. Heldig-
vis har vi i lgpet av aret registrert gket
medlemsvekst og ikke minst har vi fatt
en bred anerkjennelse fra det medisinske
miljg som nd informerer sine pasienter
om var likepersontjeneste og vart arbeid.
Et godt samarbeid med helsepersonell er

A £3 kreft i urinveiene gir erfaringer som man ofte kan
fole seg alene med. Ogsa parerende kan fole at de er
alene med de bekymringer og usikkerhet de mgter
nar en av ens narmeste blir syk. Bleerekreftforeningen
har derfor utdannet pasienter og parerende som har
veert gjennom sykdommen, til a bli likepersoner som
kan veere til stotte for andre som er kommet i samme

situasjon.
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avgjgrende for at vi skal kunne gjgre en
god jobb som pasientforening, sier Tore
Langballe.

Viktig likepersonarbeid

Mye av likepersonarbeidet foregar pa
telefon og blir slik sett ikke vesentlig
bergrt av koronapandemien.

- Men det er viktigere enn noen gang
for 4 forebygge isolasjon og ensomhet
iden tiden vi er inne i, og her har vare
14 godkjente likepersoner en viktig
jobb med 4 vaere en samtalepartner for
blaerekreftpasienter som trenger andre a
snakke med, sier han.

Samarbeid med medisinske fag-
miljoer

Langballe forteller at det nye styret leg-
ger vekt pa styrke foreningens informa-
sjonsarbeid. -Det & vare ute med infor-
masjon til de som er rammet er viktig.
Like viktig er det & veere i kontakt med
de som mistenker at de har fatt diagno-
sen. Her er god kommunikasjon med
helsevesenet ogsa viktig. Vi har fatt til et
godt samarbeid med medisinske miljger
og forskningsmiljger rundt om i landet.
Vi er aktive ute pa sykehusene. Dette har
veert krevende i koronatiden hvor vi ikke
har fatt lov til 4 legge ut brosjyrer, men
vi fér tilbakemelding om at flere og flere
urologer og medarbeidere pa de urolo-
giske avdelingene na har fitt gynene opp
for det arbeidet Blaerekreftforeningen
gjgr og det tilbudet vi kan gi til pasient-
gruppen. Malet er at de som kommer i
kontakt med helsevesenet og far diagno-

Telefon
Elektroniske kanaler

Vardesenter

Vare likepersoner treffer du pa:

Besgkstjeneste pa sykehus

Der dere avtaler a treffes
@nsker du kontakt med en av vare likepersoner, send

sen skal fa hgre om oss, og fa tilbudet om
a prate med en av vare likepersoner, sier
Langballe.

Politiske saker

I det nye styret er det flere medlemmer
som har kommunikasjonsfaglig bak-
grunn. Denne kompetansen blir viktig na
som foreningen ogsd planlegger 4 styrke
sitt politiske pavirkningsarbeid.

- BCG-mangel, stgtte til immun-
terapi og mer satsing pé forskning er
noen viktige saker styret vil prioritere i
denne styreperioden. Vi vil ogsé arbeide
for at var pasientgruppe skal fa det beste
tilbudet og at sykehusene bruker utstyr
som gjg@r situasjonen sikrere og minst
mulig ubehagelig for pasientene. Ambi-
sjonen er at vi skal bli mer synlige pa &
markere oss i slike politiske saker, sier
Tore Langballe.

Styret vil ogsa jobbe for a reetablere
foreningens medisinske fagrad.

- Vi trenger den kompetansen.

Tett knytning til det medisinske og
forskningsmessige er viktig. Vi stgtter
en del forskningsprosjekter, og har god
dialog med forskningsmiljger rundt om

i Norge. En viktig del av forskningen
skjer i legemiddelselskapene, og som
forening ser vi ogsa nytten av 4 etablere
gode relasjoner til flere aktgrer innen
legemiddelindustrien. Det har vi gjort
samtidig som vi ogsa skal veere tydelige
pa at industrien ikke setter sa store
profittkrav at det gér ut over pasientenes
tilgang pa den beste medisinen, sier Tore
Langballe.

en epost til likeperson@blaerekreft.no eller ring var

kontakttelefon 47 48 96 00.



Dette er det nye styret

Styreleder: Tore Dammann Langballe
54 ar fra Hosle i Viken. Jobber som
kommunikasjonsdirekter i Aker BP. Pavist
blaerekrefti2017. - Jeg er opptatt av d na
ut til flest mulig a fortelle om var viktige
sak. Ngkkelen ligger i et bredt og godt
samarbeid med pasienter og pararende,
det medisinfaglige miljg, helsevesenet,
farmaseytisk industri og relaterte organi-
sasjoner. Sammen star vi sterkere.

Svein Laberg

71 ar fra Mo i Rana. Pensjonert byg-
ningsingenior. Blaerekreftoperert 2017.
- Jeg er engasjert i styret med
utgangspunkt i mitt arbeid for a drive
temakafe for kreftrammede i Mo i
Rana. Er utdannet Likeperson gjennom
Blaerekreftforeningen, og vil gjerne
bidra mer i dette arbeidet.

Audhill Sund

Bosatt i Bodg, 64 ar. Jobber som barnefy-
sioterapeut. Ble operert med tur-B i 2015,
og har etter det hatt gjentatt fjerning av
residiv. - Jeg er likeperson og er engasjert
i Vardesenteret ved Nordlandssykehuset.
En opplyst pasient er min hjertesak. Jeg
har veert aktiv i a sette lys pa kvinner

Nestleder: Knut-Arne Jorgensen

Bosatt i Arendal. Nestleder i styret

siden april 2019. 67 ar, pensjonist.
Operert for blaerekreft i juli 2015. Har
erstatningsblaere.

- Min hjertesak er a gke kunnskapsnivaet
hos legene, slik at sykdommen kan opp-
dages tidligere.

Elin Schive

68 ar fra Inderay i Trendelag. Fikk blaere-
kreftijuli 2017, og fjernet urinblaera i
desember samme ar. Valgte urostomi som
urinavledning, og har ikke hatt problemer
med det. - De to ferste arene var jeg plaget
med sepsis, men har vaert symptomfri hele
det siste aret. Mine hjertesaker for forenin-
gen er mer kontakt med urologisk avdeling
pa sykehusene i mitt omrade, mer kontakt
med den lokale Kreftforeningen, og ikke
minst: Vaere en god likeperson.

og blaerekreft ettersom disse ofte har
symptomer som ikke blir tatt pa alvori

diagnosesammenheng.

Anita Barvang lhlang

47 ar fra Lillestram. Arbeidsufer. Fikk
pavist bleerekreft mai 2018, fjernet svulst
med Tur-B og veert kreftfri siden.

- Siden jeg er kvinne, under 50 og aldri
rayket eller hatt jobb som skulle tilsi at jeg
lettere kan fa bleerekreft, er det viktig for
meg a opplyse kvinner om at dette ikke
kun er en «<manne, rgykeperson» -sykdom.

Hans-Petter Isaksen

58 ar fra Bergen, seksjonssjef,
Kommunikasjonsavdelingen ved
Universitetet i Bergen.

Fikk fjernet bleeren i 2017 og lever et
godt og aktivt liv med urostomi.

- Jeg ansker 4 gjore tjenestene til
Blaerekreftforeningen kjent i Vestland
fylke, blant annet som likeperson pa
Vardesenteret pa Haukeland univer-
sitetssykehus, samt jobbe for utvide
kjennskapen til blaerekreft.

Bernt A. Andersen

49 ar, fra Oslo. Jobber med forretningsutvikling
i TV 2. Fikk pavist hgygradig blaerekreft i 2019.
Har operert bort, og fatt tilbakefall flere ganger
og er i et 3-arig behandlingsprogram med BCG.
- Min hjertesak er at vi jobber for mer forskning
som bidrar til enda mer effektive behandlings-
former. Og sa gnsker jeg at foreningen jobber
med helseforetakene, slik at sykehusene far
mer fokus pd individet under behandlingsperi-
oden. Man skal fole seg ivaretatt som pasient.
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Hverdagsrutinene er viktig na

- Néar man lever isolert, med svaert begrenset eller totalt fraveerende
sosial kontakt med andre mennesker over tid, s er det helt nor-

malt & kjenne pd savn og oppgitthet, stress og uro. Negative fglelser
forsterkes hos mennesker i isolasjon. Det 4 holde pd hverdagsruti-
nene er det viktigste du kan gjgre for & forebygge psykisk uhelse,
sier Tove Gundersen, generalsekretaer i Radet for psykisk helse.

Tekst: Rannveig @ksne Foto: Erik M. Sundt

Selv om samfunnet til en viss grad er
noe mer normalisert enn det var i var, sa
har koronakrisen fgrt til at mange kreft-
pasienter har levd isolert i lengre tid, og
flere velger fortsatt a leve avgrenset fra
andre i varierende grad.

Gundersen lgfter frem de enkle
hverdagsrutinene som den beste méten
4 opprettholde stabilitet i en hverdag
som fgles usikker.

- Rutinene er krykkene nar vi har
det vanskelig. Invester i gode sgvn-
rutiner, legg deg og std opp til samme
tidspunkt. Fortsett med rutiner gjennom
dagen, ta en dusj, spise faste maltider,
sgrg for a fa fysisk aktivitet daglig. Fysisk
aktivitet og psykisk helse henger dgnn

8 Uro nr.2-2020

sammen! Se pa det som en investering;
jeg investerer i min psykiske helse ved
a vere i bevegelse. Det du faktisk gjgr
pavirker om du klarer 4 fa det bedre.

Fem hverdagsglederad

Det er ikke bare gode hverdagsrutiner
som er viktige verktgy for 4 forebygge
psykisk uhelse. Lederen for Ridet for
psykisk helse trekker ogsa frem fem
hverdagsglederad som verktgy for &
ivareta god psykisk helse nir man star i
en uklar situasjon.

- Veer oppmerksom, knytt band,
veer aktiv, fortsett a laere og gi. Disse fem
radene gjelder for alle mennesker i alle
aldre, hele livet. Har du bevissthet rundt
dette gjgr det noe med helsen din.

Dobbel risiko blir dobbel sorg
Kan kreftpasienter veere utsatt for a bli
hardere pavirket av isolasjon?

- Mange kreftpasienter har kjent pa
en dobbel redsel under koronakrisen.
Ikke bare frykter man grunnangsten,
som er kreftsykdommen, i tillegg blir
man fratatt muligheten for a leve livet s
godt man kan fordi man frykter 4 fi en
potensielt farlig tilleggsykdom. Dobbel
risiko blir dobbel sorg. Vi vet at det er
de som har de stgrste pakjenningene fra
fgr som fér de stgrste plagene. Og det
a leve med en kreftsykdom er helt klart
en pékjenning. Det kan ogsé fgre til at
noen tolker smittevernrad strengere enn
man ma. Nar det er sagt sd er vi mennes-
ker ekstremt tilpasningsdyktige, og de
fleste vil komme gjennom denne ekstra
pakjenningen isolasjon fgrer med seg
uten varige skadevirkninger.

Konsekvenser av isolasjon
Hva gjgr mangel pa sosial kontakt med
mennesker over tid?

- Sgvnproblemer, manglende mat-
lyst, tankekjgr, og i verste fall utvikling
eller forverring av psykiske lidelser kan
utlgses av isolasjon over tid. De aller



fleste er omstillingsdyktige, og har
evnen til 4 tilpasse seg. Men jo lengre
dette varer jo vanskeligere vil det bli, det
gjelder de aller fleste. Isolasjon og stort
kontaktsavn over tid er risikofaktorer
for utvikling av psykisk uhelse. Vi vet jo
ikke nér tilveerelsen blir stabil igjen, det
gjgr at mange blir urolige. Vi mennesker
er avhengige av forutsigbarhet, rutiner
og sosial omgang for & ha gode liv, vi er
skrudd sammen slik at det er felleskapet
som i stor grad driver oss fremover.

Gundersen fremhever at det er to
faktorer som henger sammen med hvor
store plagene av isolasjon kan bli.

- Det fgrste er hvorvidt isolasjonen
fgles meningsfull, den andre faktoren
er hvor lenge isolasjonen varer. Det er
enklere a forholde seg til isolasjon der-
som man har et tydelig tidsperspektiv.

- Det & gjgre noe fysisk tror jeg

er viktig. Jeg trener nesten hver
dag og har i mange ar veert vel-

dig bevisst pa trening, sier Roar
Warloff, 8o ar, fra Mjgndalen.
Treningen har ogsa veert med pd

a gjore at Roar har taklet tiden i
ensomhet under koronakrisen bra.

Roar har hatt bleerekreft i 10 ar, veert
igiennom BCG-behandling og Tur-B.

I tillegg har han levd med Bekhterev i
over 50 ar, og i 2019 knakk han nakken(!)
Allikevel opprettholder han i dag sine
daglige treningsgkter.

- Jeg har veert vant til & trene
regelmessig gjennom mange 4r, det er et
must for bekhtrevspasienter. Treningen
min har nok bidratt til at helsen min er
sd god som den er. Jeg har stor tro pé at
trening gjgr ting bedre, uansett hvordan
man har det. Det ble seerlig viktig nar

Trenger du hjelp?

Kan jeg bry fastlegen min med de nega-
tive tankene jeg kjenner pd, legen har
sikkert ekstra mye a gjgre na pa grunn av
koronaen...? Det kan oppleves vanskelig
a vite hvor man kan vende seg nar det

er sa mange begrensninger man skal
forholde seg pa en gang. Gundersen er
tydelig pd at det er plass til alle, og at det
er viktig a ta kontakt.

- Vi har en helsetjeneste i Norge
som hjelper de aller fleste. Vi md passe
oss for at vi ikke avviser oss selv. Folk
ma fgle seg friere til & be om hjelp. Vii
helsevesenet vet noe om det som skal til
for a fa gode liv selv i vanskelige perio-
der. Det er enormt viktig 4 dele sorg og
vanskelige tanker, det 4 vaere dpen red-
der liv. Husk at vi er selv var strengeste
dommer.

alt stengte ned i mars. Det gjelder 4 fylle
dagen - setter du deg ned sa blir dagen
lang og du blir deppa. Ja visst, har jeg
ogsa dager hvor det 4 trene er pyton,
da er alt vondt, men jeg gjennomfgrer
uansett. Ogsa har jeg dager hvor alt er
bra, da kan jeg tenke - er det noe poeng
a trene na da? Men sa er jeg jo enig med
meg selv om at - jo - det er det!

I tillegg til treningsgktene er Roar
pé to turer med hunden sin hver dag.

Savner foreningsarbeidet

Under de verste manedene pa varparten
holdt Roar seg mest for seg selv. Han
gikk ikke en gang pa butikken, men
barna hans kom med mat som ble satt
utenfor dgren.

- Det hjalp nok pa at jeg er vant til &
stelle for meg selv og leve alene. Jeg har
en kjeereste i Oslo, men vi er saerboere.

Til vanlig er Roar aktiv pé flere fron-
ter. Pa Brukerkontoret i kommunen, som
likeperson i Blaerekreftforeningen og en

Rad for psykisk helse sin nettside,
psykiskhelse.no har god over-
sikt over alle ulike hjelpetilbud og
hjelpetelefoner

Helsenorge.no har en veiledningstje-
neste der du kan fa veiledning om hvor
du kan henvende deg, oppsake hjelp,
hvor det er kortest ventetider etc. De
nas pa telefon 23 32 70 00 - tastevalg 1.
Apent hverdager kl. 08-15.30.

Fastlegen

Mental Helses Hjelpetelefon.
Ring 116 123 (apent hele dognet)

Kirkens SOS. Ring 22 40 00 40 (apent
hele degnet)

Blaerekreftforeningen sin likeperson-
tjeneste. Her kan du fa snakke med
noen om kreftsykdommen din. Ring
04198. Pa nettsiden var finner du
kontaktinfo til alle vare likepersoner.

Kreftforeningens radgivningstjeneste,
svarer pa alle spgrsmal om kreft, og om
korona og kreft. Ring 21 49 49 21 (apent
man-fre 09-15).

pédriver i Buskerudgjengen i foreningen.
Kjernen pa 8-10 medlemmer der holdt
telefonkontakt gjennom manedene i
isolasjon.

- Jeg savner foreningsarbeidet og de
fysiske mgtene, men det var fint 4 kunne
opprettholde kontakten pa telefon med
gjengen her i Buskerud, sier han.

nr.2-2020 9



Svekket Immun-
forsvar kan veere

en fordel

De som blir alvorlig syke av Covid-19 far en kaosliknende tilstand der

kroppens eget immunforsvar overreagerer og skader egen kropp. Har du

et svakere immunforsvar oppstar kanskje ikke denne kaostilstanden s

lett. Det kan veere den gode nyheten for blaerekreftpasienter i mgte med

viruset.

Tekst og foto: Harald Herland

Anne Spurkland er professor i medi-

sin ved Universitetet i Oslo der hun
underviser i anatomi og forsker pa
immunologi og autoimmune sykdommer
- sykdommer der kroppens eget immun-
forsvar gar til angrep pa eget vev.

Hvis man far Covid-19 samtidig med
at man er pa cellegift, eller er mellom to
kurer, sé er ikke det en gunstig kombi-
nasjon. Det er fordi cellegiften ogsd gar
til angrep p& immunforsvaret som er
ute for & ta koronaviruset. Men er man
ferdigbehandlet for en kreftsykdom,
mener Spurkland man er som alle andre
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og kan ngye seg med 4 fglge de generelle
smittevernradene og ikke bekymre seg
sa veldig.

Ny sykdom

— Nér det gjelder Covid-19 sa er det
fortsatt en ny sykdom i verden og i
Norge, sd dette er et bevegelig mél.

Det er en sykdom som vi alle samme er
sarbare for, vi er ikke immune, og néar du
mgter et nytt virus har vi bare et medfgdt
immunforsvar 4 stille opp med. Vi har i
utgangspunktet et visst forsvar mot alt
som kommer i var vei, men det med-
fgdte forsvaret klarer ikke a rydde opp

i situasjonen uten at det ogsa fér hjelp
av det tilpassede immunforsvaret. S& nar
vi far et nytt virus inn i kroppen blir

det oppdaget og cellene i det tilpassede
immunforsvaret far beskjed om at «né
ma dere komme og lage en spesifikk
reaksjon mot dette viruset»! Da blir det
laget antistoffer og T-drepeceller som
fjerner virusinfiserte celler. Denne pro-
sessen tar omtrent syv dager, og dette er
en tid hvor cellene deler seg hver dag og
til slutt far vi mange nok celler som lager
antistoffer og dreper viruset.

Immunkaos

Men enkelte pasienter blir alvorlig syke
en uke inn i sykdomsforlgpet pé en tid
hvor kroppen normalt sett skulle vaere
pa bedringens vei. Koronaviruset virker
slik at nar det kommer inn i cellene
vare, vil det medfgdte immunforsvaret
delvis bli satt ut av spill. Signalene som
skal bremse virusinfeksjonen lokalt og
tilkalle immunceller til infeksjonsstedet,
kommer sent og er svake. Det gjgr at
ndr det medfgdte immunforsvaret fgrst
kommer i gang, da kommer det samtidig
med det tilpassede forsvaret, og det kan
gi mer skade enn det som er ngdvendig
for a4 bekjempe viruset, forklarer Spur-
kland.

- Man kan komme i en situasjon
som legene kaller «cytokinstorm» og
jeg har valgt & kalle det immunkaos der
pasienten risikerer & bli drept av sitt
eget immunforsvar. Nar man tenker pa
at det som dreper folk i forbindelse med
Covid-19 ofte er et overaktivt immunsys-
tem, s er det ikke opplagt at det & ga pa
en immunundertrykkende behandling er
veldig dérlig i mg@te med akkurat dette
viruset.

Anne Spurkland fortsetter med en
beroligende melding til bleerekreftpasi-
entene.

- Hvis man tenker veldig ngkternt
pé det sé er dgdeligheten for Covid-19
blant folk flest i Norge lav, og selv blant
dem i risikosonen er det fa som dgr
og de fleste overlever. S& om du setter
tingene i perspektiv sa ville jeg prgvd
a plassere Covid-19 i bakre rekke av
bekymringer. Det er min oppfatning at
det er kreftsykdommen som er den stgr-
ste trusselen. Ha fokus pd den og mgt
opp til den behandlingen du skal, er det
tydelige radet fra den professoren alle
lytter til i disse dager.



Normal drift og trygge
forhold pa sykehusene

Koronasituasjonen har pavirket
behandlingssituasjonen for
mange kreftpasienter gjennom
det siste halve éret. Tina Shagufta
Munir Kornmo, seksjonsoverlege
ved urologisk seksjon pd Baerum
sykehus, forteller at driften ved
poliklinikkene er normal, og leg-
ger vekt pd at det trygt 8 komme
pd sykehusene.

Tekst: Rannveig @ksne Foto: Eddy Grgnset

- Vi er fortsatt preget av at det er et
stort fokus pa smittevern og en fortlg-

pende vurdering av hva som ma inn pa
sykehuset for undersgkelse. Vi har na
normal drift pa poliklinikkene og har et
etterslep som skal tas unna i lgpet av
hgsten. Vi setter nd i stgrre grad opp til
telefontime for svar pa undersgkelser
der det er mulig og hensiktsmessig.
Mange pasienter setter pris pa det.

I hvilken grad har dere veert preget av
koronasituasjonen tidligere?

- Vi har hatt godt med personalressur-
ser, men smittevernhensyn har redu-
sert kapasiteten. I denne situasjonen
har de mest alvorlige diagnosene, slik
som kreft, blitt prioritert og tatt inn til
undersgkelse og kontroll under smitte-
verntiltak.

En del kreftpasienter kvier seg for a

ga til kontroller pa grunn av smitte-
risiko - har du inntrykk at dette gjelder
blcerekreftpasienter ogsa?

- Ja, dette er en engstelse som vi har
sett blant flere pasientgrupper, ogsa
blerekreftpasienter. Vi har derfor laget
sma videosnutter til informasjon om at
det er trygt 4 komme til sykehuset for
de som ma det. Videoene er distribuert
via sosiale medier. Helsefagforeningene
og myndighetene har ogsa hatt fokus pa
dette.

Bladder Cancer Care

BC CARE
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Forskningsnytt

Hva er siste nytt innen forskning
pa blaerekreft? Vi har tatt en

prat med Erik Skaaheim Haug,
som er overlege ved Sykehuset

i Vestfold og leder av Norsk
Blaerekreftgruppe.

Tekst: Kjersti Juul Foto: SiV

- Den viktigste studien som skjer i
Norge for tiden er Bladmetrix. Den
ledes av Guro Lind som er professor pa
institutt for kreftforskning ved OUS,
og dekker alle de fire helseregionene,
forteller Haug.

Dette er en studie pd om urin-
markgrer kan fange opp tilbakefall av
blaerekreft hos pasienter som har ikke
muskelinfiltrerende bleerekreft. Tanken
er at en slik urinprgve vil kunne erstatte
mange av cystoskopiene som gjgres i
dag. (Red. anm.: se egen reportasje om
dette prosjektet pa neste side)
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- I'tillegg har Bettina Andreassen
som er forsker i Kreftregisteret, flere
studier gaende. Nylig lanserte de en
artikkel som ser pa de sékalte T1-svul-
stene og hvordan de blir behandlet. Det
er ogsa immunterapistudier gaende.
Seerlig interessant er en som har startet
opp pé Radiumhospitalet, hvor man ser
pé muligheten for 4 gi immunterapi som
tilleggsbehandling ved kirurgi. Vi har
ogsd en nordisk samarbeidsgruppe hvor
jeg sitter som norsk representant. Her
er det studier i oppstart hvor man blant
annet skal gjgre en nordisk cystekto-
mistudie der man sammenstiller data
om dette fra de nordiske landene. Med
utgangspunkt i det nordiske samarbeidet
jobbes det ogsa med en studie pa BCG
og doseringslengde av dette nar pasien-
ten har mye symptomer, forteller Haug.

Ressursbesparende og mindre
ubehag
- Hva har du stgrst tro pd av denne
forskningen?

- Mye av det som foregdr i Kreftre-
gisteret er deskriptive studier. Det vil
si at vi leerer litt om hvordan det ser
ut og hvordan det gar med pasientene,
noe som gir et viktig grunnlag for videre
forskning. Nér det gjelder nyvinninger er
Bladmetrix-studien veldig interessant.
Hvis vi kan fa en markgr som gjgr at vi
bare kan ta en urinprgve i stedet for &
cystokopere pasientene, vil bdde sam-
funnet og pasientene bli spart for mye.
Blaerekreft er s kostbart nettopp fordi
det medfgrer fryktelige mange gjenta-
gende undersgkelser med cystoskopi pa
sykehuset. Kan vi erstatte dette med en
liten urinprgve, vil det vaere betydelig
ressursbesparende og selvfglgelig spare
pasientene for mye ubehag.
- Hvordan er Norge sammenlignet med
resten av verden ndr det kommer til
forskning pa blerekreft?

- Bladmetrix-studien har absolutt
et betydelig potensiale i seg, ellers ma
vi dessverre vedgd at Norge ikke er

noe ledende land nér det kommer til
forskning pé blaerekreft.

Haug papeker at dette ogsa handler
om et samspill med industrien. Der man
har effektive behandlingsformer, eller
hvor svulstene biologisk sett er tilgjen-
gelig for medisinsk behandling - vil det
ofte komme mye mer ressurser tilbake,
enn der hvor de medisinske behand-
lingsalternativene er dérligere.

- Har man et medikament er det
med en gang lettere a gjgre studier, og
ogsa mye stgrre gkonomiske insitamen-
ter til 4 understgtte forskningen. Det
gjelder nok dessverre for flere kreftfor-
mer. Hyppighet av en kreftform og at det
er rom for medikamentell behandling,
gjgr altsa at det blir mer ressurser til
mer aktiv forskning, pdpeker Haug.

Bedre livskvalitet for flere

- Vil behandlingen av bleerekreft kunne
forbedre seg drastisk de kommende
drene?

- Jeg tror heller det vil bedre seg
steg for steg. Mange sma tiltak vil kunne
forbedre overlevelsen. Samtidig er det
en sykdom som i all hovedsak treffer
relativt godt voksne mennesker, s& hvor
mye man kan forbedre overlevelsen er
derfor vanskelig & si.

Erik Skaaheim Haug haper at man
etterhvert far behandlinger som er enda
mer effektive, saerlig for de palliative
pasientene og pd immunterapiomréadet.

- Forelgpig har ikke de store
endringene kommet, men det omréadet
jeg setter stgrst lit til er nok studiene
pa T1-svulstene. Der man med stgrre
sikkerhet vil kunne forutsi utviklingen til
pasientene, og hvor omfattende behand-
ling de trenger: Om pasientene kan klare
seg med lokal behandling eller om de
ma4 gjennom stor kirurgi med fjerning
av blaeren etc., som far konsekvenser for
livskvaliteten. Jeg har tro pa at denne
forskningen kan bedre livskvaliteten til
langt flere i naer fremtid.

- Hyppighet av en kreftform og at det er rom for medikamentell behandling, gjor
at det blir mer ressurser til mer aktiv forskning, sier overlege Erik Skaaheim Haug.



Godt a veere samlet igjen! Buskerudgjengen var i september samlet hjemme hos Roar for a feire vel overstatt behandling for Steinar
Bjolgerud. Fra venstre: Steinar Bjgrgerud, Nils Nerdalen, Stine Buan, Olav Rognlien, Roar Warloff. (Britt Foss matte melde forfall).
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Urinprove kan erstatte
cystoskopiundersgkelsen

Inntil 70 prosent av bleerekreftpasienter far tilbakefall etter operasjon.
Det gjgr at de ma fglges tett opp med cystoskopi, en undersgkelse
som mange bleerekreftpasienter synes er ubehagelig. En norsk klinisk
studie ser nd pa muligheten for 4 erstatte disse undersgkelsene med
en urinprgve.

Tekst og foto: Eddy Grgnset

Det er professor Guro Elisabeth Lind
som leder prosjektet, og URO fikk vaere
med da prosjektgruppen hadde arbeids-
mgte i slutten av august.

- Vi har lenge visst at bdde normale
celler og kreftceller fra urinblaeren
skilles ut i urin. Utfordringen har veert
a finne en mate & péavise kreftcellene
p4, som béde er treffsikker og samtidig
skansom for pasientene. Det er mange
som har tenkt at en urinprgve kan egne
seg til dette, men pd tross av mange
forslag til slike urintester er det fortsatt
ingen som har vaert gode nok til a bli tatt
i bruk.

Dette prosjektet startet for 12 ar
siden, og det er fgrst nd vi har kommet
sa langt at vi kan teste dette pa pasien-
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ter, forteller hun.

I desember starter de med & rekrut-
tere pasienter. Malet er at de i Igpet av
de neste fem arene skal ha fitt med seg
500 norske blaerekreftpasienter som i
tillegg til 4 ta en vanlig cystoskopiunder-
sgkelse ved kontrollene ogsa leverer
urinprgve.

- Vi vil na teste parallelt med
urinprgve og vanlig undersgkelse, sa
sammenligner vi resultatene for 4 se
om det vi finner med urinprgven er like
treffsikkert som det vi finner med den
vanlige undersgkelsen, eventuelt enda
bedre, forteller Lind.

Det er et utvalg pasienter ved
Haukeland i Bergen, St.Olav i Trond-
heim, UNN i Tromsg, Oslo Universitet-
sykehus, Vestfold sykehus og Ahus som

vil delta. Pasientene md samtykke i at
urinprgven deres brukes i forskning.
Siden de fleste avgir en urinprgve i for-
bindelse med kontrollen likevel, vil det
ikke vaere noe ekstraarbeid for pasien-
tene som deltar.

Unike merkelapper

Guro Elisabeth Lind forteller at det er
en form for unike merkelapper i kreftcel-
lene de skal bruke for 4 finne kreften.

- Det oppstar endringer i arve-
materialet under kreftutviklingen.
Endringene vi har funnet er til stede hos
sa godt som alle pasienter. Etter & ha
forsket oss frem til merkelappene, har vi
ogsa vist at disse merkelappene skilles
ut i urinen. For at de skal egne seg til
en urintest ma vi vise at de finnes hos
de som er syke, og at de samtidig ikke
finnes hos de som er friske. Blaerekreft
er ikke en sykdom man ser for seg
screening pa, men hvis vi Iykkes kan det
tenkes at dette pa sikt kan brukes som
en screening for de som har fatt pavist
blod i urinen, sier hun. Hovedmalet er
imidlertid 4 bruke testen til oppfglging



av pasienter med allerede pavist blaere-
kreft, som i dag fglges opp med en rekke
cystoskopier i drene etter operasjon.

Studien hun jobber med er en ren
norsk studie. I Danmark planlegger dan-
ske kolleger en tilsvarende studie.

- Vi samarbeider bade med dan-
skene og andre. Muligheten til 4 teste ut
den norske urintesten i overskuddsma-
teriale fra andre internasjonale studier
er verdifull - og vice versa.

Laboratoriearbeid i Oslo

For a finne kreftcellene i urinprgven kre-
ves det en mer avansert teknologi enn 4
dytte en prgvestikks i uringlasset.

- Det f@rste vi gjgr er 4 hente ut

cellene fra urinen. Dette gjgr vi ved 4
presse urinen gjennom en filtreringsen-
het der cellene blir fanget
i et filter. S& henter vi
ut DNAet fra cellene i
prgven, ved hjelp av en
halvautomatisk prosess.
Etter det skal DNAet for-
behandles slik at det skal
bli mulig 4 lese merkelap-
pene.

Etter dette fordeler vi
prgvene ut i plater med 96 sma brgnner,
slik at mange prgver kan analyseres
samtidig. Dette er det en robot som gjgr,
men den md mates manuelt. Prgvene
kjgres sé i en avansert maskin fgr man
henter ut radataene, etterbehandler dem
og til slutt leser av svaret Dette krever
hgyteknologisk utstyr. Vi har brukt to
ar pd 4 optimalisere denne teknologien,
forteller professoren som er moleky-
leerbiolog av utdannelse og som altsa
har ledet en forskningsgruppe som har
jobbet med dette i til sammen 12 ar.

Erfaren urolog

Med seg pé laget i den kliniske
utprgvingsfasen har hun fatt med seg
urologen Rolf Wahlqvist.

- Jeg har veert urolog i 35 &r, og fikk
fgrste gang hgre om prosjektet i 2012,
men sé ble det stille. S4 kom Guro til
meg og vi fant tonen for fem &r siden.
N4 er jeg blitt pensjonist i jobben som
urolog, og jeg kan bruke tiden min pa
dette, forteller han entusiastisk.

Guro forteller at det er det er
uvanlig at prosjektgrupper som denne
trekker et prosjekt fra oppdagelsesfasen
og hele veien til en eventuell pasient-

bruk. Ofte er det kommersielle partnere
som tar over de siste delene. Dette har
veert mulig takket vaere bade forsknings-
og innovasjonsmidler fra Helse Sgr-@st
og Forskningsrddet blant annet. Den
kliniske studien de gjennomfgrer na er
et spleiselag mellom alle helseregionene.
Parallelt jobbes det med & finne kom-
mersielle investorer som kan gi prosjek-
tet ytterligere fart.

- Vi har et hdp om 4 kunne konklu-
dere om dette er en suksess eller ikke
om fem dr. Malet er at vi etter hvert ogsa
skal f4 en test som man kan ta hjemme
uten 4 matte reise inn til sykehuset.

Det vil gi en enklere hverdag og min-

dre ubehag for mange pasienter. Blir

testen i tillegg enda mer treffsikker enn

dagens undersgkelse vil det ogsé styrke

pasientsikkerheten. Sa vil

dette ogsd veere en mye
rimeligere mate 4 fglge
opp blerekreftpasienter
pa for helsevesenet. De
frigjorte midlene kan bru-
kes pd andre presserende
helseoppgaver, sier Guro
Elisabeth Lind.

Brukermedvirker
Blaerekreftforeningen er ogsa involvert
i prosjektet med brukermedvirkere.
Blaerekreftforeningens tidligere leder
Elin Schive er leder for brukerpanelet.

- Vi startet med at vi var pd Radi-
umhospitalet en hel dag hvor vi fikk en
innfgring i hvordan de tester, hvilke tek-
niske innretninger de har og hva tanken
bak prosjektet er. Vi fikk se den fgrste
utgaven av testapparatet. Vi har veert
med og testet ut innsamlingsenheten,
og har gitt tilbakemeldinger her om at
den er for vanskelig 4 bruke - i alle fall
om den pd sikt skal brukes til hjemme-
bruk. Vi har ogsa gitt tilbakemelding pa
informasjonsbrevet som skal brukes,
forteller hun.

- Vi har tilpasset ting ut i fra disse
tilbakemeldingene. Brukerne hadde ogsa
gnsket en del forenklinger i samtyk-
keskjemaet. Her har vi ikke kunnet ta
hensyn til alt fordi etisk komite setter
en del formalkrav vi ma fglge, men det
er ikke tvil om at Blaerekreftforeningens
deltakelse gjgr at vi far en bedre dialog
med pasientene og dermed ogsé et mye
bedre sluttresultat, sier Guro Elisabeth
Lind.

Forsker og leder for Forskningsforbundet
professor Guro Elisabeth Lind.

Leder av brukerpanelet er Elin Schive,
Blaerekreftforeningens tidligere leder.
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Tilbakeslagsventil
SenSura Mio urostomipose har en
tilbakeslagsventil som hindrer at urinen
renner tilbake over stomien og reduserer
risikoen for infeksjoner.

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

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

og diskresjon.

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

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

Ta kontakt med oss for gratis vareprgver: Tlf.: 22 57 50 00 « www.coloplast.no - assistanse@coloplast.com
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Gjar kreftcellene synlige

Det norske selskapet Photocure
gir et svaert viktig bidrag til
behandlingen av bleerekreft-
pasienter. Produktet deres
selges snart over hele verden.

Tekst: Kjersti Juul Foto: Privat

For blerekreftpasienter har det ikke
kommet noen nye medisiner, siden de
begynte 4 bruke den gamle tuberkulo-
semedisinen BCG. Dette til tross for

at blaerekreft er den sjette hyppigste
kreftformen i Norge. Selv om lite har
skjedd nar det kommer til immunterapi
og Check Point studier pa dette feltet,
bgr likevel Photocure trekkes frem for
sitt viktige bidrag for bleerekreftpasien-
ter, ifglge Jénas Einarsson som er adm.
direktgr i Radiumhospitalets forsknings-
stiftelse, Radforsk.

- Photocure var et av de f@rste
selskapene vi stiftet, da det sa dagens
lys i 1993. De fokuserer pa bleerekreft-
diagnostikk, noe som er et svart viktig
bidrag for a kunne gi en bedre behand-
ling til blaerekreftpasienter. Produktet
til Photocure brukes snart over hele
verden, papeker Einarsson.

- Hva gar dette produktet ut pa?

— Det bestér av et kjemisk stoff
som lyser opp ved en spesiell type lys.
Dette stoffet har den egenskapen at det
blir tatt opp av kreftceller, men ikke av
normale celler. Dette gar rett til kjernen
av hva som har veert en av de store utfor-

Bladder seen through a cystoscope under blue light.
Courtesy of Professor Dirk Zaak; Traunstein, Germany

dringene nar det kommer til blaerekreft-
behandling: Hvis vi stiller diagnosen
veldig tidlig, nar kreftcellene ligger helt
flatt i overflaten pa blaera, er diagnosen
veldig god. Hvis kreftcellene derimot
forblir uoppdaget og gér gjennom hud-
laget i bleera og inn i muskulaturen, er
det en mye mer skremmende og farlig
sykdom.

- Fram til Photocure kom med sitt
produkt, brukte man vanlig hvitt lys nér
man tittet inn i bleera for a se om det
var kreftforandringer der. S& man noen
kreftsvulster ble de selvfglgelig fjernet,
men det var altfor mye som ble oversett,
forklarer Einarsson.

Det kjemiske stoffet Hexvix (kalt
Cysview 1 USA og Canada) settes inn i
bleera en time fgr den skal undersgkes,
og tas opp av kreftcellene. Ndr man gar
inn med tittergret sitt og med hvitt lys,
slér disse over til blatt lys - da lyser
ogsa kreftcellene opp som r@d prikker.
Slik blir oppdagelsesraten av slike flate
tumorer mye stgrre, fordi man rett og
slett ser de mye bedre. Man far fjernet
mye mer av kreften og tilbakefalls-
frekvensen blir mye mindre, forteller
Einarsson.

Blaerekreft kjennetegnes av hyppige
tilbakefall. Ingen annen kreftform har sa
stor andel langtidsoverlevende pasienter
som ma kontrolleres (cystoskopi) og
behandles med kirurgi, cellegift eller
immunterapi regelmessig, noe som leg-
ger stor byrde bade pa helsevesenet og
pasientene. Best mulig bleerekreftdiag-
nostikk far slik store ringvirkninger.

Photocure

Er et norsk farmasgytisk selskap
som utvikler og kommersialise-
rer legemidler til bedre diagnose
og behandling av pasienter med
bleerekreft.

Har 70 ansatte, hovedkontor i Oslo
og datterselskapet Photocure Inc.
i USA. | resten av EU, Canada og
Australia har Photocure etablert
partnerskap.
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Har du spersmal du lurer pa knyttet til blaerekreft, har URO veert sa heldig a fa Tina Shagufta Munir Kornmo
som er urolog og seksjonsoverlege ved Baerum sykehus til a svare pa spersmal fra vare lesere.
Har du spgrsmal du ensker svar pa kan du sende dem inn til

Kornmo gjer dette arbeidet pa frivillig basis. Tjenesten har pad ingen mate tenkt a erstatte en legekonsultasjon, og personer som
har akutte problemer eller symptomer de gér og kjenner pa, ma oppseke lege for & fa dette undersgkt.

- Hvis du tar dette opp med fastlegen og fastlegen finner at det
er grunn til raskere kontroll, sa kan fastlegen sende en ekstra
henvisning med forespegrsel. Det vil veere symptomene som
avgjer om det skal prioriteres.

- Det er avhengig av antall svulster, type svulst og utbredel-
sen. Man kan bruke et skjema som er utviklet etter mange
studier, som brukes internasjonalt og heter EORTC. Pa dette
skjema legger man inn pasientens informasjon og vil da fa en
score som vil gi en prosentvis sannsynlighet for tilbakefall og
progresjon. Det er viktig a huske pa at dette er sannsynlighet
og ikke fasit.

- For menn vil ereksjonen kunne svekkes fordi denne funk-
sjonen er avhengig av samspill mellom fysiske og psykiske
faktorer, hormoner, nerveimpulser og muskulatur. Ved fjerning
av blaeren kan nervene som styrer ereksjonen bli skadet eller
odelagt som folge av operasjonen fordi de ligger sa neert inntil
blaeren. Stralebehandling og cellegift kan ogsa skade vev

og nervebaner som bidrar til ereksjon. Likevel vil evnene til
orgasme som regel vaere i behold. Det finnes flere hjelpemidler
for ereksjon, og det blir ofte tatt opp ved konsultasjon etter
operasjon.

For kvinner er det ogsa et samspill mellom fysiske og psykiske
faktorer. Hos kvinner vil fijerning av blaeren ogsa innebzere
fijerning av eggledere, livmor og deler av skjeden. Siden
eggstokkene star for gstrogenproduksjon og denne blir borte,
kan kvinner kommer i en kunstig fremkalt overgangsalder. De
vanlige symptomene kvinnen far er hetetokter og trang og torr

skjede. Dette kan behandles med gstrogener og med tillegg av
glidemidler. Dette vil derfor ikke nedvendigvis pavirke seksuell
lyst og funksjon.

- Ja, det er vanlig at vannlatingen kan vaere hyppig og/eller
ukontrollert i opptil tre til fire uker. Det er ogsa vanlig med litt
blodtilblandet urin etter to til fire uker pa grunn av skorper
som lasner. Det anbefales at man passer pa a drikke litt ekstra
med vann i denne perioden. Dersom man far svie ved vann-
lating ber urinen undersgkes av fastlegen for a vurdere om
det er tilkommet urinveisinfeksjon som trenger antibiotika
behandling.

- Risikoen for tilbakefall reduseres forst og fremst ved a

fijerne svulsten(ene) radikalt. Noen type svulster vil kunne
forebygges ved skylling av blaeren med cellegift eller BCG
(Bacillus Calmette Guerin-tuberkulosevaksine). Dette er det
laget skjema og protokoller for og som vil bli tatt opp pa forst
kontroll etter operasjon. Generelt anbefales fysisk aktivitet og
et sunt og variert kosthold med mye frukt og grent. I tillegg
anbefales at man drikker opptil to liter vaeske i dagnet hvorav
storparten er vann, men dette gjelder ikke for pasienter med
hjertesvikt.

- Ja, hvis du far blod i urinen, svie eller hyppig vannlating, skal
raskere kontroll vurderes. Det kan ogsa skyldes urinveisin-
feksjon, og derfor bar man kontakte fastlege for en vurdering
om det infeksjon eller grunn til raskere kontroll med tanke pa
tilbakefall.
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- Ser man pa antall medietreff, er

bleerekreft den minst populaere
kreftformen i forhold til hyp-
pighet, sier Bernt A. Andersen.
Mangelen pa fokus har trigget ham
til & veere dpen om sykdommen.

Tekst: Kjersti Juul Foto: Privat

Knapt et r etter at han fikk hjerneslag,
fikk Bernt A Andersen (49) vite at han
hadde blaerekreft. Han fgler seg likevel
heldig.

- Jeg kom raskt pa sykehus da jeg
fikk slag som 47-dring, og nd har jeg
veert heldig som oppdaget kreften i en
tidlig fase. Det er en aggressiv variant av
blaerekreft (hgygradig urotelcancer), og
jeg blir vurdert som en hgyrisiko pasient.
Kreften har ikke rukket 4 spre seg videre,
forteller Andersen om diagnosen som
ble satt i januar 2019.

Han er en aktiv familiefar, som aldri
har veert plaget av sykdom fgr det altsa
gikk slag i slag med bade hjerneslag og
blerekreft.

- Arsaken til hjerneslaget er ren
og skjeer uflaks, forteller Andersen
som alltid har hatt batliv som sin store
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hobby. Etter & ha sjauet med rigging av
bat, der han blant annet Igftet tungt med
nakken, fikk han uten selv 4 kjenne det
et lite rift i en av bloddrene som gar opp
til hjernen. Koaguleringen i riften tettet
blodaren.

- En natt reiste jeg meg bratt opp
fra senga fordi jeg hgrte en bilalarm.
Blodtrykket gkte og blodet som farer
forbi riften har dratt 1gs to biter av
stgrknet blod fra saret, og disse festet
seg da som blodpropper i hjernen. Jeg
husker at jeg kjente meg svimmel, kvalm
og nummen i ansiktet, men ville egentlig
bare legge meg for a sove igjen. Heldigvis
insisterte kona pa 4 ringe etter sykebil.
Det kunne fatt fatale konsekvenser, men
jeg har ingen varige mén fordi jeg fikk sa
rask behandling, forteller Andersen.

Han bestemte seg for a aldri ngle
med & oppsgke lege ved den minste mis-
tanke om at noe var galt. En beslutning
som kom godt med da han helt tilfeldig
oppdaget en liten drape blod i urinen et
ar senere. Fra han besgkte legen gikk det
bare seks dager fgr han 14 pa operasjons-
bordet.

Jo flere som vet - jo bedre
Bernt A. Andersen har kjent pé fglelsen
av at det hviler noe tabubelagt over syk-

dommen han na ble diagnostisert med.
Mange synes det kan vaere vanskelig &
snakke om blaerekreft, fordi den bergrer
sd intime deler av kroppen.

- Det finnes naermest ikke noen
omtaler av det i media. Det var litt da
kongen fikk det, men selv da gled blzere-
kreft fort inn under den mer generelle
betegnelsen kreft, og det faktum at kon-
gen kom seg raskt. At blerekreft er sa
alvorlig som det er, at s& mange far det
og at det er sa dérlig med alternativer for
behandling, er det veldig lite snakk om.
Ser man pé antall medietreff er det den
minst populzere kreftformen i forhold til
hyppighet. Det trigger meg til 4 bidra til
oppmerksomhet rundt sykdommen.

Vi ma veere mer apne, poengterer
Andersen.

- Hvordan opplever du at dpenheten
din har blitt mgtt av omgivelsene?

- Det har veert helt fantastisk! Jeg
har fatt veldig mye stgtte og forstaelse.
Det er vanskelig & vaere syk og samti-
dig skulle jobbe - & hele tiden bli spurt
om hvordan det gar. Hva skal man si?
Da er det mye bedre at s& mange som
mulig vet at jeg er darlig, sier Andersen
som har fitt mye ros for sin dpenhet og
utallige henvendelser fra personer han
ikke kjenner.



- Det mentale spiller i stor grad inn pd den fysiske.
Sykdommen har gitt meg et nytt perspektiv pad livet.
Jeg har bestemt meg for G ha det bra hver eneste
dag, sier Bernt A. Andersen.

Bildet til hayre: Nyoperert pd Radium
- to uker med kateter.

Lengst til heyre: P4 intensiven etter
slag.

- S& mange har ringt eller sendt
meldinger om hvor glade de er for at jeg
stdr fram, og fortalt at de kjenner seg
igjen i mine opplevelser. Jeg tenker at
jo flere som far vite om dette, jo lettere
vil det veere & finne gode behandlings-
former. Jeg er opptatt av at man ma ta
sykdommen pa alvor og at folk mé fa den
oppfglgingen de fortjener. Selv er jeg s&
heldig at jeg har en arbeidsgiver som lar
meg fa lov 4 veere syk og samtidig jobbe.
«Friheten» til 4 vaere syk er helt fan-
tastisk, sier Andersen som jobber som
direktgr for forretningsutvikling i TV2.

Han har ikke lenger personellansvar,
men har fortsatt ansvar for det faglige og
jobber bredt med prosesser og utvikling
pé tvers av organisasjonen. TV2 har ogsa
tilrettelagt slik at han sjelden har dag til
dag levering.

- Akkurat i dag fgler jeg meg ikke
syk i det hele tatt. Jeg har masse energi
og jobber fullt, men de periodene jeg
gar i behandling er jeg jo veldig dar-
lig og helt fraveerende fra jobb. Siste
runde var jeg borte i tre uker, forteller
Andersen som har fatt tilbakefall tre
ganger i Igpet av det siste halvannet aret.

Fokus - her og na!

Planen etter nylige, gode resultater

er tre behandlingsrunder, hvorav den
siste blir i januar 2022. Da har han veert
gjennom tilsammen 27 BCG-behandlin-
ger. Mange blir preget etter 4 ha opplevd
alvorlig sykdom, der angsten for tilbake-
fall og frykt for hva fremtiden vil bringe
preger dem i hverdagen.

- Men det ligger nok ikke i min
natur 4 engste meg s mye. I stedet ga
sykdommen meg et nytt perspektiv pa
livet, og jeg bestemte meg for at jeg skal
ha det bra hver eneste dag. Fokuset skal
ikke vaere neste sommer, neste maned
eller neste uke. Jeg skal ha det bra i dag.
Synes jeg det er litt vanskelig, skal jeg
passe pa & ha det bra akkurat nd, papeker

Andersen.

Han forteller at de tunge tankene
kan komme om natta. I stedet for 4 ligge
a tenke, ser han en morsom serie eller
leser en god bok.

- Det gir meg ingenting & spekulere i
om dette gar bra eller ikke. Jeg vet at jeg
kommer til & leve med sykdommen i en
eller annen form resten av livet. Og jeg
héper jeg far sa mange kontroller som
overhodet mulig.

Pasienthandtering i forste rekke
- Hva synes du det er viktig at Bleere-
kreftforeningen jobber med?

- Det aller viktigste er at de jobber
for mer forskning som kan bidra til
flere behandlingsformer med hgyere
suksessrate. I tillegg brenner jeg for
pasienthéndtering nar man fgrst er syk.
Det viktigste i behandlingen av blere-
kreft er operasjonene, som blir utfgrt av
kirurger. De jobber i turnus, og oppfgl-
ging skjer gjerne av andre leger igjen.
Nar sa mange forskjellige personer blir
involvert fgles oppfglgingen veldig tilfel-
dig. Det er ingen som fglger opp akkurat
meg og spgr hvordan jeg har det. Under
operasjon far jeg gjerne spgrsmalet fra
en kirurg, om noen har snakket med meg
om hva alternativene er. Men det er ikke
da de samtalene bgr gjgres. Pasient-

behandling star ikke i fgrste rekke hos
kirurgene som neermest ma stupe inn

i stadig nye operasjoner, fordi de har

sa mye a gjgre. Hadde man hatt en fast
person som hadde fulgt opp hver enkelt
pasient, hadde mange hatt det veldig
mye bedre, papeker Andersen

Han er en ressurssterk og frampa
person, og har opplevd og fatt utfgrt
undersgkelser basert pa egen pagaenhet.

- Jeg har statt i sykehuskorrido-
ren og ventet og tatt tak i leger idet de
kommer ut av operasjonsstua, men vet
jo at dette er noe de faerreste ville gjort.
I stedet hadde de ventet, ringt og hapet
a fa snakket med noen, og kanskje hadde
det aldri blitt noen videre undersgkelser,
sukker Andersen.

- Hgr med de som har brystkreft om
hva slags oppfglging de fir. Det er noe
helt annet enn oss som har blaerekreft,
de har en fast person a forholde seg til
gjennom hele sykdomsforlgpet. Jeg vet
at mange sliter med fglelsen av a vaere
litt alene. Det blir en ekstra mental
belastning. P4 vegne av disse pasientene
synes jeg Blaerekreftforeningen skal gé i
dialog med helseforetakene om hvordan
man kan gjgre pasienthdndteringen
bedre. Man ma ikke bare fokusere pa a fa
ut svulsten, men se hele mennesket!
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Bladder cancer has
our full attention
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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.
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Cystoskopet - det fleksible, takk!

Blaerekreftpasienter som har beholdt bleeren ma jevnlig ga til under-

spkelser hvor et cystoskop, et kamera, fgres opp gjennom urinlederen

oginn i bleeren. Det finnes to typer slike cystoskop — et fleksibelt og et

stivt. Pasientene er ikke i tvil om hva de foretrekker.

En undersgkelse som Blaerekreftfore-
ningen har utfgrt blant vire medlemmer
viser at de aller fleste har fatt undersg-
kelser med det fleksible cystoskopet nér
de har veert til undersgkelse. Det er ogsa
det instrumentet de fleste synes det er
minst ubehagelig & ga til undersgkelse
med.

Over 30 prosent svarer at de synes
undersgkelsen med det stive cystosko-
pet er sveert eller litt smertefull, mens
det tilsvarende antallet for det fleksible
cystoskopet er litt over ti prosent. En
fjerdel sier at undersgkelsen med det
fleksible cystoskopet ikke er ubehagelig i
det hele tatt.

Flere far infeksjoner

Et problem flere trekker frem etter & ha
veert til undersgkelse med cystoskop

er at de far urinveisinfeksjon i ettertid.
Medlemmene som deltok i undersgkel-
sen fikk ogsa anledning til 4 gi sine egne
kommentarer om hvordan de opplevde

undersgkelsene.

«Ved bruk av stivt cystoskop ble en
svulst oversett en gang grunnet belig-
genheten. Jeg krever derfor alltid na at
fleksibelt cystoskop nér jeg er til under-
sgkelse», skrev en. En annen papekte
fglgende: «Hver gang de brukte det stive
blgdde jeg masse etter undersgkelsen.
Det var lenge smertefullt og vondt nar
jeg urinerte.»

I kommentarer rundt bruk av det
fleksible cystoskopet ble det blant annet
skrevet fglgende: «Noen ganger kan
det veere smertefullt, men ikke som det
stive.» «Det er ubehagelig kun idet lukke-
muskelen passeres, ellers problemfritt.»

Vil ha mer dialog med legen
Pasientene vil ogsa at Blaerekreftforenin-
gen skal gjgre legene oppmerksomme pé
at de har et forbedringspotensial nar det
gjelder dialog og informasjon. I under-
sgkelsen kom det frem utsagn som: «At
man far en samtale med legen etter
undersgkelsen mens man er pakledd

er noe jeg savner.», «Bedre kommu-
nikasjon, fgler jeg er svaert uvitende»,
«Manglende kontinuitet mht legeansvar
er en utfordring. Det samme gjelder tid
for drgfting og informasjon med tanke
pé funn, konsekvenser og planer.»

Spersmal om penger

- Spgrsmaélet om hvilket cystoskop som
brukes er i bunn og grunn et spgrsmél
om penger, sier Tina Shagufta Munir
Kornmo som er urolog og seksjonsover-
lege ved Beerum sykehus.

- Noen sykehus har fortsatt stive
skop fordi de ikke har investeringsmidler
til 4 kjgpe fleksible. Dette handler om
pris pa fleksible skop, men ogsa pris pa
utstyr til vask, sterilisering og vedlike-
hold. Det fleksible cystoskopet er mer
skjgrt og gar lettere i stykker enn det
stive.

Samtidig er hun ikke i tvil om at
pasientopplevelsen er bedre med det
fleksible.

- Undersgkelsen blir bedre ogsa
fordi urologen far en bedre oversikt i
blaeren med det fleksible cystoskopet.
Det er flott at Bleerekreftforeningen set-
ter sgkelys pa dette, og arbeider for at vi
skal fa budsjetter til 4 bruke det fleksible
cystoskopet pa poliklinikkene i stgrre
grad, sier hun.
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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 a fa gkte ressurser til forskning,
behandling og rehabilitering

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

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

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

Blaerekreftforeningen
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