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Leder

Står på for vår pasientgruppe
	
Da vi publiserte den første utgaven av URO tidligere i år var korona­
vaksineringen bare så vidt i gang. I romjulen i fjor kom den første 
vaksinedosen til Norge. I skrivende stund har det gått nesten et år, og 
mange har fått tre doser allerede. Det gjorde at samfunnet kunne åpnes 
igjen. Trodde vi. 

I Blærekreftforeningen har vi startet opp en betydelig møtevirksomhet 
igjen, land og strand rundt. Og vi er tilbake på sykehusene, og vi er til 
stede på mange av Kreftforeningens Vardesentere. Vi er utrolig glade for 
å kunne møte nye og gamle blærekreftberørte igjen! Og vi håper at ikke 
nye virusvarianter begrenser disse mulighetene fremover!

En viktig sak for foreningen er utviklingen av det såkalte Systemet for 
Nye Metoder. Nye Metoder innebærer at de regionale helseforetakene, 
gjennom Beslutningsforum, skal avgjøre hvilke behandlingsmetoder/
medisiner vi som pasienter skal tilbys i det offentlige. 

Systemet ble lovfestet i desember 2019 og en evaluering av Nye Metoder 
ble fremlagt 18. november i år, etter mye kritikk av systemet. Mange 
mente at behandlingstiden for godkjenning av nye medisiner/behand­
lingsmetoder var altfor lang, og at hverken vi som pasientgruppe eller 
klinikere ble tilstrekkelig hørt. 

Vi frykter i tillegg at godkjenningskriteriene for små grupper i kombi­
nasjon med høy gjennomsnittsalder, gjør at vi stadig faller mellom to 
stoler. Vi blir ofte for få, kostnadene for høye og nytten relativt sett for 
liten ettersom leveårsutsikten likevel er dårlig. Dette blir en viktig sak for 
foreningen å følge opp fremover, for å sikre at vår pasientgruppe raskt får 
tilgang til ny og lovende behandling. 

Vi frykter at utviklingen nå går 
i retning av et enda mer todelt 
helsevesen, der det private 
markedet langt tidligere kan 
tilby bedre og mer innovative 
behandlingsmetoder enn det 
offentlige kan gjøre. Det synes 
vi ville være en svært uheldig 
utvikling for oss pasienter. 
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7. september arrangerte Blærekreftforeningen et web
inar hvor deltakerne fikk innblikk i foreningens arbeid 
og mulighet til å stille spørsmål til foreningens ledelse. 
Her ble også likepersontjenesten presentert ved vår 
likeperson Jørgen Knudsen. I studio for øvrig var styre
leder Tore Langballe og daglig leder Anita Eik Roald. 

Det ble også en introduksjon til en serie med 
undervisningsfilmer som Blærekreftforeningen har 
lagd for å senke terskelen for medlemmer som ønsker å 
følge digitale sendinger og bruke digitale verktøy for å 
kommunisere med andre. 

Webinarene Blærekreftforeningen har arrangert 
finner du på vår nettside under fanen «Aktiviteter». •

På tampen av sommeren deltok Blærekreftforeningen med stand under den 
politiske møteplassen Arendalsuka. Det var vårt lokale hovedstyremedlem 
Knut-Arne Jørgensen som sto på stand og delte ut informasjon om blære-
kreft og foreningen til media, politikere og andre som var innom. •

Blærekreftforeningen har tett samarbeid med Funksjonshemmedes Felles
organisasjon (FFO) og Kreftforeningen, og jobber blant annet gjennom 
disse for å fremme politiske saker som er viktig for kreftpasienter generelt 
og blærekreftpasienter spesielt. 

– Vi har også en viktig dialog med legemiddelselskapene og forsknings-
miljøene direkte. Det foregår mye spennende forskning på blærekreft i 
Norge, og det er viktig for oss at nyvinninger i behandling så raskt som 
mulig kommer ut til pasientene. Det er derfor gledelig av Beslutnings-
forum nå har åpnet opp for at en immunterapi kan tas i bruk som første 
behandling for pasienter med avansert blærekreft, sier daglig leder Anita 
Eik Roald. 

Blærekreftforeningen kommer også til å følge det videre arbeidet med 
evaluering av systemet for Nye metoder som Beslutningsforum er en del 
av. 18. november ble en evalueringsrapport av systemet overlevert vår nye 
helseminister av Jens Plahte, prosjektleder i Proba samfunnsanalyse. Rap-
porten påpekte blant annet at det er for lite åpenhet i det arbeidet som gjøres 
med å godkjenne nye medisiner. Blærekreftforeningen forventer at den nye 
regjeringen tar grep for å rette på de svakheter som rapporten påpekte. •

Webinar

Arendalsuka

Politisk arbeid
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Fravær av kontaktlege  
skaper utrygghet

Tekst: Rannveig Øksne  Foto: Privat

– Jeg opplevde det første møtet med 
min kontaktlege som godt, dessverre ble 
det med det ene møtet, forteller Jørgen 
Knudsen (60).

Jørgen fikk blærekreft i 2015, han ble 
operert og fikk stomi. I møtet med den 
som skulle være hans kontaktlege hadde 
han forberedt seg godt. Et av spørsmå-
lene han stilte var om han kunne forholde 
seg til samme lege fremover. Det fikk han 
beskjed om at han skulle og dette ble også 
skrevet ned av legen. Slik ble det ikke.

– Nå har jeg vært til behandling og 
oppfølging gjennom fem år, og møtt 
forskjellige leger ved hver konsultasjon 

og kontroll. Dette går nok ikke på viljen 
hos legene, men at systemet ikke er rigget 
for ordningen. Det handler nok mer om 
logistikk og mangel på kapasitet. Selv om 
jeg har opplevd at kjerneinformasjonen i 
møtet med de forskjellige legene har vært 
riktig, så er det de individuelle legenes 
refleksjoner rundt informasjonen som 
blir formidlet til meg forskjellig. Konse-
kvensen for pasienten blir at man kjenner 
seg utrygg og usikker. 

 
30 leger
Bare i tiden fra Jørgen ble diagnostisert 
med blærekreft frem til han ble operert 
måtte han forholde seg til anslagsvis 30 
leger.

Både Alexander Plows og Jørgen 
Knudsen forteller om fravær av 
kontaktlege i deres behandlings- 
og oppfølgingsløp. 
– På tre år har jeg hatt 15 ulike 
leger. Det har ført til feilbehand­
ling, brist i kommunikasjonen og 
utrygghet for meg som pasient, 
sier Alexander. 

Alexander Plows har kjempet for å få riktig oppfølging og 
behandling siden 2018.

Fra Jørgen Knudsen ble diagnostisert med blærekreft frem til han ble operert 
måtte han forholde seg til anslagsvis 30 leger.
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– Jeg har forståelse for at det er 
flere leger som må involveres. Alle skulle 
gjøre forskjellige type jobber i forbin-
delse med min behandling. Det var også 
en lege som sto sentralt i forberedel-
sene. Som hos de fleste pågikk det en 
diskusjon om hvilken løsning som jeg 
skulle leve videre med. Legene har imid-
lertid forskjellige måter å utrykke seg på 
og vektlegger forskjellige ting, noe som 
gjorde at jeg ikke følte meg helt trygg. 
Dersom jeg hadde hatt en kontaktlege, 
som hadde bistått meg gjennom denne 
prosessen og sett meg i større grad, så 
tror jeg mye av min utrygghet hadde 
vært borte.

Lang vei til diagnose
Fra det ble oppdaget mikroskopisk blod 
i urinen på en bedriftshelseundersø-
kelse i 2018 har Alexander Plows (50) 
kjempet for å få riktig oppfølging og 
behandling. 

– Det har vært mange leger og jeg 
har møtt på mye motstand underveis. 
For meg har det vært helt nødvendig å 
sette meg inn i sykdommen, tilegne meg 
kunnskap om behandlingen og gjøre 
det jeg kunne for å sikre at jeg får den 
behandlingen og oppfølgingen jeg burde 
ha. Det er ingen tvil om at dersom jeg 
hadde hatt en kontaktlege fra starten av 
så ville feil vært unngått og jeg hadde 
følt meg mye tryggere. 

Bare frem til riktig diagnose var Ale-
xander hos svært mange leger. Under-
veis ble helt grunnleggende undersøkel-
ser utelatt, som CT og TUR-B operasjon. 
Fordi han ikke fikk den oppfølgingen 
han skulle ha i det offentlige var han, 
i flere omganger, til undersøkelser og 
second opinion i det private helseve-
senet. Han var heldig som hadde en 
helseforsikring gjennom jobben.

Ble satt på lavrisiko-oppfølging, 
var høyrisikopasient
I løpet av tiden han var til behandling 
på Aker sykehus i Oslo hadde han 14 
leger. Han ba flere ganger om å få én 
fast lege å forholde seg til, blant annet 
i brev til ledelsen ved sykehuset, men 
fikk ikke svar. 

– Det er en påkjenning å måtte 
fortelle nye leger om historikken min, og 
å forholde deg til forskjellige tilbakemel-
dinger fra legene. Det hjelper fint lite at 
legene er dyktige når informasjonen for-

svinner eller svarene jeg får varierer fra 
lege til lege. Det blir vanskelig å forholde 
seg til og skaper unødvendig usikkerhet. 

Alexander opplevde også at det ble 
gjort feil, eksempelvis at TUR-B ikke ble 
gjort før BCG-behandling ble igangsatt. 
Når feilen ble oppdaget ble det tatt 
biopsier i en TUR-B, men da hadde han 
allerede fått behandling i ett år. 

Selv om Alexander fikk påvist 
høyrisiko kreft og carcinoma in situ ble 
han satt på lavrisiko-oppfølging tidlig i 
forløpet. Dette førte til at behandlingen 
ble avsluttet etter ett år uten at han fikk 
noen informasjon om dette. Han ble 
også satt på et oppfølgingsskjema uten 
cytologi og med cystoskopi hver sjette 
måned istedenfor hver tredje. CT ble 
tatt først 15 måneder etter at han fikk 
kreftdiagnosen.

– Jeg tror det gikk litt fort i svingene 
på Aker, og jeg falt mellom alle stoler. 
Det var heller ingen leger som trodde på 
meg at biopsier ikke var blitt tatt fordi 
det sto feil i journalen min at de var blitt 
tatt. 

Jeg var en høyrisikopasient og 
skulle ha en helt annen oppfølging. Jeg 
måtte skrive til sykehuset to ganger, 
men fikk til slutt medhold og korrekt 
oppfølging og behandling over tre år. 
Fordi jeg hele veien har stått på, satt 
meg inn i retningslinjene og passet på 
at jeg fikk den behandlingen jeg skulle 
ha så vet jeg også hva dette krever av 
en pasient og tenker på bekymring hos 
pasienter som kanskje ikke har samme 
ressurser for å følge opp.  

Endelig fått kontaktlege
Etter tre år med forskjellige leger har 
Alexander endelig fått én fast kontakt-
lege. For første gang kjenner han seg 
trygt ivaretatt og at han ikke lenger selv 
må passe på at han får den behandlin-
gen og oppfølgingen han skal ha. 

– Siden i sommer har jeg hatt en 
fast lege på Radiumhospitalet. Når man 
lever med høyrisiko blærekreft så vet 
man at det er stor sannsynlighet for 
at kreften kommer tilbake. Hvis det 
skjer har jeg blitt fortalt at blæren må 
opereres bort. Da blir det å ha én fast 
lege, som kjenner deg og som følger 
deg utrolig viktig. At jeg nå har fått en 
kontaktlege som jeg kan stole på og som 
jeg vet skal følge meg fremover gir meg 
og familien en enorm trygghet. •

For Sigbjørn Smeland, klinikk­
leder Kreftklinikken ved Oslo 
Universitetssykehus Radiumhospitalet, 
er problematikken med at alle pasienter 
skal ha én fast kontaktlege velkjent. 

– Oslo universitetssykehus er det mest 
spesialiserte sykehuset i Norge, og for 
mange pasienter innebærer kreftbehand­
ling et komplekst oppmøte hvor de skal 
innom flere spesialiserte legemiljøer. 
I slike tilfeller så er det ikke mulig å ha 
én fast lege som følger pasienten. Når 
pasientene kommer til behandling så er 
det mottakende avdeling som tildeler 
kontaktlege, for blærekreftpasienter 
vil kontaktlegen oftest være kirurgen 
på Aker sykehus. For noen  blærekreft­
pasienter vil det være slik at de vil ha 
behov for annen behandling enn kirurgi, 
for eksempel cellegiftbehandling, og 
da vil de få denne behandlingen på 
Radiumhospitalet og av et annet fagmiljø 
av leger. Når det er sagt, så er jeg helt 
sikker på at vi kan bli bedre og jobbe 
mer med å sikre en kontinuitet gjennom 
pasientforløpet og at pasienten har et 
tydelig kontaktpunkt innenfor hvert fag­
miljø. Dette gjelder som sagt, særlig for 
pasienter som må innom flere kompetan­
semiljøer, det er viktig at det ikke blir for 
mange leger å forholde seg til på hvert 
sted. På det nye Radiumhospitalet skal 
vi etablere et prostatakreftsenter der alle 
fagmiljøer som er involvert i behandlin­
gen av disse pasientene er samlet til ett 
sted i OUS. Vi har forhåpninger om at det 
vil bli en bedre kontinuitet for pasientene 
og som sagt, spesielt for de som har 
komplekse forløp.

Velkjent  
problematikk
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Tekst: Rannveig Øksne  

Retten til kontaktlege er nedfelt i pasi-
ent- og brukerrettighetsloven § 2-5 a, og 
ble innført av daværende helseminis-
ter Bent Høie i 2016. Både vilkåret om 
varighet på sykdommen og alvorlighet 
må være oppfylt. Når sykehuset eller 
helseinstitusjonen har vurdert det til at 
du fyller vilkårene for rett til kontakt-

lege, skal du motta informasjon om at du 
har fått denne retten, og dette skal skje 
så snart som mulig etter at vurderingen 
er gjort. 

Kontaktlegens oppgaver
Kontaktlegen har et særlig ansvar for 
å følge deg opp under behandling eller 
oppfølging i spesialisthelsetjenesten. 
Oppgavene til kontaktlegen er å:

•	 være din faste medisinskfaglige kon-
takt gjennom hele pasientforløpet

•	 være involvert i behandlingen eller 
oppfølgingen av deg

•	 holde seg informert om status i 
behandlingen din

•	 bidra til at pasientforløpet går som 
planlagt

•	 ta kontakt med aktuelt personell / 
behandlingsenhet dersom det er utfor-
dringer med pasientforløpet ditt

•	 informere deg og pårørende

•	 være tilgjengelig for deg og helseper-
sonell i medisinske spørsmål

Dersom du har spørsmål om dine rettig
heter til kontaktlege, eller dersom du 
ikke har fått tildelt kontaktlege, så kan 
Pasient- og brukerombudet hjelpe. De 
gir råd og veiledning om dine rettigheter, 
svarer på spørsmål, tar imot informasjon 
om dine opplevelser med helsetjenesten 
og kan hjelpe deg med å skrive en klage 
dersom det er aktuelt. 

Ta kontakt med ditt lokale kontor på 
www.pasientogbrukerombudet.no •
Kilde: helsenorge.no

Alvorlig sykdom som skal 
behandles eller følges opp over en 
viss tid kan gjøre at du har rett til 
å få tildelt en kontaktlege i spesia­
listhelsetjenesten. Kontaktlege er 
en rett for deg som pasient og en 
plikt for spesialisthelsetjenesten.

Kontaktlege

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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Tekst: Rannveig Øksne  Foto: Privat

Fjerner alt i ett stykke
Ved radikal cystektomi fjernes hele 
urinblæren kirurgisk, dette er standard-
behandling for pasienter med blærekreft 
som har vokst inn i de dypere muskel-
lagene. 

– Tidligere har vi tatt ut blæren og 
lymfeknuter hver for seg, nå tar vi ut alt i 
ett stykke. Fordi det alltid er et spred-
ningspotensiale når man opererer i vev 
der det er kreftceller, og fordi kreftcel-
lene ikke alltid kun er å finne i svulsten, 
så blir det mindre sannsynlighet for 
spredning når alt fjernes i ett stykke, 
forklarer Kjøbli. 

Den nye utviklede metoden kalles 
bloc radikal cystektomi (EbRC). 

Lovende resultater
Studien ved St. Olavs har pågått siden 
starten av 2017 og pågår fortsatt. Årlig 
opereres 45 pasienter ved hjelp av denne 
metoden hos Kjøbli og hans kollegaer 
i Helse Midt. I studien har forskerne 
sammenlignet alle pasienter som ble 
behandlet med radikal cystektomi fra 
2012 til 2020. Alle pasientene med 
tilbakefall eller muskelinvasiv blærekreft 
som skulle behandles med RC i henhold 
til europeiske retningslinjer kunne være 
med i studien.

De første 102 pasientene som var 
operert med den nye metoden ble 
sammenlignet med de tidligere 185 
pasientene operert med standard radikal 
cystektomi. Tidligere lå tilbakefallspro-

senten for lokalt tilbakefall etter radikal 
cystektomi på 11-54 eller 22 (svensk 
studie) prosent. 

– Jeg syntes at vi hadde for mange 
tilbakefall, og tenkte at vi måtte klare å 
overføre de beste prinsippene fra andre 
kreftformer til blærekreft. Det har vi 
lykkes med. Etter 19 måneder så vi at 3,9 
prosent av pasientene som ble operert 
med den nye metoden fikk tilbakefall, 
mens 20,8 prosent av de som gjennom-
gikk standard behandling fikk tilbakefall 
etter 44 måneder. Lokalt tilbakefall i 
begge grupper forekommer tidlig i opp-
følgingen.

Ønsker å dele kunnskapen
– Nå har vi inkludert alle pasienter vi 
opererer, og resultatene er gode. Meto-
den påvirker ikke livskvaliteten for pasi-
entene i det hele tatt, kun det faktum at 
det øker sannsynligheten for å bli frisk. 

Foreløpig er det kun pasienter i 
Helse Midt som opereres med denne 
metoden, men Kjøbli forteller om flere 
interesserte kirurger fra andre helse-
regioner. Han jobber med å få etablert 
et samarbeid slik at flere pasienter får 
muligheten til å bli operert ved hjelp av 
den nye metoden. •

Ved St. Olavs hospital pågår en 
studie der en ny teknikk benyttes 
på blærekreftpasienter som må 
gjennomgå radikal cystektomi. 
– Resultatene er lovende, pasi­
entene har større sjanse for å 
bli friske, sier leder for studien, 
overlege Eirik Kjøbli. 

Færre tilbakefall ved ny  
operasjonsmetode
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Tekst: Kjersti Juul  Foto: Privat

Blærekreftforeningens likepersontje-
neste består i dag av 14 personer som har 
kommet seg gjennom sykdommen og 
fått tid til å bearbeide sin egen opp-
levelse. For Hans Petter Isaksen kom 
motivasjonen til å bli likeperson, etter at 
han selv opplevde et urovekkende fravær 
av å ha noen å snakke med som syk. I 
dag har han vært likeperson i snart to år. 
Ønsket om å være tilstede for de som 
trenger det ved Vardesenteret i Bergen, 
har riktignok ikke latt seg gjennomføre 
under pandemien.

– I disse to årene har jeg vært invol-
vert i endel andre oppgaver for Kreft

foreningen, der vi blant annet har startet 
opp kreftgrupper for menn utenfor 
Vardesenteret. Arbeidet med dette har 
tatt tid, men jeg er nå klar for å ta vakter 
ved Vardesenteret igjen og gleder meg 
til å tre inn i likepersonrollen, forteller 
Isaksen.

Nytt livsperspektiv
Han påpeker at blærekreft kan være 
svært inngripende på kroppen, i en slik 
situasjon er det godt å ha noen å snakke 
med. Selv stod han veldig alene i det da 
sykdommen rammet. 

– Jeg snakket faktisk ikke med noen 
før etter to og et halvt år etter sykdom-
men. Da hadde jeg vært gjennom mange 
store operasjoner og lenge følt på det 
enorme behovet for å ha noen å dele tan-
ker og erfaringer med, forteller Isaksen. 

Først da han meldte seg på likeper-
sonkurset til Blærekreftforeningen, traff 
han andre som hadde opplevd å være i 
samme situasjon. 

– Å treffe likesinnede var helt nytt 

for meg. Jeg hadde vært veldig åpen om 
sykdommen hele veien og snakket mye 
til folk om det, men dette var første gang 
jeg hadde følelsen av å snakke med noen. 
Det er nemlig en vesensforskjell å snakke 
med noen som har opplevd det samme 
som deg, både de med samme diagnose 
og andre kreftdiagnoser. De har alle kjent 
på kroppen hva det vil si å få en diagnose 
og bli behandlet for den, med alt som 
følger med – ikke bare av fysiske utfor-
dringer, men det rent mentale: Synet på 
livet, hva som er viktig å bruke tiden sin 
på, hva som skjer videre og så videre. 
Det er en lang prosess og ofte sitter man 
igjen med et nytt perspektiv på livet.

Samtale på et annet nivå
Som kreftoverlever bærer man med seg 
noen tanker og temaer som det er veldig 
godt å snakke med andre om, i følge 
Isaksen
– Hvorfor er det så viktig å snakke med 
noen som har opplevd det samme?

– Samtalen blir på et helt annet nivå. 

Når spørsmål melder seg og man 
kjenner på hvor krevende det 
er å leve med kreftsykdom, kan 
det å snakke med en likeperson 
gjøre underverker.

Lyttende veivisere
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Alle kan lytte til det jeg snakker om, men 
ikke alle kan utveksle erfaringer eller 
kjenne seg igjen i problemstillingene. 
Det er rett og slett godt for sjela å snakke 
med en likeperson. Man kan snakke med 
kreftleger og sykepleiere, som sitter på 
bøttevis av kunnskap, men de kan likevel 
ikke forstå hvordan du har det fordi de 
ikke har opplevd det selv. En likeperson 
blir som en forlengelse av deg selv.
– Krever det noen spesielle egenskaper å 
fungere i rollen som likeperson?

– Man må være bevisst sin rolle. De 
som kontakter en likeperson, gjør det 
først og fremst for å fortelle sin historie. 
Da hjelper det å være lyttende og empa-
tisk og ikke ta over samtalen. Hva man 
har behov for å snakke om avhenger ofte 
av hvor du er i sykdomsforløpet. I begyn-
nelsen er man ofte opptatt av behand-
ling og de mer medisinske, spesifikke 
tingene. Snakker man med noen som 
har hatt sykdommen en stund, kommer 
gjerne flere spørsmål om livsverdier inn i 
bildet. Å få diagnosen er en lang prosess; 
Fra å være statist i sitt eget liv der legene 
tar avgjørelsene for deg, til man etter-
hvert begynner å reflektere mer over sin 
egen situasjon. 

Som en propp som løsnet
Isaksen beskriver det å snakke med 
likesinnede, som et behov han ikke visste 
han hadde før han opplevde det. 

– Det var en stor lettelse, det føltes 
som om en propp løsnet i meg og alt 
bare rant ut. Den følelsen har jeg hørt 
mange andre fortelle om også. Den 
gode samtalen er kanskje en klisje, men 
den skal ikke undervurderes. Det er jo i 
grunn helt elementært at det hjelper å 
snakke om det, smiler Isaksen. 

For å komme i kontakt med en 

likeperson, kan man finne direkte 
kontaktinfo på hjemmesiden til Blære-
kreftforeningen eller ringe 474 89 600. 
Her kan man henvises til en person som 
har fått samme behandling som en selv. 
Mens Vardesentrene er møteplasser på 
de største sykehusene i landet, for alle 
som er rammet av kreft. Her kan man 
stikke innom når det passer seg og bli 
så lenge man vil. Likepersonene her har 
ikke nødvendigvis hatt samme diagnose 
som deg, men bærer med seg erfaringen 
av å ha fått en alvorlig sykdom.

Ferdig med egne følelsesreaksjoner
Blærekreftforeningsmedlem og likeper-
son, Audhill Sund, tar ofte vakter ved 
Vardesenteret i Bodø. Sund går kvelds-
vakter som likeperson, da hun er i full 
jobb som fysioterapeut på dagtid

– På Vardesenteret møter jeg hele 
tiden ulike kreftformer, men først og 
fremst er det mennesker vi tar i mot som 
vi kaller gjester, sier Sund.

Hun fikk kursing i det å bli likeper-
son gjennom Blærekreftforeningen, og 
forteller om regler som er viktige å holde 
seg til.
– Hva er de viktigste «reglene»?

– Vi tar imot folk og byr på kaffe, 
men det er opp til dem hva de vil snakke 
om. Det er veldig viktig at vi som har 
hatt kreft eller er ferdig med et syk-
domsforløp, har begge beina plantet 
på jorda. Som likeperson skal man 
være ferdig med egne følelsesmessige 
reaksjoner etter behandling, slik at vi 
bedre kan være i stand til å lytte til 
andre og skjønne hva de står i. I tillegg 
skal vi være en veiviser og for eksempel 
gi tips om juridisk hjelp, vi skal ikke gi 
medisinsk veiledning – det er det legene 
som skal gjøre. Dersom andre vil høre 

vår sykdomshistorie kan vi fortelle om 
det, men det skal ikke ta størst plass i 
samtalen.

Den opplyste pasient
I dag finnes det Vardesentre i Oslo, 
Bergen, Stavanger, Trondheim, Bodø og 
Tromsø. Det kommer også et Varde-
senter i Ålesund i 2023. Audhill Sund 
forteller om høy kosefaktor på Vardesen-
teret i Bodø, der designet på ingen måte 
minner om noe sykehus, og der lukten av 
nybakt bakverk ligger i luften.  
I likepersonsamtaler en-til-en, sitter 
man på et rom for seg selv slik at ingen 
andre hører.

– Først og fremst er Vardesenteret 
et sted som gir håp og rom for sosialt 
samvær, en møteplass der den psykiske 
helsen ivaretas, påpeker Sund. 
– Hva var motivasjonen din til å bli 
likeperson?

– Jeg mistet moren min i blære-
kreft. Hun hadde gått to år til fastlege, 
uten å komme videre i systemet. Da det 
ble oppdaget var det altfor sent. Fire 
måneder senere oppdaget jeg et lite 
symptom, men sprang til legen med en 
gang og kom meg fort til urolog. Derfor 
lever jeg i dag. Min store motivasjon som 
likeperson er knyttet til nettopp kvinner 
og blærekreft. Hvis vi tisser blod, blir vi 
ofte ikke sendt til urolog, men i stedet 
behandlet med antibiotika. Fordi der er 
mer vanlig med små blødninger for kvin-
ner, urinveisinfeksjoner som kan føre til 
blødninger og lignende, havner vi ofte i 
et langvarig og feil løp med antibiotika. 
Det plager meg at jeg aldri fikk veiledet 
og støttet moren min ordentlig. Nå bren-
ner jeg for «den opplyste pasient»! •

Å få kreft i urinveiene gir erfaringer som man ofte kan 
føle seg alene med. Også pårørende kan føle at de er 
alene med de bekymringer 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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Etter en lang periode uten 
fysiske møter kunne endelig 
Blærekreftforeningen invitere til 
landstreff igjen siste helgen i sep­
tember. 27 deltakere møtte opp, 
og de gleder seg allerede til neste 
års treff som er satt til helgen  
2. til 3. april 2022. 

Landstreffet

Frostmo har vært medlem av Blærekreftforeningen siden 2015 og er godt kjent 
med foreningen, da han tidligere har vært varamedlem i styret. Han kan fortelle 
at han alltid har følt seg veldig hjemme i Blærekreftforeningen i disse årene, og 
han opplevde tiden i styret som å være en del av et sammensveiset miljø. Årets 
landsmøte var også etterlengtet etter den lange tiden med koronarestriksjoner, 
og treffet beskrives som svært vellykket av Frostmo. 

– Jeg synes hele konseptet var bra, og det var mange interessante foredrag. 
Selv har jeg ikke vært veldig plaget med min stomi, men jeg synes likevel det er 
viktig å høre hvordan andre har det, og jeg hører nå når de deler sine erfaringer 
at andre kan ha problemer etter operasjon. 
Var det noen av innleggene som var spesielt interessante?

– Jeg har som sagt ikke hatt noen spesielle problemer etter jeg fikk min 
diagnose, men jeg skjønner at forskning kan være veldig interessant for andre. 
Jeg trøster meg med at jeg har det ikke så verst. Men jeg syntes det var veldig 
hyggelig å treffe folk på landsmøte og det sosiale var også veldig bra. Det er nyt-
tig å ha kontakt med andre, det er litt for få som møter opp lokalt, så det er fint å 
kunne treffes fra hele landet. Jeg synes også at det er et veldig bra styre vi har nå 
i foreningen. 

Tekst: Veronica Rinde Halvorsen

Foruten et sosialt fellesskap og en erfa-
ringsutveksling var det også et betydelig 
faglig program under landstreffet. God 
informasjon fra urosykepleier Margrete 
Ronge som kom fra Ahus og et interes-
sant foredrag fra sexolog Trude Lien, var 
noe av det som sto på programmet. Her 
fikk vi innblikk i hvordan hverdagen med 
blærekreft kan arte seg, og vi fikk lære om 

hvordan man kan håndtere utfordringer i 
sex- og samliv når sykdommen rammer.

Et høydepunkt var det også at 
Dag Erik Pedersen kom og fortalte om 
hvordan han kom seg ut av en vanskelig 
tid, og om det å snu det negative til egen 
fordel. 

Kvinnegruppen i Blærekreftfore-
ningen hadde en egen samling hvor de 
drøftet hvordan man opplever det å få 
blærekreft fra et kvinneperspektiv. 

Sverre Frostmo (78), blærekreftdiagnostisert for ti år siden
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– Jeg har vært gjennom både cellegift, 
operasjon, stråling og nå immunterapi, 
forteller Norunn, som har vært medlem i 
Blærekreftforeningen siden høsten 2019. 

Hun bestemte seg for å melde seg 
inn etter å ha deltatt på en informasjons-
samling for nyopererte i regi av A-hus. 
Her fikk hun høre om foreningen for 
første gang og nå i høst ble det endelig 
landstreff.
Hva vil du si du fikk ut av landstreffet og 
programmet?

– Jeg kjenner ingen i området her jeg 
bor som har blærekreft, så det å treffe 
likesinnede og høre andres historier, det 
synes jeg var noe av det mest spennende. 
Jeg er også veldig nysgjerrig på forskning 
og nyheter innenfor blærekreftforskning. 

Hun satte stor pris på at landstreffet 
ble holdt på et sted hvor det var mulig å 
gå seg en tur i fine omgivelser og at det 
var lagt opp muligheter i programmet til 
dette, slik at man kunne komme i prat 
med andre. Spesielt godt likte hun kvin-

negruppen under landstreffet.
– Som sagt kjenner jeg ingen kvinner 

med blærekreft i utgangspunktet, så 
det at det var en gruppe der man kunne 
snakke litt kvinneproblematikk, det 
synes jeg også var veldig fint. Vi er jo litt 
ulikt skapt, vi kvinner og menn. 
Hvilke fordeler ser du ved å være med-
lem i Blærekreftforeningen?

– Det aller viktigste for meg med 
å melde meg inn var å styrke og støtte 
Blærekreftforeningen. Det er noe med 
at sammen er vi sterkere. Blærekreft 
er ikke det området hvor det har vært 
størst forskning, hvis man for eksem-
pel sammenligner med brystkreft og 
prostata som har fått veldig mye fokus. 
Som meningmann tenker jeg at det er en 
sammenheng mellom forskning og resul-
tat av behandling. Det er det jeg ivrer 
mest for ved å være med i en forening 
og det som er litt av håpet for oss som 
har uhelbredelig kreft, at forskningen går 
fremover, sier Mork.

I august i år måtte Kurt Christiansen fjerne blæren. Løsningen ble en 
blæresubstitutt, en såkalt Studerblære. Bare seks uker senere deltok han 
på landsmøte med Blærekreftforeningen. 

– Før operasjonen følte jeg meg ikke syk, men da jeg fikk beskjed i 
august om å fjerne blæren var informasjonsbehovet stort, så da meldte 
jeg og kona oss på landstreffet, forteller han.

Han opplevde at han fikk mye god informasjon her og trekker spesi-
elt frem innleggene av kreftsykepleier ved Ahus, Margrethe Ronge. Det 
viktigste for han og kona var nok likevel å få snakke med andre i samme 
situasjon. 

– Folk var utrolig delende med erfaringer, så vi fikk mye ut av å 
delta på landsmøte begge to. Det som ga mest var jo det å kunne snakke 
med andre blærekreftpasienter, det var fantastisk. De eneste jeg hadde 
snakket med tidligere var noen leger på sykehuset, da gikk alt så fort, 
beskriver han.
Hva tenker du er nyttig med å være del av en pasientforening?

– Hadde du spurt meg før landsmøtet så hadde jeg tenkt at jeg kunne 
ha googlet meg frem til informasjon selv, som jeg ellers gjør når jeg tren-
ger informasjon om noe, men nå ser jeg hvor mye man får av å være med 
og ikke minst muligheten til å høre andres erfaringer. For meg, og for oss, 
var det veldig viktig å ha anledning til å snakke med folk og jeg anbefaler 
virkelig å ta med partner på slike samlinger. Det er like nytt for en part-
ner, så det å kunne snakke med andre pårørende, får man mye ut av.

Norunn Mork (62), blærekreftdiagnostisert i februar 2019

Kurt Christensen (56), blærekreftdiagnostisert i oktober 2020
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Tekst: Kjersti Juul  Foto: Privat

Alt skjedde så fort med den 73 år gamle 
ellers så spreke moren til Hanne Fagerli. 
Fra legene oppdaget svulstene til hun 
døde fire måneder senere, skjønte ikke 
de nærmeste pårørende hva som skjedde. 
Fikk moren vite noe de pårørende ikke 
visste? Hvorfor fikk de ikke vite at det var 
livstruende? Dette er tolv år siden, men 
spørsmålene kommer stadig opp igjen.

– Hun hadde slitt med det vi alle 
trodde var urinveisinfeksjon i ganske 
lang tid. Da hun litt tilfeldig ble sendt 
videre til ultralyd etter et besøk på 
legevakta, fikk hun beskjed om at de 
hadde oppdaget noe og måtte på videre 
undersøkelser. Dette var i midten av juli, 
forteller Hanne Fagerli.

Moren måtte vente lenge på videre 
undersøkelser og fikk diagnosen blære-
kreft i august. Etter operasjon fikk hun 
beskjed om at de ikke hadde klart å ta 
bort all kreften, og måtte komme tilbake 
for en vurdering av å fjerne hele blæra.

– Ventetiden mellom de ulike 
undersøkelsene og inngrepene opplevdes 
veldig lang, med svært lite informasjon å 
forholde seg til, forteller Fagerli.

Fikk ikke vite noe
De var alle optimister på morens vegne 
og leste seg opp på blærekreft i mangel 
av informasjon fra helsepersonell.

– Vi som pårørende fikk ikke vite 
noe som helst og hadde ingen å snakke 
med. Det var en veldig rar erfaring, der 
man fikk følelsen av å gå helt alene ved 
siden av sin aller nærmeste som var syk. 
Mamma ville ikke være en belastning for 
noen. Hun hadde jobbet i eldreomsorgen 

helt til hun var 70 år, og var vant til å 
hjelpe andre. At hun selv skulle være en 
byrde for noen, var en fremmed følelse 
for henne. Hun sa ikke så mye til oss om 
egen sykdom. Jeg tenkte at jeg hvert fall 
ikke skal formidle noen tvil om at det 
kom til å gå bra, noe jeg lenge også var 
sikker på at det skulle gjøre, forteller 
Fagerli. 

Moren ble imidlertid veldig dårlig i 
ventetiden etter første operasjon.

– Det var et brått skifte i tankegan-
gen, som fortsatt sitter i meg den dag 
i dag – da jeg skjønte helt av meg selv, 
at det er døden vi har med å gjøre. Det 
kom som en sikker forståelse i meg uten 

at noen hadde sagt det til meg. Mamma 
stod ikke på egne bein da hun skulle inn 
for å fjerne blæra, og hun ble vurdert til å 
være altfor dårlig til å kunne gjennomgå 
operasjonen, forteller Fagerli. 

I en helt egen verden
Hun har i ettertid hentet ut journalen til 
moren. Der står det om angst og uro på 
nettene etter at hun ble sengeliggende på 
sykehuset. Noe moren ikke snakket noe 
om da hun fikk besøk av datteren og de 
andre i familien.

– Jeg skjønte at mamma skulle dø, 
og ville så gjerne snakke med henne om 
døden, men følte at jeg måtte finne det 

– Som pårørende fikk vi ikke vite 
noe som helst og hadde ingen å 
snakke med. Det var en veldig rar 
erfaring, der man fikk følelsen av å 
gå helt alene ved siden av sin aller 
nærmeste som var syk, sier Hanne 
Fagerli. Nå etterlyser hun bedre 
pårørendearbeid.

Å miste noen

– Jeg håper pårørendearbeidet har forbedret seg på de årene som har gått siden min  
opplevelse, sier Hanne Fagerli. Selv rakk hun aldri å snakke med moren om døden.
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riktige tidspunktet slik at jeg ikke tok fra 
henne håpet. Hun døde før jeg rakk det, 
forteller Fagerli.
– Tror du at moren din fikk vite noe 
dere ikke visste på et tidligere tidspunkt?

– Jeg har tenkt mye på det, men tror 
ikke hun etterspurte den informasjo-
nen. Hun var en type som ikke spurte 
«unødig» eller om ubehagelige ting. Men 
jeg synes det er rart at vi ikke på noe 
tidspunkt i dette fire måneders løpet 
ble snakket til på helsevesenets initiativ. 
Det var som om vi levde i en helt egen 
verden. Jeg leste mange brosjyrer på 
venterommet da jeg fulgte mamma til 
ulike undersøkelser. Her står det mange 
fine beskrivelser av hvordan de jobber 
med pårørende, men det stemte over
hodet ikke med virkeligheten. 

Ikke rom for spørsmål
Ideelt sett hadde pårørende fått en 
samtale da moren fikk diagnosen. Da 
legene skjønte at det ikke var snakk om 

å overleve, burde de fått en ny samtale, 
i følge Fagerli. Selv presset hun til slutt 
igjennom en samtale med behandlende 
lege – som endte med å vare i noen få 
minutter. 

– Jeg etterlyste informasjon om hva 
som egentlig kom til å skje med mamma. 
Legen fortalte at det var den mest his-
sige formen for blærekreft og at det var 
alvorlig, men ikke så mye mer enn det. 
Det føltes ikke som en ordentlig dialog, 
men som om det var en veldig avstand 
mellom oss, der det ikke var rom for å 
spørre om noe mer. 

Fagerli påpeker at hun traff mange 
sykepleierne som var imøtekommende 
og på tilbudssiden til tross for en hektisk 
arbeidshverdag. Men det hjelper ikke 
alltid, når det er legene som kan svare 
på spørsmålene. Og legene nærmest er 
umulig å få i tale.

Å «runde av» en heftig hendelse
Hanne Fagerli jobber selv i barnevernet 

og vet hvor viktig det er med informa-
sjon til alle berørte. 
– Hva slags forskjell kunne det å få litt 
mer informasjon og noen samtaler gjort 
for dere som pårørende?

– Det hadde gjort en uendelig stor 
forskjell. Vi ville fått følelsen av å være 
en del av hendelsen rundt min egen 
mor. Forhåpentligvis ville vi også fått 
svar på noen av spørsmålene vi hadde. 
Fått følelsen av å bli inkludert, av å være 
noen oppe i det hele. I stedet ble det 
hele veldig fremmed og rart, som om 
mamma ikke hadde noen pårørende. 

I ettertid har hun tenkt mye på at 
det hadde vært godt med en samtale 
etter at det hele var over. Et behov hun 
tror mange pårørende har.

– Det handler om å «runde av» en 
heftig hendelse. Med et så hektisk og 
raskt forløp, blir det nesten som en trau-
matisk opplevelse å regne. En avslut-
tende samtale vil være godt pårørende-
arbeid, påpeker Fagerli. •

Montebellosenteret tilbyr unikt  
kursopphold for de som har eller  
har hatt kreft og for pårørende
Alle som har eller har hatt kreft kan søke om opphold ved Montebellosenteret.  
Gjennom kunnskapsformidling, erfaringsutveksling, sosiale og fysiske aktiviteter  
vil du få innsikt i hvordan du kan mestre dine utfordringer. Det er i alle kurs  
mulig å ha med seg en pårørende.

Kurstedvegen 5, 2610 Mesnali • post@montebello-senteret.no • montebellosenteret.no

Montebellosenteret ligger i flotte omgivelser like ovenfor Lillehammer. Senteret fremstår  
med god hotellstandard uten institusjonspreg. Montebellosenteret legger stor vekt på skjønnhet,  
kunst og opplevelser. Samtidig har vi et sunt og godt kjøkken og delikate rom.

Trinn 1 : Kreft – hva nå?

På livsmestringskurset «Kreft – hva nå?» (alle kreft­
typer) møter du fagpersoner med spiss kompetanse 
innen bl.a. kreftbehandling, seneffekter, mestrings­
strategier, ernæring og fysisk aktivitet. 

Kurs 8A-22 25. februar–4. mars 
Kurs 21A-22 27. mai–3. juni 
Kurs 32A-22 12.–19. august 
Kurs 49A-22 9.–16. desember

Trinn 2 : Temakurs 

Etter at du har vært på trinn 1 kurs, kan du søke på 
trinn 2. Kursene har temaer som fokuserer på ulike 
utfordringer videre i livet. Temakurs tar for  
seg utfordinger av fysisk, psykisk, sosial eller  
eksistensiell karakter. 

Se montebellosenteret.no  
for oversikt over alle trinn 2 kurs. Har du 

spørsmål?
Ring oss gjerne! 

T: 62 35 11 00 
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SenSura Mio elastiske hudplater 
er tilpasset ulike behov og de 
tilpasser seg kroppen

Flate 
hudplater

Konvekse 
hudplater for 
ekstra støtte, 
i tre ulike 
dybder

Kurvet og 
stjerneformet 
hudplate tilpasset 
brokk og fyldige 
mager

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 gjør at urinen 
fordeler seg i posen. Det gir en flat og diskré 
profil og det reduserer skvulpelyder.

Utløp som kan brettes opp
Urostomiposene har mykt utløp for at det 
skal være mest behagelig mot kroppen og  
enkelt å bruke. De grå posene har i tillegg  
en luke der utløpet kan gjemmes  
oppunder for økt følelse av komfort 
og diskresjon.

SenSura® Mio urostomi flerkammerpose

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

Ta kontakt med oss for gratis vareprøver: Tlf.: 22 57 50 00 • www.coloplast.no • assistanse@coloplast.com
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Tekst: Kjersti Juul  Foto: Ahus

– Det er alltid viktig at pasienter får 
sannferdig og realistisk informasjon om 
sykdomstilstand og prognose. Imidlertid 
er dette ofte vanskelige samtaler, både 
fordi det er knyttet mye følelser til dette, 
og fordi prognosen kan være usikker. 
Skal vi formidle det beste man kan håpe 
på, det mest sannsynlige, eller hva som 
kan skje i verste fall? 

Olav Magnus Fredheim trekker frem 
at pasienter og pårørende forståelig nok 
kan ha vansker med å ta til seg mye og 
nyansert informasjon i slike situasjoner. 
Det er alltid usikkert om det de som 
helsepersonell forsøker å formidle, er 
det pasient og eventuelt pårørende sitter 
igjen med etter samtalen.

Når døden nærmer seg
På palliativ avdeling opplever de ofte 
at pasienter forteller at de har kjent på 
kroppen at sykdommen er på vei inn i 
en ny fase - altså at døden nærmer seg - 
mens helsepersonell har vært for forsik-
tige og optimistiske i sin informasjon. 

– Det kan være tungt og ensomt 
for en pasient når det som sies ikke er i 
samsvar med det de kjenner på kroppen. 

Når jeg bekrefter for pasienten at det 
han eller hun har «kjent på kroppen» 
den siste tiden er uttrykk for at sykdom-
men er på vei inn i sluttfasen, hender det 
overraskende ofte at pasienten takker 
for at det endelig er noen som tør å si 
sannheten direkte, forteller Fredheim.

Ved å være ærlige om at sykdom-
men er alvorlig, gjør de det enklere for 
pasient og pårørende å prioritere hva de 
skal bruke tid og krefter på. 

– Dersom vi ikke gir pasienten ærlig 
og riktig informasjon, frarøves pasienten 
muligheten til å bruke den siste tiden og 
de siste kreftene på det som er viktig for 
pasienten.

Lindre og tilrettelegge
– Hvem forteller de pårørende om hvor-
dan utsiktene egentlig er? 

– Det er en legeoppgave å formidle 
informasjon om diagnose, behandling 
og prognose. For kreftpasienter er det 
ofte slik at en kreftlege eller kirurg gir 
den første informasjonen om at det ikke 
kan tilbys mer behandling for å bremse 
sykdomsutviklingen. Så vil ofte en lege 
fra et palliativt team eller en palliativ 
avdeling overta oppfølgingen og snakke 
mer med pasienten om hva vi kan tilby 

i denne situasjonen. At behandling 
ikke lenger kan tilbys for å kurere eller 
bremse sykdommen, innebærer ikke at 
vi ikke har «noe» å tilby. Vi kan gjøre 
mye for å lindre og tilrettelegge. Det er 
viktig å få samtaler med pasienten om 
hva som er viktig for pasienten i en slik 
situasjon. 

Å holde igjen
– Har man krav på å få vite? Er det 
rutiner på dette? 

– Pasienter har rett på informasjon 
om sykdommen og behandlingen, og 
til å bli tatt med i avgjørelser om videre 
behandling og planlegging. Reell medbe-
stemmelse forutsetter at pasienten får 
korrekt informasjon om sykdommen. 
– Holder dere i noen tilfeller igjen infor-
masjon?

– Noen pasienter ønsker ikke kon-
kret og direkte informasjon om syk-
dommen og prognosen. I de tilfellene er 
det viktig at vi ikke påtvinger pasienten 
mer informasjon enn pasienten ønsker. 
Kommunikasjon om disse temaene 
må alltid skje på pasientens premisser. 
Noen ganger kan det derfor være riktig å 
«holde igjen» dersom pasienten tydelig 
signaliserer et slikt ønske. •

Hvordan forholder man seg til pasient og 
pårørende når den uhelbredelige diagno­
sen er et faktum? Vi har snakket med Olav 
Magnus Fredheim som er avdelingsleder og 
overlege ved palliativ avdeling ved Akershus 
universitetssykehus.

På  
pasientens 
premisser
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Spør  
urologen
Har du spørsmål du lurer på knyttet til blærekreft, har 
URO vært så heldig å få Tina Shagufta Munir Kornmo som 
er urolog og seksjonsoverlege ved Bærum sykehus til å 
svare på spørsmål fra våre lesere.

Har du spørsmål du ønsker svar på kan du sende dem inn 
til urologen@blaerekreft.no

Kornmo gjør dette arbeidet på frivillig basis. Tjenesten har på ingen 
måte tenkt å erstatte en legekonsultasjon, og personer som har 
akutte problemer eller symptomer de går og kjenner på, må oppsøke 
lege for å få dette undersøkt.

– Jeg skal ta en cystoskopiundersøkelse med lokalbedøvelse. 
Jeg er ganske stresset og gruer meg for denne undersøkel-
sen. Jeg lurer på om man kan få narkose, eller eventuelt 
noe beroligende? 

– Cystoskopi er en rask enkel undersøkelse som vanligvis ikke 
er forbundet med smerte, men litt ubehag. For å redusere 
ubehaget får man en bedøvende gele satt i urinrørsåpningen 
like før undersøkelsen. Dersom du tar kontakt med fastlegen 
din eller sykehuset i forkant kan dere sammen planlegge at 
du eventuelt kan få noe lett beroligende før undersøkelsen. 
Erfaringen min er at svært mange har en forventning om at 
cystoskopi skal være mye mer ubehagelig enn det i realite-
ten er. De fleste er overrasket over hvor raskt og ukomplisert 
undersøkelsen er. 

– Jeg har hatt blærekreft og har urostomi nå. Nå har jeg 
hatt urinveisinfeksjon og får behandling for dette. Skal 
jeg ta en ny urinveisprøve etter kuren? Føler meg frisk nå, 
bortsett fra litt murring nede i rygg/hofter.

– Generelt bør fastlege eller urolog konsulteres i tilfeller som 
dine. Dette for å unngå unødige antibiotikakurer og for å 
behandle med antibiotika når det virkelig trengs. 

Min anbefaling er derfor å raskt ta kontakt med fastlegen når 

du får symptomer på infeksjon i urinveiene. Dette for å avklare 
om det er infeksjon eller ikke. Du kan også ta en urinunder-
søkelse en uke etter endt antibiotikakur for å se at det ikke 
fortsatt er infeksjon.

– Jeg har fått påvist blod i urinen de siste to årene, blodet 
har vært synlig blod. Jeg har tatt ultralyd uten funn. 
Hvordan kan jeg vite at dette ikke er blærekreft? 

– Synlig blod i urinen bør undersøkes av urolog med cysto-
skopi. Be derfor om en henvisning til urolog hvis ikke dette 
allerede er gjort. 

– Jeg fikk utført TUR- B og i etterkant fikk jeg nyrebekken-
betennelse, og vil derfor gjerne unngå cystoskopi i denne 
fasen. Er det mulig å få oppfølging uten å gå inn i urinrø-
ret og blære?

– Cystoskopi er gullstandarden for kontroll av blærekreft. Det 
er ikke noen anbefalte alternativer til dette. 

Jeg vil anbefale deg å ta en urindyrkning hos fastlegen din cirka 
1,5 uke før cystoskopi, for å utelukke infeksjon i urinveiene. Da 
rekker du eventuelt en antibiotikakur før undersøkelsen. 

?

SPØRSMÅL OG SVAR:
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Endelig fikk vi vår første  
«vedlikeholdsmedisin»

Tekst: Rannveig Øksne  Foto: Privat

Dessverre ble det ikke så store høyde-
punkteter for blærekreft som i fjor, da 
JAVELIN-studien avslørte stor nytte av 
vedlikeholdsbehandling med immunte-
rapi i form av intravenøs avelumab. 

– Selv om vi gleder oss over de stu-
diene som gjøres på blærekreft så preges 
også denne kongressen av at det forskes 
for lite på blærekreft. Vi skulle så gjerne 
sett flere studier på nye medisiner og 
behandlingsmetoder, vi vet at behovet 
for presisjonsmedisin er stort for blære-
kreftpasienter. Men behandlingsalterna-
tivene per i dag er svært begrenset, sier 
Anita Eik Roald, daglig leder i Blære-
kreftforeningen.

Immunterapi før kirurgi
Jan Oldenburg, overlege ved kreftavde-
lingen på Akershus Universitetssykehus, 
forteller at det på ESMO var en generell 
interesse blant leger og forskere som 
jobber innenfor blærekreftområdet om 
studier som undersøker betydning av 
immunterapi før pasienter uten metas-
taser og muskelinfiltrerende blærekreft 
blir operert, såkalt neoadjuvant behand-
ling.  

– For enkelte blærekreftpasienter 
vil dette være viktig fordi vi ser at en 
del ikke tåler kjemoterapi godt på grunn 
av dårlig nyrefunksjon. Så dette er et 

område vi vil følge tett på fremover, 
sier Oldenburg. Ahus er med i en studie 
som evaluerer nytten av immunterapi 
i kombinasjon med cisplatin-basert 
neoadjuvant kjemoterapi. Ahus fungerer 
dessuten som nasjonal koordinator og 
eneste site for en studie som undersøker 
nytten immunterapi alene mot kombi-
nasjon av immunterapi og kjemoterapi 
versus kjemoterapi alene for pasienter 
med metastatisk blærekreft. Studien 
er kun åpen for pasienter som ikke har 
påbegynt behandling for metastatisk 
blærekreft enda. Studien undersøker om 
ikke førstelinjes behandling av metasta-
tisk urotelialkreft la seg forbedre.

Etablering av lovende funn fra 
Javelin-studien i klinisk praksis
700 pasienter deltok i den internasjo-
nale multisenterstudien JAVELIN Blad-
der 100, som ble presentert på ESMO, 
også norske pasienter var inkludert i 
studien. Studien viste at pasienter med 
blærekreft med spredning, som fikk 

immunterapien avelumab rett etter at de 
hadde fått behandling med platinumba-
sert kjemoterapi, levde gjennomsnittlig 
7,1 måneder lengre enn pasientene som 
mottok standardbehandling. 

– Dette er svært lovende resultater 
fordi blærekreft med spredning er en 
sykdom som ikke lar seg kurere.  
I studien hadde vi dessuten også pasien-
ter som oppnådde komplett remisjon, 
som vil si at man ikke lenger kan se tegn 
til kreft på røntgenbilder, sier Olden-
burg, som er nasjonal koordinator for 
studien. 

Studien viser at pasientene må få 
avelumab rett etter kjemoterapien, slik 
at kreften ikke får tid til å komme til-
bake. Dette betyr at immunterapien har 
størst effekt som vedlikeholdsbehand-
ling i første behandlingslinje, og mindre 
effekt dersom den gis som andrelinje 
hos pasienter som har fått konstatert 
tilbakefall. Studien viste også at det tok 
lenger tid før sykdommen utviklet seg 
for pasientene som fikk immunterapi. 

Under den store kreftkongressen 
European Society for Medical 
Oncology (ESMO) i Paris i 
september ble det presentert 
mange lovende forskningsny­
heter innen kreftområdet, 
men Blærekreftforeningen 
skulle svært gjerne sett flere 
studier og nyheter innenfor 
blærekreftområdet. 
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For i tillegg til godkjente avelumab 
er det to pågående studier rettet mot 
immunterapi som kan være aktuelle for 
blærekreftpasienter. 

Begge studiene inkluderer fortsatt 
pasienter. 

– Ved Akershus Universitetssykehus, 
Sykehuset Østfold og Oslo Universitets-
sykehus Radiumhospitalet er vi i gang 
med en studie der vi studerer effekt og 
bivirkninger av to typer immunterapi i 
tillegg til standard cellegiftbehandling, 
sammenlignet med standard cellegiftbe-
handling alene. Denne studien retter seg 
mot pasienter med muskelinfiltrerende 
blærekreft uten spredning, og som plan-
legges operert med fjerning av urinblæ-
ren, forklarer Jan Oldenburg, overlege 
ved kreftavdelingen på Ahus. 

Studien inkluderer pasienter frem 
til 25. august neste år. 

– I studien prøves altså to ulike 
typer immunterapi ut. Det ene medika-
mentet heter nivolumab og gis intrave-
nøst. Dette medikamentet er godkjent 
for behandling av blærekreft med 
spredning. Det andre medikamentet har 
foreløpig fått navnet BMS-986205 og er 
foreløpig ikke godkjent som standardbe-
handling ved behandling av blærekreft, 
men utprøving sammen med nivolumab 
har i tidligere studier vært lovende med 
tanke på at behandlingen gir få alvorlige 
bivirkninger. Begge medikamentene har 
som mål å stimulere pasientenes eget 
immunforsvar til å angripe og drepe 
kreftceller, sier Oldenburg. 

Den andre studien ser også på to 
typer immunterapi sammenlignet med 
standard behandling med kjemoterapi 
hos blærekreftpasienter. 

– I den såkalte CHECKMA-
TE901-studien ønsker vi å teste hvor 
effektiv og sikker immunterapiene nivo-
lumab og ipilimumab er, sammenliknet 

med standard kjemoterapi, forklarer 
Oldenburg, som er studieleder ved Ahus. 

Studien er åpen for inkludering frem 
til 31. desember 2022 og går ved Ahus. 

Cystoskopi ikke lenger gullstandard
Siste helgen i november deltok Olden-
burg på EMUC, European Multidiscipli-
nary Congress on Urological Cancers, 
i Athen. I tillegg til gode tverrfaglige 
diskusjoner blant annet om behandling 
av blærekreft og et spennende program, 
hvor immunterapi og behandling av 
blærekreft også var inkludert, trekker 
Oldenburg frem innlegget til en engelsk 
stråleterapeut som særlig interessant. 

– Temaet for innlegget var stråle-
terapi vs cystoskopi, altså fjerning av 
blæren. Stråleterapeut Anaya Chouhury 
sa i sitt innlegg om strålebehandling for 
bevaring av blæren, at cystoskopi ikke 
lenger er gullstandard når det kommer 
til behandling av blærekreft, strålebe-
handling er like effektfullt. Dette er noe 
vi må følge nøye med på og ta med oss 
videre inn i behandlingen her i Norge. 

Med godkjenningen av avelumab 
har det nå åpnet seg til sammen tre 
behandlingsalternativer som inklu­
derer immunterapi for blærekreft. 

Flere behandlingsmuligheter med immunterapi

Treg godkjenningsprosess

JAVELIN-studien har ført til at avelu-
mab ble godkjent av Beslutningsforum 
30. august i år, og besluttet innført fra 15. 
september. Det er første gang at norske 
blærekreftpasienter har fått godkjent 
en vedlikeholdsbehandling, noe som i 
seg selv er et gjennombrudd og et viktig 
steg i riktig retning. Men dette sier også 
litt om behandlingstilbudet for blære-
kreftpasienter – til sammenligning er 
det over 20 godkjente vedlikeholdsbe-
handlinger for brystkreftpasienter. Det 
er vi selvsagt glade for, men med tanke 
på hvor få behandlingstilbud vi som blæ-
rekreftpasienter har, oppleves det som 
vanskelig å forholde seg til tidsbruken i 
Norge frem til godkjenning. 

– Dette er en sak vi i Blærekreftfo-
reningen har fulgt tett og jobbet for å 
påvirke. Selv om vi nå gleder oss over 
at avelumab har blitt innført, så er det 

frustrerende å være vitne til at tidsbru-
ken i systemet for Nye metoder har ført 
til forkortet levetid for de pasientene 
som kunne hatt nytte av å få denne 
medisinen tidligere, men som ble gående 
og vente på at metodevurdering og 
forhandlingsrundene skulle bli ferdige, 
sier Eik Roald.

Allerede på slutten av fjoråret 
var Daniel Heinrich, leder for norsk 
onkologisk forening, tydelig på at denne 
immunterapien måtte innføres raskest 
mulig, han anbefalte å droppe utarbei-
delsen av en hurtig metodevurdering fra 
Statens legemiddelverk, fordi han mente 
at det ville føre til at kostbar tid gikk til 
spille. Heinrich var oppnevnt som medi-
sinsk fagekspert i metodevurderingen, 
og anbefalte at Sykehusinnkjøp forhand-
let pris med produsentene og laget et 
prisnotat som Beslutningsforum kunne 
ta stilling til. Anbefalingen ble ikke fulgt 
og avelumab måtte følge den ordinære 

saksbehandlingsprosessen. 
En hurtig metodevurdering ved Sta-

tens legemiddelverk gjennomføres med 
en frist på 180 dager fra legemiddelpro-
dusenten har levert dokumentasjon. 

– Det var opprørende at Beslut-
ningsforum allikevel stod på sitt og 
krevde en metodevurdering når stu-
dieresultatene var så gode og når den 
medisinske ekspertisen i tillegg var 
så tydelige på at her er det ingen tid å 
miste. Allikevel gikk det altså over ett 
år før avelumab ble godkjent, sier Eik 
Roald. 

– Jeg, som selv var så heldig å få 
avelumab via denne studien allerede i 
2017, hadde ikke levd i dag dersom jeg 
ikke hadde fått denne behandlingen. For 
blærekreftpasienter med metastaser er 
immunterapi det eneste håpet, da har 
vi ikke tid til å vente på tidkrevende 
forhandlinger og langdryge prosesser, 
avslutter Eik Roald. •
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Vi behandler blærekreft med Synergo, som gir 30 % redusert risiko for tilbakefall etter 24 måneder 

sammenlignet med standardbehandling med. Behandlingen er også mer skånsom, og reduserer 

sannsynligheten for å måtte fjerne hele urinblæren. I noen tilfeller kan vi også tilby immunterapi for 

denne kreftformen. 

I TRYGGE HENDER

Ansvarlig onkolog: Øystein Henske Flatebø

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

Aleris Kreftsenter

NYE BEHANDLINGER FOR BLÆREKREFT
• Mer skånsomt enn standardbehandling
• Redusert risiko for tilbakefall

Tekst: Rannveig Øksne  Foto: Privat

Målet er å arbeide frem et felles grunn-
prinsipp for likepersontjenesten for alle 
foreningene som er tilknyttet Kreftfore-
ningen, for å sikre en standard kvalitet 
på utdanning av likepersoner. Daglig 
leder Anita Eik Roald representerer Blæ-
rekreftforeningen i dette arbeidet. 

– Det er flere mindre pasientfore-
ninger som opplever problemer rundt 
gjennomføring av likepersonkurs på 
grunn av høye kostnader og få likeperso-
ner. Et annet mål med dette samarbeidet 
med Kreftforeningen er derfor å få eta-
blert en digital løsning for utdanning av 
likepersoner, dette vil være kostnadsbe-

sparende og effektivt for små foreninger, 
som oss, og vil bety at vi vil kunne 
utdanne flere likepersoner samtidig som 
vi vet at kvaliteten på utdanningen er 
sikret, sier Eik Roald.

Blærekreftforeningen har allerede 
testet den digitale løsningen. I etterkant 
av likepersonkurset som ble arrangert 
i november fikk de nye likepersonene 
mulighet til å ta grunnkurset digitalt, 
erfaringer fra testen blir presentert for 
Kreftforeningen på neste samarbeids-
møte. 

Blærekreftforeningen samarbeider 
også med FFO (Funksjonshemmedes 
Fellesorganisasjon), hvor foreningen 
inngår i et nettverk for små foreninger. 

– Dette er svært nyttig, vi ser at små 
foreninger har andre utfordringer enn de 
store pasientforeningene. I nettverket 
kan vi se på avtaler og fremtidig samar-
beid, og utveksle råd og tips, forklarer 
Eik Roald, som representerer foreningen 
i nettverket. •

Planlagte aktiviteter i 2022
Blærekreftforeningen er i gang med samarbeid med Kreftforeningen, 
sammen med andre pasientforeninger, for å se på likepersontjenesten. 
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Roche Norge AS • Brynsengfaret 6 B, 0667 Oslo • Sentralbord: 22 78 90 00 • www.roche.no

Roche er en global pioner innen legemidler og diagnostikk som fremmer 
medisinsk vitenskap og forbedrer menneskers liv. Den kombinerte styrken 
ved å ha legemidler og diagnostikk under ett tak, har gjort Roche ledende 
innen persontilpasset medisin – en strategi som tar sikte på å tilpasse 
behandlingen til den enkelte pasient på best mulig måte.
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Lokale aktiviteter
Medlemsmøte i Bodø 18. oktober
Vår likeperson i Bodø, Audhill Sund, organiserte med­
lemstreff i nye og flott lokaler på Vardesenteret på 
Norlandssykehuset i Bodø. Det var gledelig å se at flere 
medlemmer kom langveisfra for å delta, pluss at vi fikk 
to nye medlemmer i etter­
kant av møtet. Det ble tid til 
gode samtaler og et lærerikt 
foredrag av uroterapeut Linda 
Savjord, som hadde mange 
gode tips for pasienter som 
har fjernet blæren. Medlemstreff i Oslo 

9. november samlet 20 medlemmer seg til medlemstreff på 
Deichmanske i går. Vår lokale representant for foreningen i 
Oslo gjennom mange år, Chava Savosnick, var svært godt for­
nøyd med det rekordhøye oppmøtet. Trekkplasteret var Rune 
Ougland, kirurg, urolog og forsker ved Bærum sykehus, som 
på en naturlig og enkel måte klarte å besvare å svare på alle de 
store spørsmålene vi stilte i forkant av møtet: 

Det har vært mange positive fremskritt innen kreftbehand­
lingen generelt de senere årene, men vi spør likevel: 
•	 Henger vi blærekreftpasienter med? 
•	 Får vi den beste behandlingen som kan gis? 
•	 Hva ser vi komme fremover? 
•	 Skjer det noe spennende på forskningsfronten?

Han svarte også på spørsmål fra de ivrige møtedeltakerne. Alle 
var enige om at dette ble en hyggelig og lærerik kveld. 
Rune Ougland sa også at han hadde stort utbytte av å møte 
pasienter og høre hvilke utfordringer vi opplever i kontakt med 
helsevesenet. Tiden strekker dessverre sjeldent til for disse vik­
tige lege-pasient-samtalene i en hektisk jobbhverdag på syke­
husene fortalte han. Ougland ville veldig gjerne komme tilbake 
flere ganger, noe vi satte veldig stor pris på å høre. Han var en 
god formidler og som delte raust av sin allsidige kunnskap. 

Vi planlegger flere medlemstreff fremover, blant annet i 
Trondheim og Bergen, og deler informasjon om disse på nett­
siden og facebooksiden vår. Tips tas imot med takk! 

Faste treff i Mo I Rana
Annenhver uke arrangerer Blærekreftforeningen 
temakafe i Mo i Rana, hvor vår likeperson Svein Laberg 
alltid er til stede. 10. november var temaet pasient­
reiser, med orientering fra en saksbehandler ved 
Pasientreiser sitt kontor i Mosjøen. 
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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

Blærekreftforeningen har utarbeidet en ny informasjonsbrosjyre som gir en mer utfyl-
lende informasjon om blærekreft, hvordan ulike behandlinger foregår og hva pasientene 
kan forvente seg i tiden etter behandling. Brosjyren informerer også om Blærekreft-
foreningens tilbud, blant annet likepersontjenesten. Den er nå sendt ut til alle landets 
sykehus, og vi håper at de der deler den ut til pasienter som nylig har fått diagnosen. 

Hvis du ønsker brosjyren kan du sende en epost til post@blaerekreft.no, så sender 
vi den til deg. •

På Blærekreftforeningens nettside (blaerekreft.no/aktuelt/
bli-med-pa-nettmote-du-ogsa) ligger det nå en serie med 
opplæringsfilmer om hvordan man bruker digitale verktøy som 
videomøter. Koronapandemien har ført til at mer og mer fore-
går på slike plattformer, og mye taler for at dette kommer til 
å fortsette selv etter at vi har begynt å kunne møte hverandre 
igjen. 

Høyskolelektor og digitalpedagog Stine Brynildsen ved 
høyskolen i Østfold har derfor sammen med Blærekreftfore-
ningen lagd en serie med enkle informasjonsfilmer. 

Opplæringen er først og fremst et tilbud til medlemmer 
som føler at å bruke denne teknologien er vanskelig og skal 
være en hjelp til at de lettere kan ta ibruk videomøter både i 
kommunikasjon med sine nærmeste, Blærekreftforeningens 
likepersoner og for å delta på digitale møter. Stine Brynildsen 
oppfordrer de som ikke har erfaring med bruk av videomøter 
til å være litt nysgjerrig. 

– Tør man å prøve er man et langt skritt på veien. Spør 
noen rundt deg, men ikke la noen gjøre oppkoblingen for deg. 
Gjør det selv, men ta imot gode råd og tips, oppfordrer hun. 

Gå inn på nettsiden vår og prøv selv!
Det er Dam-stiftelsen som har støttet Blærekreftforenin-

gens utarbeidelse av informasjonsfilmene. •

Ny brosjyre

Kurs i bruk av videomøter

Blærekreft
Informasjon om årsaker, symptomer og behandling
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Returadresse:
Blærekreftforeningen
Rosenkrantz’ gate 7
0159 Oslo

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, behandlingsmuligheter 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 blærekreft- 
pasienter 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 en e-post til post@blaerekreft.no  

med navn, adresse, epost, telefonnummer og fødselsdato,  
og om du ønsker medlemsskap som pasient, pårørende eller støttemedlem.


