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REDAKTOREN HAR ORDET

Redaktoren har ordet

Likepersonsarbeidet star sentralt i Brystkreftforeningens virk-
somhet. Hvorfor er likepersoner viktig for brystkreftbergrte? Hva
er det en likeperson kan gjgre som ingen andre kan?

Forst og fremst er likepersoner et med-
menneske som selv har erfaring med
det & ha brystkreft. | tillegg har like-
personen fatt oppleering i det & veere
likeperson. Egenerfaring og kunnskap
er like viktig i likepersonsarbeidet. Den
mellommenneskelige relasjonen og fel-
les forstaelsen som oppstar mellom den
som har brystkreft og likepersonen er
grunnleggende for dette arbeidet.

Sikre kvalitet og kompetanse gjen-
nom likepersonsoppleering og opp-
folging av ny kunnskap

Brystkreftforeningens oppleerings- og
jubileumskonferanse 24.-26. mars 2017
er en viktig mateplass hvor fokuset er
a fa opplaering og faglig pafyll for like-
personer og tillitsvalgte. Det er viktig at
brystkreftbergrte som kommer i kon-
takt med likepersoner fra foreningen,
merker at det er personer med kunn-
skap, livserfaring og integritet, som
klarer den vanskelige balansegangen
mellom aktivt & lytte og veere tilstede,
og samtidig formidle egenerfaring og
kunnskap. De som arbeider frivillig som
likeperson skal ogsa kjenne tiden som
brukes til frivillig arbeid som givende,
at du bidrar med noe som er viktig for
andre, og at du opplever at du blir en
del av et fellesskap hvor du blir forstatt,
sett og ivaretatt. Likepersonsarbeidet
er en av de beste matene & rekruttere
nye medlemmer pa og potensielt nye li-
kepersoner - spre entusiasme, glede og
engasjement for Brystkreftforeningens
arbeid, slik Gerd Elisabeth Nonstad, i ar-
beidet, som likeperson og pa Montebel-
losenteret er et glimrende eksempel pa.

Telling og uttelling for medmenneske-
lighet

Det er viktig @ synliggjere det vikti-
ge likepersonsarbeidet, og Barne- og
ungdomsdirektoratet har gjort dette
utslagsgivende for tildeling av midler
til Brystkreftforeningen. Det er uvant &
skulle registrere  medmenneskelighet
og all kontakt mellom likepersoner og
brystkreftbergrte pa et skjema for a fa
"poeng” for a sikre inntekter til Bryst-
kreftforeningens arbeid, men det er
ngdvendig. Medmenneskelig innsats
ovenfor et annet medmenneske skal
«registreres».

Klassedelt helsevesen og Brystkreft-
foreningen

Det er verdt a merke seg at den stren-
ge norske prioriteringspolitikken er i
ferd med a skape helsemessige klasse-
skiller. Dette har ved flere anledninger
kommet tydelig frem, som nar Beslut-
ningsforum sier nei til & tilby den livs-
forlengende kreftmedisinen Kadcyla
for kreftpasienter med HER-2 positiv
kreft. Det er rundt 100 kvinner som er
aktuelle for denne behandlingen hvert
ar. Medisinen er godkjent i Norge, men
tilbys ikke av de offentlige sykehusene.
Bare de som har mulighet til & betale
selv, kan fa behandling i utlandet el-
ler i Norge med private lgsninger. De
som ikke kan betale rundt en million
i aret for behandlingen star uten til-
bud. Brystkreftforeningen fortsetter
arbeidet med at Kadcyla blir tilgjenge-
lig i det offentlige helsevesenet for de
kvinner som trenger denne livsforlen-
gende kreftmedisinen.

Beate Christine Wang

| budsjettet for 2017 har regjeringen
flernet tilbudet om gratis fysiotera-
pi. N& ma alle betale egenandel. Det
kaller regjeringen for rettferdig, fordi
det tidligere var noen diagnoser som
fikk gratis fysioterapi og andre ikke.
Istedenfor & gi flere tilbud om gratis
fysioterapi nar det er en viktig del av
behandlingen, skal alle betale like mye.
Det eneste som er gratis, er a la veere
a fa behandling. Det kan bli dyrt for
flere sarbare grupper, som for eksem-
pel brystkreftopererte, med senskader
etter behandling. Kampen om helse-
kronene tilspisser seg fremover og det
er derfor viktigere enn noen gang a
arbeide malrettet for & preve a reverse-
re denne beslutningen, og forebygge
andre beslutninger som bygger opp
under et klassedelt helsevesen. Un-
dertegnede vil ta et nytt initiativ oven-
for de interesseorganisasjoner, som er
seerlig bergrt av endringene i tilbudet
om gratis fysioterapi. Hvis vi er mange
nok, som vil det samme, er alt mulig.

Det er ogsa verdt @ merke seg at 2017
er et valgar.
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STYRELEDERS SIDE

Kjcere dere

Godt nytt ar! Et nytt ar star foran oss med mange muligheter!
Og mine gnsker for dere og Brystkreftforeningen i 2017, er at
vi 0gsa i ar far til mye og mange gode aktiviteter for alle.

Brystkreftforeningen fyller 25 ar! Tenk
det, i sd mange ar har vi eksistert. Egent-
lig skulle vi jo ikke hatt denne forenin-
gen, vi ville alle veert glade hvis ikke
kreft eksisterte, men slik er det ikke. For
Brystkreftforeningen, var det Kontakt-
tjenesten for brystkreftopererte med
besgk pa sykehusene som eksisterte.
De gjorde en fantastisk viktig jobb og
gjorde behovet for Brystkreftforenin-
gen synlig. Sa utviklet det seg videre
i 1991, hvor tanken var a lage en egen
forening hvor medlemmene kunne fin-
ne et fellesskap. Beskrevet i «<FFBs Histo-
rie» av Inger Hasle.

Det ble ogsa starten pa alle lokal-
foreningene. Antallet lokalforeninger
har variert og vil variere, men medlem-
mene, likepersoner og lokalforeninge-
ne er grunnpilarene for at Brystkreftfo-
reningen skal eksistere.

Den gang, som i dag, er foreningens
formadl a gi hjelp og stotte til personer
som har fatt en brystkreftdiagnose
eller pavist mutasjon i brystkreftge-
ner, og a ivareta deres interesser. Og
jeg onsker d sette fokus pa vart for-
mal som er grunnlaget for vart arbeid.
Formalet vart sokes gjennomfart ved:

+  Opplysende virksomhet

+ Likepersonsarbeid

« Interessepolitisk arbeid overfor poli-
tiske og administrative myndigheter

+ Brukermedvirkning

+  Samarbeid med fagmiljgene

« Utgivelse av medlemsblad

+ Samarbeid med beslektede
foreninger nasjonalt og
internasjonalt

Brystkreftforeningen skal i alt sitt virke
tilstrebe apenhet overfor sine med-
lemmer, samt folge Kreftforeningens
etiske retningslinjer. Se foreningens
vedtekter.

I hgst var jeg invitert til & delta pa Onko-
logisk Forum i Trondheim for a presen-
tere Brystkreftforeningen og fortelle
om resultatet fra medlemsundersgkel-
sen i forbindelse med Rosa Slgyfe. Jeg
fortalte at pr. i dag er det ca. 43.000
overlevere av brystkreft i Norge, og at
over 15.000 er medlemmer hos oss. Da
fikk jeg svar tilbake fra kreftleger og
forskere pa at dette er et hgyt med-
lemstall, ca. en tredjedel av alle bryst-
kreftoverlevere er medlemmer, det er et
imponerende tall. Det tallet forteller at
vi sammen gjer en god jobb rundt om-
kring i hele landet. De ser pa Brystkreft-
foreningen som en viktig bidragsyter
overfor brystkreftbergrte, og en viktig
samfunnsakter og medspiller.

Dette viktige arbeidet er det vi som gjar
sammen, alle tillitsvalgte, likepersoner,
medlemmer og sekretariatet i forenin-
gen. Vi kan alle veere stolte av vart for-
mal og arbeidet vi utfgrer sammen. Vier
et team, og et team styrker, bygger og
utfyller hverandre. Og akkurat det skal
vi fortsette med, vi leerer noe underveis,
viderefgrer og utvikler oss sammen.
Hver enkelt er en viktig teamarbeider

Ester-Johanne Sande

for at Brystkreftforeningen skal veere
god og synlig, bade for de som far
brystkreft i en eller annen form, men
ogsa i samfunnet ellers.

Sammen er vi sterke - sammen for livs-
kvalitet og glede. Vi skal vaere stolte av
Brystkreftforeningen og feire den med
stolthet, vare 25 ar sammen!

Og sa ser jeg fram til & megte mange
av dere pa Brystkreftforeningens ju-
bileums- og opplaeringskonferanse i
mars i Trondheim.

Med de beste onsker for et godt
jubileumsar.

Ester-Johanne Sande
Styreleder

Kjcere leser

2016 ga meg mange utfordringer og viktige oppgaver knyttet
til Brystkreftforeningen. En spesiell, inspirerende og leererik
erfaring var deltagelsen pa en internasjonal kreftkongress.

Arbeidet som styremedlem i Brystkreftfo-
reningens hovedstyre er av litt nyere dato,
enn mitt arbeid som likeperson i Bryst-
krefttelefonen. Begge roller gir stadig nye

muligheter til & lzere og utfordrende opp-
gaver a lgse, og jeg er takknemlig for & fa

lov til & veere en del av dette.

Som hovedstyremedlem er det en spe-
siell erfaring fra det siste aret jeg gjerne
vil dele med dere. Jeg fikk representere
Brystkreftforeningen pa en interessant
og lzererik konferanse i regi av Reach to
Recovery — RRI som fant sted i Paris i ma-
nedsskiftet oktober/november. RRI sitt
arrangement ble holdt i forbindelse med
en kjempestor kreftkongress kalt WCC —
World Cancer Congress. Kongressen
hadde 3.250 delegater fra alle verdens-
hjgrner. | lapet av noen hektiske dager
fikk jeg mulighet til 8 oppleve en meng-
de inspirerende foredrag og workshops,
om kreft generelt og brystkreft spesielt.

Temaer var blant annet psykisk helse
knyttet til kreftsykdom. Kreftoverlevelse
og arbeidsliv var ogsa et tema som enga-
sjerte mange. Noe av det jeg sitter igjen
med etter en forelesning om sistnevnte,
er at det er store forskjeller verden rundt
i tilrettelegging av arbeidslivet for de
som gjennomgar brystkreft. Det fram-
star som om vi i Norge har klart 3 fa til
gode ordninger for kreftrammedes ar-
beidsliv, men det betyr jo ikke at alt er
godt nok. Det er fremdeles jobb & gjere
for & lette situasjonen for brystkreftram-
mede. Andre viktige temaer som ble
bergrt var kulturens og noen ganger reli-

gionens betydning for brystkreftramme-
de. For eksempel fikk vi hgre om hvilket
stigma brystkreftdiagnosen er i noen
kulturer, noe som for oss kan virke gan-
ske fremmed. Representanter fra noen
afrikanske land kunne fortelle om tilfel-
ler der brystkreftrammede kvinner ble
nektet av sin ektefelle & fierne det syke
brystet, da dette gjorde dem mindre fe-
minine og dermed mindre attraktive. |
andre land kan behandlingen vaere dyr
0g ma betales av den kreftrammede. |
mange av disse tilfellene matte kvinne-
ne velge bort hensynet til egen helse og
prioritere f.eks. barns utdanning. De fikk
derfor ingen behandling for sin sykdom.
Toffe tilstander som er ganske fremmede
for oss i var kultur.

Vi fikk ogsa hegre om en undersgkelse
som YALE University har gjort blant
amerikanske brystkreftoverlevere un-
der 46 ar. Undersokelsen viser en mar-
kant forskjell i gkonomi, langtidsvirk-
ninger og symptomer og livskvalitet 12
maneder etter diagnosen. | undersgkel-
sen kommer det fram at den totale be-
lastningen pa ulike livsomrader varierer
voldsomt etter etnisk bakgrunn, hvor
kvinner med latinamerikansk og afri-
kansk etnisitet kommer darligst ut.

Ettersom RRI engasjerer seg spesielt i
brystkreftoverlevere, fikk jeg innblikk
i situasjonen for denne pasientgrup-
pen i ulike deler av verden. Det a fa be-
handling for brystkreft kan kreve store
reiser for mange. @konomien kan bli
fullstendig @delagt om man ma reise

HILSEN FRA HOVEDSTYRET

Anette Nordby Stromnes

langt til behandling. En australsk kvinne
fortalte oss at hun var spesielt glad for
den gode ordningen med 10 sykemel-
dingsdager i aret for arbeidstakere. Dis-
se dagene skulle brukes bade til egen
og eventuelle barns sykdom. Akkurat
da kjente jeg meg utrolig heldig som
lever i Norge. Gjennomgangstonen i
Patient’s Pavillion pa WCC, der mange
brystkreftoverlevere var samlet, var li-
kevel fantastisk positiv. Tross ulike utfor-
dringer som preger kreftomsorgen i de
ulike verdenshjgrner, var stemningen
preget av framtidshap. Begrepet «Sur-
vivors» ble brukt i mange sammenhen-
ger. Alle vi som har opplevd brystkreft
her i Norge vet at det er mange sider
av var kreftomsorg som trygger, statter,
lindrer og oftest helbreder. Jeg har fatt
kjenne pa takknemlighet overfor den
omsorgen vi far i Norge, samtidig som
jeg vet at det er mye arbeid igjen & gje-
re for oss her i landet og for vare mange
medpasienter og med-overlevere i an-
dre deler av verden.

Hovedstyremedlem, Helse Sor-@st,

Anette Nordby Stramnes
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Repadina

plus
— den naturlige losningen

mot vaginal terrhet

Har du vaginal tarrhet vil du sikkert gjenkjenne én
eller flere av disse symptomene:

e Tarrhet eller gmhet i vagina

e Klge og irritasjon i vagina

e Smerte ved samleie

e Ubehag ved & ha pa seg stramme klaer

Prgv Repadina Plus og erfar effekten

e Repadina Plus inneholder kroppens eget hyaluron-
syre som bidrar til & bygge opp celler, derfor hjelper
Repadina Plus deg mot vaginal tgrrhet.

e Repadina Plus er et hormonfritt produkt som
medvirker til gjenoppbyggingen av slimhinnene i
vagina.

Repadina Plus er reseptfritt, uten hormoner, parfyme
og parabener. -Tilgjengelig i alle Bandabutikker og pa
alle apotek!

Azanta

Azanta AS | Postboks 39, Tveita | 0671 Oslo
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BRYSTKREFTOPERERTE!

Ny og storre butikk i OCCI 3 etg.
vis a vis Radiumhospitalet med:

Stort utvalg av proteser og tilbehor.
Separat rom for tilpassing av proteser.

Bredt sortiment av spesialundertoy,
badetoy mm.

Samarbeid med relevant personale i og
utenfor sykehuset.

Fagutdannet personale med lang erfaring,
som gnsker a hjelpe deg med a finne den
beste losningen for deg og ditt behov.

Vi anbefaler at du ringer pa forhand eller
bestiller time hvis du er forstegangs-besokende
eller trenger hjelp med tilpassing.

Mimsa 7

0] . B

Mimosa (OCCI 3.etg.)

Ullernschausséen 64-66

Folg rod skilting i taket og 1 etg. opp i enden av korridoren
Email: post@mimosa.as

TIf. 22 14 22 22

ar kunnskap bedrer din livskvalitet!

Vi har tid til deg!

BRYSTOPERERT

Banda er en kjede med mer enn 50 butikker,
over hele landet, med hoyt kvalifiserte helse-
arbeidere. Vi kan tilby deg:

« Uforstyrret tilpasning av brystproteser i vare samtale/praverom
« Et bredt sortiment av proteser, delproteser og skallproteser

« Proteser finnes i forskjellige hudfarger

« Godt utvalg av Bher, undertgy og badedrakter

Q\\\S\k\‘ . . .
Du kan fritt velge den bandagist, som du mener gir
deg den beste service og oppfalging.

Finn naermeste butikk pa www.banda.no
Falg oss pa Facebook/bandakjeden
Bandas hovedkontor: 23 38 48 58
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FORSKNING

Biomarkarer i kreftforskningen
— fra mikroskop til ny medisin

Kreftens biologiske fingeravtrykk kan lede forskerne til ny kunnskap

og bedre medisin. Men veien fram er lang og kronglete.

Av ELISABETH WIK

Ofte leser vi en artikkel med fokus pa kreftforskning og kreft-
behandling. Vi star midt i debatten om de vanskelige prio-
riteringene. Hvem skal fa behandling med de nye og dyre
medikamentene? Hvilke prinsipper skal en legge til grunn for
prioritering? Kan forskningsfunn bidra med argumenter?

En nabo spurte en gang: «Det skrives mye om nye og lo-
vende kreftforskningsresultater. Kommer resultatene frem til
pasientene?» Det skrives mye fordi det forskes mye, og fordi
kreftstudier er et tema som bergrer sd mange.

Forskning pa kreft har i flere ar veert et prioritert omrade
nar forskningsstette tildeles. Mange forskningsgrupper kan
derfor arbeide videre med lovende prosjekter, som pa sikt kan
gi forbedret pasientbehandling. Kommer resultatene frem til
pasientene? Ja, noen resultater gjor det. Men nok?

Mange veier til Rom

«Kreftforskning» er sd mangt. Noen sgker a forsta den grunn-
leggende biologien som driver svulstens vekst og spredning,
andre leter etter nye mal for behandling.

Ved Centre for Cancer Biomarkers, CCBIO, ved Universitetet i
Bergen, forsker vi pa kreft-biomarkerer; det biologiske finger-
avtrykket til kreftsvulsten.

En god kreft-biomarker kan fortelle oss noe om egenskaper
ved pasienten eller svulsten, og den kan gi en pekepinn pa om
pasienten har behov for annen behandling enn det som tilbys
som standard behandlingsplan. Kreft-biomarkgrer kan saledes
bidra til & skreddersy kreftbehandling som gis; Man kan unnga

overbehandling, og enda bedre enn i dag serge for at hver en-
kelt pasient far akkurat den medisinen som virker best. Dette
gir en samfunnsmessig bedre utnyttelse av helsekronene.

Elisabeth Wik, forsker ved Centre for Cancer Biomarkers CCBIO,
ved Universitetet i Bergen, og lege ved avdeling for Patologi, Hau-
keland Universitetssykehus.




TRINN 1

Finn fakta

TRINN 1 - Finn fakta

Hvilken vei har vi & g3, fra forskningsoppdagelsen gjeres til
den kan tasibruk som en test eller en behandling som kom-
mer pasientene direkte til nytte? La oss ga sammen med
Forsker-Frgydis gjennom en tenkt trappestige, fra grunn-
trinnet der hun gjor en oppdagelse, til anvendelse i pasi-
enthverdagen.

Forsker-Frgydis og forskergruppen hun arbeider i gjer
en oppdagelse: De har funnet at pasienter med mye av et
bestemt protein i brystkreftsvulsten opplever hyppigere
spredning av sin kreftsvulst. Forskningsgruppen har vist at
svulsten krymper nar en blokkerer virkningen av dette pro-
teinet i brystkreftceller hos mus. Forsker-Frgydis har ogsa
samarbeidet med forskerkolleger ved andre universitet, for
a undersgke hvor mye av dette proteinet en finner i svulster
hos brystkreftpasienter med ulik bakgrunn. Forskerne er gla-
de for a finne de samme resultater i alle pasientgruppene de
har undersokt.

Forskerne har allerede nd gjort unna deler av det andre ste-
get pa trappestigen mot anvendelse av oppdagelsen for kreft-
pasienter: De har bekreftet sine opprinnelige forskningsfunn i
grupper av andre pasienter enn den gruppen de undersgkte
da de gjorde oppdagelsen sin. Den type arbeid kalles valide-
ring, og er sveert viktig & gjennomfere ndr en har gjort nye
oppdagelser. Vi ma vite om vare funn holder stikk ogsa nar un-

dersgkelsene gjeres av andre forskere, ved andre laboratorier,
og eventuelt med andre malemetoder.

Mangengangharforskningsfunnsomvirkerlovende, sviktet
i denne forste og viktige testen; Lar forskningsfunn seg vise pa
nytt? Dersom ikke svaret pa dette er «Ja», ma forskeren ta en
ny runde pa grunntrinnet og se pa ulike forhold ved hvordan
oppdagelsen ble gjort.

Forsker-Fragydis skriver en artikkel om sine funn i et aner-
kjent vitenskapelig tidsskrift, og far i tillegg forstesideoppslag
i en av avisene. Dette er lovende forskningsfunn! Forsker-Fray-
dis er allerede godt pa vei pa stigen mot a ta i bruk kreft-biom-
arkgren. Kan noe stoppe dem na? Ja, det er mange hinder som
ma passeres.

Forskningen kan sees pd som en trappestige, fra grunntrinnet der
det gjores en oppdagelse, til anvendelse i pasienthverdagen.

METODEUTVIKLING PRAKTISK BRUK

KLINISK STUDIE

VALIDERING
GODKJENNING HOS

OPPDAGELSE REGULERENDE MYNDIGHETER

TRINN 2

Over til mennesker

Trinn 2 — Over til mennesker
Forsker-Fraydis og kollegene har som del av arbeidet sitt ut-
viklet en test som maler mengde av kreft-proteinet i svulsten.
I'tillegg til & bekrefte sine forskningsfunn i andre pasientgrup-
per, slik det er blitt gjort, ma Forsker-Fraydis og kollegene hen-
nes fa hjelp til & vurdere om testen de har utviklet er praktisk
anvendbar i en travel sykehushverdag, der kreftpasientene
skal fa god hjelp. Enkelte ganger kan vi forskere finne sma
forandringer i kroppen, med veldig avanserte malemetoder,
men disse er ikke alltid godt egnet til bruk i den praktiske
hverdagen der pasientene ferdes. Teknologiutviklingen lgper
fort, og det som var avansert teknologi for noen ar siden er
i dag allemannseie. Avansert og dyr teknologi i dag, kan om
kort tid veere billigere i produksjon og drift, og ogsa enklere
& handtere.

| kreftforskning studerer vi svulster fra pasienter som har
samtykket til at opplysninger fra deres sykdom og historie kan
brukes i forskningsgyemed. Vi samler svulstvev fra sykehuse-
nes arkiv og studerer forandringer i svulsten retrospektivt. Det
vil si, etter at en vet hvordan det har gatt med pasienten.
Et viktig neste trinn pa stigen mot «nytte for pasienten», er &
undersgke testen prospektivt, i en klinisk studie. Det vil si at
en fglger pasientene fremover i tid, fra kreftsykdommen opp-
dages, for & se hvordan det gar med de ulike pasientene. For-
sker- Freydis planlegger en slik klinisk studie, og vil undersgke

proteinet hun forsker pa i pasientens kreftsvulst nar denne
oppdages og flernes ved sykehuset.

Forsker-Frgydis og kollegene rekrutterer frivillige kreft-
pasienter til deltagelse i denne studien. Pasienter med mye
protein i svulsten, der en forventer en aggressiv svulst, far til-
leggsbehandling. Behandlingen gis for & forseke & forhindre
spredning av kreftsykdommen. Denne behandlingen forer
med seg bivirkninger som kvalme og plager med tung pust.
En av fordelene ved & bruke testen som Forsker-Frgydis og
kollegene har utviklet, er at pasienter med lite kreft-protein i
svulsten kan slippe a fa tilleggsbehandling. Disse pasientene
har liten sannsynlighet for tilbakefall av kreftsykdommen, og
kan da unnga a fa en medisin som gir kraftige bivirkninger, og
som sannsynlig ikke vil virke pa deres svulst.

| den kliniske studien registreres hvem av pasientene som far
kreftspredning, bade blant dem som har fatt tilleggsbehand-
ling og hos dem som ikke har fatt denne behandlingen. Na kan
en si om Forsker-Frgydis sin test av svulst-proteinet er nyttig for
a skreddersy behandling for kreftpasientene. Slike studier tar
lang tid, og har veert dyre & gjennomfgre. Na sakes det iherdig
etter andre mater & gjore disse studiene pd, som vil veere tids-
besparende og like gode eller bedre til & besvare spgrsmalet
«Er testen god for vart formal?». Dette vil kunne bidra til & drive
gode oppdagelser raskere mot pasientnyttig bruk.
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Spill pa heyt niva

Trinn 3 — Spill pd heyt nivd

La oss si at Forsker- Frgydis sin biomarker-test viste lovende
resultater ogsa i den kliniske studien. Er det da flere hinder
pa veien for at denne biomarkgr-testen skal kunne brukes i
sykehushverdagen, til beste for pasientene? Ja visst! Jeg tar
dere med inn pa en del av stien der en skal veaere en erfaren
navigater for ikke & tra feil, og for a se hvilke veivalg som er
de beste. Det er mange interessenter i arbeidet med medika-
mentutvikling, sd ogsa ved biomarker-utvikling. Triangel-fi-
guren illustrerer viktige medspillerne og interaksjonene
dem imellom. En skulle sa gjerne @nske at det beste for hver
enkelt pasient sto sterkest i sentrum i dette triangelet. Men
slik er det ikke alltid. Nar legemiddelindustriens gkonomiske
hensyn, forskerens nysgjerrighet, og regulerende myndig-
heter sine prinsipper og kost-nytte beregninger samles, og
topper mgtet med 3 invitere helsepersonalet som mater
hver fru Johnsen og herr Hansen med alvorlig sykdom, da
kan en forsta at diskusjonene kan bli langvarige og ikke alltid
lander med enighet.

Hvilken rolle spiller legemiddelindustrien her? Legemid-
delfirma har tradisjonelt veert de storste aktgrene som driver
kliniske studier, med utprevning av medikamenter som ho-
vedformal. Det er fa private firma som drives uten gnske om
gkonomisk gevinst, selv om et folkehelsebidrag ogsa kan vaere
del av firmaets grunnleggende mal.

Nar et stort legemiddelfirma skal teste en ny, lovende kreftme-
disin i en klinisk studie, er det gjerne med et hap om at medisi-
nen vil ha god virkning hos flest mulig kreftpasienter. Hvis en
introduserer kreft-biomarkerer i slike studier, tar en sikte pd &
finne pasientene med god virkning av medisinen, men ogsa
dem uten virkning. Pa den méten kan kreftbiomarker-testen
begrense malgruppen for denne medisinen. Er det et gode?
Legemiddelindustrien vil kanskje svare «Tja»; medikamen-
tet vil selges til dem med forventet virkning, men salget blir
kanskje mye mindre enn dersom en kunne vise effekt hos alle
kreftpasientene, slik en hapet.

Sett fra pasientens og helsepersonalets perspektiv vil de
fleste svare ubetinget «Jal» til spgrsmalet om det er et gode a
innfgre en biomarker-test som hjelper med a tilpasse behand-
lingen til den enkelte pasient. A gi nye, dyre medikamenter der
det er sannsynlighet for at disse virker, og unnga medikamen-
ter der en ikke forventer effekt, hgres ut som god pasientbe-
handling og god samfunnsgkonomi.

Legemiddelverket i Norge, og lignende internasjonale
myndigheter, spiller en rolle nar det gjelder godkjenning av
nye medikamenter eller nye bruksomrader for medikamenter
som allerede er i bruk. Det gjelder biomarkgr-testen som For-
sker-Frgydis og kollegene har oppdaget ogsa. De vanskelige
kost-nytte vurderingene er viktige nar prioriteringene settes

der nytte-etiske prinsipper star sterkt, og enkelthistorier om
en ung mor, en kjeerlig bestefar, et barn med alvorlig sykdom,
smertelig, men av naturlige arsaker, ikke gis plass.

Hvordan formidler Forsker-Froydis og kollegene sine
forskningsfunn til interessentene i biomarker-utviklingen?

Denne figuren illustrerer viktige medspillere og interaksjonene dem
imellom i utvikling av biomarkerer og medikamentutviklingen.

Samarbeider de godt nok? Forskerne ma bli enda flinkere til
a komme seg opp fra lab-benkene, titte vekk fra dataskjer-
men, og mete interessentene i triangelet. Forskerne ma
kommunisere med regulerende myndigheter og vage seg
pa en dialog med legemiddelindustrien. Da er det stgrre
muligheter for at forskerens funn kan komme til nytte for
pasientene. Forskningsresultater ma ogsa kommuniseres
godt til alle dem som gir penger til kreftforskning, og som
bidrar med svulstvev og sykdomsopplysninger nar de far
sin kreftsykdom.

Bratt, men ikke umulig
Det er viktig at alle involverte jobber for at trappen fra oppda-
gelser til praktisk bruk ikke skal veere sa bratt som den virker i
dag. Sa er det ogsa viktig a huske at ikke all forskning kan veere
direkte pasientnyttig. Forskning som danner grunnmuren til
var forstaelse av kreft, og som senere pasientnyttige oppda-
gelser bygger p3, er ogsa sveert viktig.

Hvis vi gjer smarte oppdagelser, bruker tid og penger pa
a bekrefte vare funn, far legemiddelindustrien med pa godt
planlagte studier, og topper det hele med god samhandling
mellom interessegruppene - da, og ferst da, har vi en mulig-
het til & lykkes med a bringe de nye oppdagelsene til nytte for
pasientene! W
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mikromasserende effekt.
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KVALITETSREGISTERET FOR BRYSTKREFT KVALITETSREGISTERET FOR BRYSTKREFT

internasjonale kvalitetsmal som malestokk. Ved & se pa tallene
og dataene de ulike sykehusene rapporterer, ser man ogsa i
hvilken grad anbefalinger og retningslinjer felges og hvordan
det som foregar i praksis star til kvalitetsmalene.

- Kunnskapen fra de nasjonale medisinske kvalitetsregistre-
ne bidrar til a forebygge ugnsket variasjon og forbedre kvalite-
ten i spesialisthelsetjenesten, sier helse- og omsorgsminister
Bent Hagie til nettstedet for Nasjonalt servicemilje for medisin-
ske kvalitetsregistre.

Dersom anbefalinger og retningslinjer i liten grad folges,
og man ikke nar gitte kvalitetsmal, er det rom for & heve

i kvaliteten pa helsetilbudet ved a sette fokus pa spesielle
! omrader.

Et eksempel pa dette er andelen brystbevarende operasjoner

y nar svulsten er mindre enn tre centimeter i diameter. .
[ Her er malet fra EUSOMA, den europeiske by
F brystkreftorganisasjonen for brystkreft- .
Rett for 2016 var historie, fikk vi nye tall fra det spesialister, at minimum 70 prosent ber
. . i | fa brystbevarende operasjon nar tumor
nasjonale kvalitetsregisteret for brystkreft. Hva B il e et plor ent kel
innebaerer egentlig disse tallene, og hvordan fa tilbud om denne operasjon.
gjor de brystkreftbehandlingen bedre? - Negedenr sreilan e :
varende operasjoner i Norge 73
prosent i 2013. | 2014 var den 75 '
Av Eva HONGSHAGEN prosent. | 2015 var andelen 82 g
prosent. En gkt bevissthet pa -
brystbevarende operasjoner - g
Brystkreftregisteret er et nasjonalt register som inneholder og a informere behandlere :..'-r
detaljert informasjon om alle pasienter som far brystkreft. Det om dette, pa bakgrunn av i
betyr at registeret mottar opplysninger om utredning, be- gnskede mal, har gitt resul- LR e
handling og oppfelging av pasientene. tater. = *:_, .y
— Pa sikt er Brystkreftregisteret pa rett vei til & kunne bli det - @kningen i antall . 1
verktoy i kvalitetssikringen av diagnostikk, behandling og brystbevarende opera-
oppfelgning ved brystkreft, som fagmiljeene, helseforetake- sjoner de siste drene er . p
ne og helsemyndighetene trenger, mente NBCG-leder Bjarn stor, og den er gnsket,
Naume og Kreftregister-direkter Giske Ursin i drsrapporten var konklusjonen fra
publisert i 2016 basert pa tall fra 2015. Naume, som ogsd un- g
Nar et register bidrar til kvalitet i diagnostikk, behandling derstreket at denne
og oppfelging for fagmiljeet, betyr det ogsa at det er viktig typen operasjon har
for pasientene. minst like god overle-
velse som ved a flerne 4
brystet. L
Et av malene med Brystkreftregisteret er at det skal bidra til
a styrke kvaliteten pa helsehjelpen som gis til pasienter med Y

brystkreft. Hvordan kan tallmaterialet i et slikt register si noe Selv om det nasjo-
om kvaliteten pa brystkreftbehandlingen? nale tallet for ande-
Fordi man bruker handlingsprogrammet for brystkreft og len  brystbevaren-

i

4
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de operasjoner er over EUSOMAs kvalitetsmal, viser ogsa
tallene at det fremdeles er forskjeller mellom sykehusene
i Norge. Dette er ogsa et poeng med kvalitetsregisteret:

.« For fagmiljeet er det en mulighet for & vurdere hvordan
man ligger an sammenlignet med andre sykehus.

BAKGRUNN for Brystkreftregisteret

Nasjonalt kvalitetsregister for brystkreft fikk nasjonal sta-
tus 2013, men har registrert opplysninger fra vevspraver
fra brystkreft siden 2009. Brystkreftregisteret inneholder
detaljert informasjon om alle pasienter som far bryst-
kreft, det innebaerer at registeret mottar opplysninger
om utredning, behandling og oppfelging av pasientene.
Brystkreftregisteret er en del av Kreftregisteret.

(Kilde: kvalitetsregistre.no)

FORMAL for Brystkreftregisteret

Brystkreftregisteret skal bidra til & styrke kvaliteten
pa helsehjelpen som gis til pasienter med brystkreft,
ved & rapportere etterlevelsen av anbefalinger og
retningslinjer nedfelt i handlingsprogrammet for
brystkreft. Brystkreftregisteret skal ogsa drive, frem-
me og gi grunnlag for forskning for & utvikle ny vi-
ten om brystkreft, inkludert arsaker til sykdommen,
diagnose og sykdomsforlgp, samt behandlings-
effekter. For & oppfylle formalet inneholder bryst-
kreftregisteret detaljert informasjon om utredning,
behandling og oppfalging av brystkreftpasienter.

(Kilde: kvalitetsregistre.no)

+ For pasienter er det en mulighet for a fa bekreftet i hvilken
grad behandlingen er likeverdig uansett hvor man mottar
behandling.

| rapporten understrekes det imidlertid at man enna ma veere
forsiktig med a dra for klare slutninger fra alle tallene i rap-
porten.

- Det nasjonale kvalitetsregisteret for brystkreft er fremde-
les i oppstartsfasen, og det innebaerer at deler av resultatene i
denne rapporten ma tolkes med forsiktighet. Det legges opp
til 3 oke antall presentasjoner av kvalitetsindikatorer gradvis,
heter det i oppsummeringen.

- Disse blir analysert nar registeret har gkt dekningsgraden
ytterligere.

Registeret er fremdeles i oppbyggingsfasen. Dermed er det
per na ikke mulig a se hele bildet for i hvilken grad de nasjona-
le retningslinjene felges pa alle omrader.

- Nar mer og komplette data er tilgjengelig vil resultate-
ne veere med pa a avdekke om storre deler av de nasjonale
retningslinjer fglges. | neste omgang vil man kunne male om
effekten av de tiltak som gjennomferes star i samsvar med
malsetningen i det nasjonale handlingsprogrammet for bryst-
kreft. Hvis registerresultatene taler for at en behandling eller
et tiltak ikke har @nsket effekt, vil dette kunne fere til endringer
i retningslinjene, heter det i rapporten.

Komplettheten og kvaliteten pa det som publiseres i rappor-
ten bestemmes av komplettheten og kvaliteten pa data som
rapporteres inn.

- Totalt sett er Kreftregisterets registrering av krefttilfeller
99 prosent komplett. Rapporteringen til kvalitetsregisteret er
stigende, men dessverre ikke sa komplett. Det arbeides aktivt
med a forbedre dekningsgraden pa alle deler av Brystkreftre-
gisteret, heter det i rapporten fra registeret.

| folge statsrad Hoie er det forbedringspotensial pa innrap-
porteringen i samtlige registre, ikke bare i Brystkreftregisteret.

- Det er fortsatt for mange kvalitetsregistre hvor mindre
enn 80 prosent av pasientene som skulle vaert med, er inklu-
dert. Jeg vet det jobbes godt i mange registre med tiltak for &
oke dekningsgraden. Det er et lederansvar a sgrge for innre-
gistrering av data til de nasjonal medisinske kvalitetsregistre-
ne, sier helse- og omsorgsministeren.

Les mer pa: https://www.kvalitetsregistre.no/registers/nasjo-
nalt-kvalitetsregister-brystkreft Hl

FORSKNINGSNYTT

Mange bekker sma,
gr en stor ¢

Overlege og onkolog Hans Petter Eikesdal
gir oss hgydepunktene fra San Antonio
Breast Cancer Symposium 2016.

Av EvA HONGSHAGEN

| desember hvert &r motes verdens fremste forskere og be-
handlere innen brystkreft til mgte i San Antonio, Texas.
Forskning presenteres og diskuteres. Nye resultater gir flere
muligheter og bredere behandlingstilbud for brystkreftbe-
rorte. Konferansen har med jevne mellomrom veert arena for
publisering av forskningsfunn som har markert en betydelig
endring i foretrukne behandlingsvalg.

Onkolog Hans Petter Eikesdal var én av cirka 30 norske del-
tagere pa konferansen i desember. Hans oppsummering gar i
retning av ordtaket «<Mange bekker sma, gjgr en stor &».

— Det var mange mindre funn og resultater som til sammen
er viktige, men ingen store, enkeltstdende gjennombrudd &
melde om fra SABCS, sier Eikesdal pa telefon fra Haukeland

Universitetssykehus, hvor han til daglig har sitt virke som bade
forsker og behandler.

Mer genforskning pd metastaser
Blant de mange sma funnene som ble presentert, var flere
data om genforandringer i metastaser.

- Mens verdensomspennende samarbeid tidligere i stor grad
har dreid seg om primaersvulstene, begynner man na a fa solide
data pa genfeil i metastaser. Det er forskjeller i genfeil som pavi-
sesisvulstene fgrste gang man far brystkreft og dersom man far
sykdommen tilbake senere, sier Eikesdal, og fortsetter:

- Genforandringene endrer seg ogsa over tid. Det betyr
at analyser av genfeil i svulstene ma gjores flere ganger i be-
handlingslgpet for & tilpasse behandlingen godt nok, for ek-
sempel nar det gjelder felsomhet for hormonblokkerende

behandling.
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Individuelle vurderinger

Konferansen ga ogsa noen supplerende funn nar det gjelder
eventuelt gkt effekt av hormonblokkerende behandling ut-
over de fem arene som i dag er anbefalt pasienter etter over-
gangsalder.

- Generelt er det ikke en stor gevinst med forlenget be-
handling for hele gruppen, men det kan vere gevinst hos
subgrupper med hgyere risiko for a fa tilbakefall. Om man skal
fortsette behandlingen utover fem ar ma likevel sees i lys av
bivirkningene hos den enkelte pasient, og hos noen kan bi-
virkningene gi svekket livskvalitet. Her ma det gjgres individu-
elle vurderinger, basert pa toleranse for og potensiell gevinst
av behandlingen, sier Eikesdal.

Aktuelt for noen
Individuelle vurderinger er det ogsa behov for ved bruk av
Duloxetin, et antidepressiva, for & redusere bivirkninger av
aromatasehemmere. Mange pasienter opplever kroniske mus-
kel- og leddsmerter av aromatashemmere, og dette forsgkte
man a lindre med Duloxetin-behandling.

- Selv om man i studien ser en viss reduksjon av smerte ved
bruk av Duloxetin, betyr ikke det at alle som bruker aromata-

sehemmere og er plaget av bivirkninger ber fa antidepressiva.
Pasientene i studien som fikk placebo hadde ogsé en reduk-
sjon i smerte, sier Eikesdal.

- Duloxetin kan vurderes i dag hvis pasienten har en kom-
ponent av angst eller depresjon, slik at det er en tilleggsgrunn
til @ bruke det. Men jeg vil understreke at det ikke er en be-
handling for alle som er plaget av bivirkninger, sier overlegen.

Viktig & delta
Eikesdal bruker dette som eksempler pa at det er viktig at
0gsa norske behandlere deltar pa de store, internasjonale
konferansene.

- Betydningen av individuelle vurderinger og sma forskjel-
ler som er utslagsgivende viser at det er viktig at brystkreftle-
ger er vitenskapelig oppdatert og til stede pa konferansene,
slik at de vet hvilke pasienter som er aktuelle for hva, sier Ei-
kesdal, og understreker:

- Det holder ikke a behandle dagens pasienter slik det var
beskrevet for fem ar siden.

Prognostisk betydning av BRCA-genfeil?

POSH-studien har tatt for seg hvilken betydning brystkreft

forarsaket av arvede genfeil, hos pasienter under 40 ar, har for
prognosen. Studien sa pa 2.700 brystkreftpasienter under 40
ar, hvor ingen hadde kjente genfeil fra for, men 14 prosent fikk
pavist dette etter en gentest. Alle pasienter fikk behandling
som de ellers ville fatt.

- Pasienter som hadde BRCA genfeil, hadde ikke darligere
overlevelse enn de uten genfeil. Hos pasienter med trippel ne-
gativ brystkreft, som regnes som en teff form for brystkreft,
gikk det faktisk bedre med de som hadde genfeilen, enn de
uten, sier Eikesdal.

- Fra gammelt av har det veert sagt at det gar darligere for
pasienter med arvelig brystkreft, men hvis man sammenlig-
ner med like pasientgrupper, som alder i dette tilfellet, ser vi
at prognosen er like god eller kanskje til og med noe bedre,
sier han.

Skuffende om immunterapi

Det siste aret har norske nyhetslesere og -seere fatt servert
mange historier om immunterapi. Behandlingsmetoden har
vaert omtalt som en mirakelkur, en supermedisin og et gi-
gantisk fremskritt i kreftbehandling. Omtalen har ogsa fort til
mange spersmal om immunterapi fra brystkreftbergrte.

FORSKNINGSNYTT

Selv om immunterapi har god effekt pad noen krefttyper, er
dessverre ikke brystkreft en av disse sa langt. Eikesdal beskri-
ver de forelgpige resultatene som «svaert skuffende».

- Man ser effekt hos 3-18 prosent av pasientene ved im-
munterapi, litt avhengig av hvilken subgruppe man ser pa. For
eksempel har behandlingen effekt hos 10-18 prosent av pasi-
enter med trippelnegativ brystkreft. Du kan kanskje si at det
er bedre enn ingenting, men det er ikke veldig imponerende.
Det gir liten grunn til d si at det vi har sett sé langt kan erstatte
noe av det vi har i dag, sier Eikesdal, og fortsetter:

- Det er behov for & finne ut mer om hvilke brystkrefttyper
som kan ha effekt avimmunterapi, og utvikle mer fungerende
immunterapi. Hl

Over 7.500 forskere, leger og annet helsepersonell fra mer enn 90
land deltok pa SABCS 2016 i desember, et mote som tar for seg
den nyeste forskningen pd behandling og forebygging av bryst-
kreft. (Foto: MedMeetinIMages/Todd Buchanan).




ARBEIDSLIV

Brystkreft &
arbeidsliv

Arbeid kan vaere en kilde til energi, men ogsa
en energityv under og etter en kreftdiagnose.
- Forholdet mellom brystkreft og arbeidsliv
er komplekst. Vi ma skape realistiske forvent-
ninger uten a skape en selvoppfyllende
profeti, mener onkolog og forsker

Kristin Valborg Reinertsen.

Av EvA HONGSHAGEN

Norske studier publisert i 2012 viser at en brystkreftdiagnose
gir forhgyet risiko for a bli sykemeldt og ufer. Disse studiene
er imidlertid basert pa data om kvinner som ble behandlet for
brystkreft i perioden 1992-1999.
- Derfor er det vanskelig a si i hvilken grad disse studiene
gjelder for de som behandles for brystkreft i dag. Be-
handlingsmulighetene er betydelig utviklet siden
90-tallet, samtidig som mer malrettet be-
handling gir sterre individuelle forskjeller
i hvilken behandling du far, sier Kristin
Valborg Reinertsen, forsker og onko-
log ved Oslo Universitetssykehus.

Selv om tidligere studier gir grunn
til 4 tro at brystkreft ogsd i dag oker
risikoen for vedvarende frafall i ar-

beidslivet, understreker Kristin Rei-
nertsen at det ikke trenger d veere
tilfelle for alle. - Vi moter mange
pasienter som har det veldig, vel-
dig fint ogsd etter diagnosen, selv
om vi sjelden horer historier om
dem i media, sier Reinertsen.

I'tillegg er det flere som overlever brystkreft og flere som lever
lenger med metastatisk brystkreft.

— Derfor er det behov for mer forskning pa omradet for vi
kan si noe sikkert i tall om hva brystkreft har & si for arbeidsli-
vet i dag, sier forskeren.

Seneffekter som utfordrer arbeidslivet

Selv om det er vanskelig a tallfeste, er Reinertsen klar pa at det
er helt reelt at noen brystkreftopererte opplever sa store pla-
ger etter kurativ behandling at de blir ufgre.

- Kronisk tretthet er noe én av tre brystkreftbehandlede
opplever, og er en av de seneffektene jeg harer flest av mine
pasienter rapporterer om. De som opplever kronisk tretthet,
kan ogsa merke svekket hukommelse og konsentrasjonsevne.
Det gjor at de kanskje ikke klarer & jobbe som far. Vi vet ogsa
at dette varierer i intensitet og varighet. For noen er det mu-
lig relativt raskt 3 komme tilbake i arbeid, mens andre forblir
utenfor arbeidslivet, sier Reinertsen.

Det finnes ogsa andre folger av brystkreftbehandling som
i kortere eller lengre perioder kan tenkes a skape problemer i
arbeidslivet. For eksempel kan pasienter som star pa aromata-
sehemmere oppleve ledd- og muskelplager. Andre kan oppleve
vedvarende smerteplager i det brystkreftbehandlede omradet.

- For eksempel er det vist at de som er brystbevarende ope-
rert, har lavere risiko for ufgrhet. Det kan henge sammen med
storre smerteplager forbundet med a fierne brystet. Men det-
te er det for f4, nye studier pa til & gi noen klare konklusjoner,
og vi har behov for mer kunnskap, sier Reinertsen.

Vanskelig balansegang
Det er imidlertid ingen grunn til a sette likhetstegn mellom
brystkreft og problemer i arbeidslivet.

- Vi mgter mange pasienter som har det veldig, veldig fint
ogsa etter behandlingen, selv om vi sjelden hgrer historier om
dem i media. Derfor er det viktig at vi ikke sykeliggjer folk med
negative forventninger om hvordan livet skal bli etter diagno-
sen, sier Reinertsen.

Onkologen opplever en utfordrende balansegang mellom &
sorge for at pasientene har realistiske forventninger, og samti-
dig unnga sykeliggjering gjennom selvoppfyllende profeti.

—Jeg har lyst til & si til alle pasientene mine at alt skal bli som
for, men alle kan ikke forvente at livet blir helt som for.

Variasjoner
Reinertsen er opptatt av at seneffekter ogsa ma sees i lys av
utbredelsen av plager i den generelle befolkningen.

- Hetetokter, sevnproblemer og ledd- og muskelsmerter er
noe mange vil oppleve med alderen selv om de ikke har hatt
kreft. For eksempel opplever ti prosent av den generelle be-

ARBEIDSLIV

folkningen kronisk tratthet, sier Reinertsen, og fortsetter:

- Det vil veere forskjeller i intensitet og nar det inntreffer for
kreftdiagnostiserte og andre, men jeg mener det er viktig a se
at noen plager ogsa gjor seg gjeldende i befolkningen gene-
relt og ikke for brystkreftopererte spesielt.

Lroncst tretthet
er noe én av fre
5U‘r%reﬁ%e/mu£/ede
opplever

Aldersforskjeller
For Reinertsen handler denne sammenligningen om & norma-
lisere det pasientene opplever og a gi trygghet.

- Mitt forskningsfokus er a hjelpe folk til & leve bedre med
eventuelle plager som fglge av brystkreftbehandlingen. Det
oppnar vi gjennom kunnskap om tiltak, arsak og omfang. Bare
det 3 ha et begrep a feste pa det man opplever, som kronisk
trotthet, er enormt viktig for mange, sier hun, og fortsetter:

- En av utfordringene med kreftrelaterte plager er at du ofte
har faerre jevngamle som opplever det samme, fordi dette er
noe som kommer med alderen. Som 50-dring kan det veere
enklere a le bort hetetokter med gjenkjennelse fra andre, enn
for en 35-aringen som har fa om noen jevnaldrende som gar
gjennom det samme.

Kunnskap hos flere
Kunnskapen om seneffekter ma ogsa gkes hos helsepersonell
og arbeidsgivere. Det vil skape bedre rammer og fleksibilitet for
de som vil fortsette i eller pabegynne jobb, mener Reinertsen.

- For noen er det viktig & veere i jobb fordi det oppleves
som et sted @ hente energi. Det er for eksempel mange pa-
sienter hos oss som behandles for metastatisk brystkreft og
star i jobb, tross teff behandling. For andre oppleves arbeid
energitappende, og det kan veere viktig a ga gradvis tilbake
til jobb etter en sykemelding. Jeg har veldig tro pa graderte
sykemeldinger, sier Reinertsen.

- Samtidig er det viktig a ha kontakt med arbeidsgiver un-
derveis og ikke veere for lenge borte. Studier fra andre omra-
der viser ogsa at dess lenger man er borte fra jobb, dess van-

skeligere blir det @ komme tilbake igjen, sier hun. l
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FRIVILLIGE KREFTER I BRYSTKREFTFORENINGEN

Har du vaert pa kurs ved Montebellosenteret eller er operert
ved Hamar sykehus, er sannsynligheten stor for at du har mett
Brystkreftforeningens Gerd Elisabeth Nonstad.

Av EvA HONGSHAGEN

| sin svarte Golf er Gerd Elisabeth Nonstad pa vei opp bakke-
ne til Mesnali og Montebellosenteret. 69-aringen kjenner hver
sving og hver dump opp til den nasjonale helseinstitusjonen
for kreftpasienter.

- Det har blitt en del turer opp hit, ja. Jeg har veert her og
holdt foredrag om Brystkreftforeningen i ti-femten ar, med
opptil seks besgk i dret, sier Gerd.

Pa kun én av naermere 100 turer, ogsa pa vinterkledde veier
gjennom Hedmark, har hun vurdert a snu.

- Da var det sa glatt at det var ekkelt a kjore, sé jeg stoppet
halvveis. Men sa fortsatte jeg likevel, sier hun med et smil.

Informasjonshjelp fremfor rekruttering
69-aringen er en av Brystkreftforeningens mange frivillige.
Hvert ar legger hun ned utallige timer med arbeid for forenin-

Gerd Elisabeth Nonstad har veert likeperson i over 20 dr, og er jevn-
lig pd Montebellosenteret for d fortelle om Brystkreftforeningen. -
Jeg pleier d gi de deltagerne som onsker en hjertepute, som vi pd
Hamar er blant lokalforeningene som laget, forteller Nonstad.

gen og brystkreftbergrte. Det veere seg ved en sykehusseng
pa Hamar som likeperson, eller som foredragsholder pa Mon-
tebellosenteret.

Ved sistnevnte mater hun mennesker fra hele landet, som
alle er pa kurs i forbindelse med en brystkreftdiagnose.

- Hovedmalet er & fortelle hva Brystkreftforeningen er. At
det er en forening som gir deg tilbud om noen a snakke med,
en forening som gir deg tilbud om fellesskap med noen som
forstar og en forening som jobber for dine rettigheter. Med-

DELTA PA KURS ved Montebellosenteret?

12017 har Montebellosenteret satt opp kurset «Kreft - hva
na?» sju ganger for brystkreftpasienter. Kunnskapsformid-
ling om kreft, mestringsstrategier og livet videre er hoved-
tema pa kurset. Kursdeltagere treffer andre med samme
diagnose, i tilneermet samme situasjon som seg selv. Du og
eventuelle pargrende kan fa dekket utgifter til oppholdet
av Helfo. Besgk nettsiden montebellosenteret.no for mer
informasjon.
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En del av foredraget til Nonstad er et kort innblikk i
brystprotesens historie, og hvordan den har utviklet
seg gjennom arenes lgp. Tekstmaterialet er et utdrag
fra boken «FFBS historie», som ble utgitt i forbindelse
med 20 arsjubileet i 2012, og i en liten og godt brukt
toalettmappe finnes de historiske protesene.

«Ingen pa sykehuset snakket om kreften med meg og
heller ikke om hva jeg kunne bruke som erstatning for
brystet som var fjernet. En fysioterapeut hadde riktig-
nok hgrt om en BH med en plastpose i som kunne bla-
ses opp med et sugergr (pa venstre til bildet).

Av en venninne fikk jeg heldigvis here at det fantes ol-
jeproteser. Da jeg senere fikk anskaffet en silikonprote-
se og presenterte regningen pa Trygdekontoret, matte
den styrebehandles for en eventuell refusjon. En sa til
og med at mange kvinner var forngyd med erter og ris-
gryn i en liten stoffpose i BH-en, underforstatt at jeg
trengte vel ikke mer, jeg heller.» Inger Johanne Foss-
heim, operert i 1950.

I tillegg til nye behandlingsmetoder, utvikles ogsd til-
leggsprodukter som brystproteser. Her har man gatt fra
«oppbldsbare» proteser via poser fylt av erter og risgryn
til noen som ligner mer pd dagens proteser, riktignok i vel-
brukt utgave pa dette bildet.

lemsrekruttering ser jeg bare pa som en positiv bieffekt av be-
spkene pa Montebellosenteret, sier Gerd.

Frivillig arbeid

Montebellosenteret tar imot deltagere fra hele landet. Det er
cirka 45 plasser pa hvert kurs, inkludert parerende. Nonstad
selv har aldri veert her som kursdeltager.

- Men jeg har fatt lov til 3 benytte meg av noen av fasili-
tetene som er her. Jeg tar jo ikke betalt for dette, slik andre
kursholdere gjor, forteller hun.

Foredraget starter med en personlig historie, hvor 69-arin-
gen forteller hvor viktig det var for henne a ha noen a snakke
med da hun ble syk. Deretter kommer en informativ gjennom-
gang, for det dpnes for spersmal. De kan ogsa veere av det kri-
tiske slaget.

- Da rekonstruksjonssaken stod pa som verst, var det noen
som mente at vi ikke gjorde nok. Andre ganger kan det kom-
me anklager om at vi ikke gjor nok for den eller den gruppa,
eller har for lite fokus pa noen deler av forlgpet, sier Gerd.

- Hvordan svarer du pa slike spgrsmal?

- Hehe, ja, det var det da. Jeg pleier a si at vi jobber for det
medlemmene gnsker. S3 dersom man vil endre pa Brystkreft-
foreningens prioriteringer er det bare 8 melde seg inn og delta
aktivt. Vil du ha endring ma du engasjere deg, ikke bare kriti-
sere fra utsiden.

Nytenkning

Med hele Norge som dekningsomrade, gir besgkene pa Mon-
tebellosenteret et bredt bilde av Brystkreftforeningens nasjo-
nale kraft.

- Jevnt over har jeg inntrykk av at Brystkreftforeningen er
god kjent, og de senere arene har foreningen blitt mer synlig.
Samtidig er det feerre og faerre som har fatt tilbud om besgk
av en likeperson ved sykehusene, sier Gerd, som har over 20 ar
bak seg som likeperson.

Tross 50 sykehusbesgk som likeperson i aret, er hun klar i
sin sak:

- Med kortere liggetid blir det mer og mer utfordrende a
finne tid til besgk av en likeperson. Vi ma finne en annen mate
a organisere oss pa i likepersonstjenesten. ll

Donn frisk

AV MARTE STMOE

— Du er frisk na ikke sant.

Det samme spgrsmalet. Igjen. Ofte ikke
formulert som et sparsmal.

Mangler spgrsmalstegn. Jeg vet at den
som spar, selv er redd for kreft. Alle er det.

—Joa, svarer jeg, og hvis jeg er i det rette
lynnet smiler jeg skjevt og sier: - Sa vidt
jeg vet...

Forskning viser at de som har hatt kreft
har sterre risiko for a fa det igjen. Noen
av de gamle kreftcellene kan ha klart a
gjemme seg i prosessen, eller nye har
kommet til. Det ene er et tilbakefall. Det
andre er en ny kreftform.

Legene innremmer at de ikke helt kan
skjelne forskjellene pa primaer eller
sekundaer kreft. Pa sett og vis kan det
veere det samme. For pasienten er kreft
kreft. Det er noe du ikke vil ha. Og hvis
du har hatt det en gang, vet du hvor ille
det er. Da er du selvsagt redd for a fa
det igjen. Her setter paradoksene inn:

Bekymringen, de triste tankene, vdke-
nettene, vondtene, - alt dette danner
stress. Stress nedsetter immunforsvaret.
Etimmunforsvar som du sd sart trenger.
Ja dessverre mer enn noen andre.

Og dette er ikke lenger spekulasjoner.
Det er bevist: Har du eksempelvis hatt
brystkreft, har du sterre sjans for & fa
kreft i livmorhalsen og i eggstokkene.

Sa hva svarer jeg da? Nar noen spgr om
jeg na er frisk.

Forteller jeg om dagene da jeg er sa
trott at det ikke hjelper & hvile? De net-
tene jeg ligger og tenker pa om barna
mine en dag far det samme?

Skal jeg snakke om foflekken jeg har
operert bort? Skal jeg si at saret svir?

Skal jeg nevne at det snart er ny kon-
troll? Skal jeg si at jeg gleder meg? Gru-
er meg?

Spersmalet far meg til & kjenne litt ek-
stra etter. Det skulle jeg ikke gjort. For
na blir jeg fryktelig, fryktelig sliten. Det
er fristende & sitere Kari Bremnes:

— Det er mye som er trist, nar du far
tenkt deg om. Og det er ikke bestandig
du ma tenke saerlig heller. Duma ligge a
se i taket, til det bare stremmer pa. Der
er & blitt ganske ra!

Eller skal jeg nevne alle vitamintablette-
ne jeg tar, men som jeg ikke helt synes a
kjenne virkningen av? Skal jeg nevne alle
treningstimene som jeg regner inn som
en del av min daglige arbeidsgkt? Ikke
for & kunne skryte av muskler eller fine
former, men nettopp for a kunne svare
positivt pa dette spersmalet. Og ikke
minst for & kunne sta til rette nar det er
meg selv som spor: — Du er frisk na ikke
sant Marte? Etter sunn kost og trening og
frisk luft og pustegvelser og nok hvile og

KASERI

passe doser selvpleie og passe doser so-
sialt liv kan jeg i det minste svare at: - Jo
takk, jeg gjor sa godt jeg kan.

Men er det svar godt nok til hun eller
han som jeg treffer pa gata?

Og ikke minst: Hvilken rett har de til a
ga sa tett?

Kunne jeg sendt spgrsmalet tilbake kan-
skje?

—Du da, er du sikker pa at du er helt frisk?

Marte @stmoe

Marte Ostmoe

Skribent og tekstforfatter. Spe-
sialfelt  kultur,  tradisjoner,
hoytider, reiser, mat og interi-
or. Forfatter av boka «50 crazy
things to do in Norway». Ma-
nuskonsulent for Liv Forlag, og
lever for skrivekurs pd Verket i
Larvik. Etter avsluttende studi-
er, kulturstudiet pa Hogskolen
i Bo og sosiologi UiO, fortsatte
hun utdannelsen sin i form av
reiser. Da hun ble brystkreft-
syk i 2008, fortsatte hun g reise
mentalt. I dag foregdr reisene
bade i teorien og i praksis. Ofte
ender de opp som historier.

Marte administerer to blogger:
http://www.nevlunghavnbake-

ri.no/blogg og www.barnasbe-

stereiser.no
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UTGAVENS NYE LIKEPERSONER

Elin Ramstad

Bosted: Mo i Rana | Alder: 62 ar

- Det hgres veldig interessant ut & veere likeperson, og jeg
tror jeg kan egne meg som det. Jeg er sosialt anlagt, og
ikke redd for & snakke med folk. Jeg kunne godt ha tenkt
meg & snakke med en likeperson den gangen jeg ble syk,
men da var det ingen her. Derfor har jeg lyst til 3 bli det selv,
slik at jeg kan hjelpe andre. Jeg har jo snakket med flere
brystkreftdiagnostiserte her i distriktet uten & ha fatt like-
personsopplaering, sa jeg har fungert litt som likeperson al-
lerede. De jeg har snakket med har gitt tilbakemelding om
at det har veert godt a snakke med noen, sa det gir lyst til &
fortsette.

Dagrun Henden

Bosted: Lillehammer | Alder: 66 ar

- Jeg vet det er mange frustrasjoner og mange spgrsmal
som kan dukke opp i forbindelse med brystkreft. Da er det
godt & ha noen & snakke med. Siden jeg har en del erfarin-
ger selv, for eksempel nar det kommer til seneffekter, kan
jeg veere enslik person & prate med. Jeg har tid til & lytte, og
tar det gjerne i kombinasjon med en gatur. Som nestleder
i Brystkreftforeningen Lillehammer driver jeg vanntrening
hver onsdag, og der mater jeg mange medlemmer. Jeg tror
likepersoner er veldig viktige. Selv om man far tilbud om
samtaler med helsepersonell pa sykehus, er det gjerne for
tidlig i forlepet eller i en utfordrende situasjon hvor man
ikke helt vet hva man skal sparre om. Spgrsmalene kommer
gjerne senere.

Deer4av
Brystkreftforeningens
nye likepersoner

Vdrens opplaeringskonferanse vil resultere
i en rekke nye likepersoner i Brystkreftforeningen.
Her mater du fire av dem som
vil bli likeperson.

UTGAVENS NYE LIKEPERSONER

Anita Ustiin

Bosted: Bergen | Alder: 38 ar

- Det er veldig positivt hvis mine erfaringer kan veere til
hjelp for andre. Derfor er det a vaere likeperson noe jeg har
lyst til. Jeg tror jeg kan hjelpe andre til & se fremover, og
samtidig veere et medmenneske. Jeg var ikke i kontakt med
noen likepersoner da jeg ble syk. Jeg hadde folk rundt meg
hele tiden fordi jeg ble del av en gruppe som jeg kom i kon-
takt med pa Pusterommet. Det ble en form for likepersons-
arbeid i seq selv, og var veldig fint. A kunne hjelpe andre til
a oppleve det samme er noe jeg har lyst til.

Agnete Traaseth Scetra

Bosted: Marker | Alder: 65 ar

- Jeg fikk selv besgk av en likeperson da jeg ble operert. Det
var til hjelp for meg. Jeg fikk mye god informasjon, og et
godt inntrykk av Brystkreftforeningen og likepersonstje-
nesten. Selv om brystkreft oppleves veldig individuelt, tror
jeg dpenhet og det a sette ord pa det man opplever er vik-
tig for de fleste. Derfor er likepersonstilbudet i Brystkreftfo-
reningen veldig bra, og her tror jeg at jeg kan bidra fordi jeg
selv er en dpen person. Hvis jeg kan vaere til stotte for noen
med mine erfaringer, er det noe jeg har lyst til.

Vil dw mote en /éée/aemon?
KONTAKT DIN NARMESTE LOKALFORENING

Onster du & snakte med en (iteperson?

RING BRYSTKREFTTELEFONEN PA 02354




OPPSLAGSTAVLA

Kunstgave til drammenspasientene

Brystkreftforeningen Drammen har gjort sitt for at pasienter
ved Vestre Viken, Drammen, kan vente i enda litt mer kunst-
neriske omgivelser. Lokalforeningen fikk flere bilder av den
lokale kunstneren Ronny Bank, som gnsket at bildene skulle
komme brystkreftbergrte til gode. Rett for jul overrakte de bil-
dene til ansatte ved Brystdiagnostisk senter, Vestre Viken. Fra
venstre: Berit Stokke, Liv Kari Arnesen, Lill-Ann Skarung, Tone
Antonsen og Berit Torunn Buaas.

Kirken lyssatt i rosa

Brystkreftforeningen Odda og omegn fikk en telefon fra lederen i
Sokneradet far Rosa slgyfe-aksjon 2016. Lederen kunne fortelle at
de hadde besluttet at kirken skulle lyssettes i rosa gjennom okto-
ber. Resultatet synes pa vedlagt bilde, tatt av @ystein Bjerkelund.
I tillegg til rosa lyssatt kirke, ble aksjonen markert med informa-
sjonsstands i Gagata og salg av rosa slgyfe-effekter. Pa forhand
fikk vi flott dekning i lokalavisen. Hilsen fra Brystkreftforeningen
Odda og omegn ved sekretzer Ingunn Eitrheim.

Egenandel pa fysioterapi fra 1. jan.

Fra 1. januar 2017 ma alle som gar til behandling hos fysiotera-
peut betale egenandel. Dette skjer etter at Stortinget vedtok
at sykdomslista for fysioterapi avvikles, hvor blant andre bryst-
kreftopererte frem til 1. januar var fritatt fra a8 betale egenan-
del. Egenandel ma betales inntil frikort for egenandelstak 2
eventuelt er nddd. For 2017 er dette egenandelstaket pa 1990
kroner.

Arbeidsgruppe for vedtektsendringer

Hovedstyret har satt ned en arbeidsgruppe som skal se pa
endringer i Brystkreftforeningens vedtekter. Arbeidsgrup-
pa ledes av Kirsti Baardsen (bildet), nestleder i Hovedstyret.
| gruppa sitter: Gerd Harr Janson (Narvik), Edel Johannessen
(Bergen), Kari Melhus (Oslo) og en representant fra Under 45,
samt styreleder Ester-Johanne Sande og daglig leder Beate
Christine Wang.




Animasjonsfilmen
«Mammas hdr» er lansert

Maja Arnekleiv var 16 ar da moren ble rammet av kreft. Maja
har alltid vaert opptatt av har, og hun lurte pa hvordan moren
kom til 3 se ut uten har i forbindelse med cellegiftbehandlin-
gen. Datteren fant lite informasjon og bestemte seg for a ta
bilder av forlgpet selv. Tusenvis av bilder ble tatt av Maja, hen-
nes sgsken og moren. Na er 730 av disse brukt og satt sammen
til en liten animasjonsfilm. Filmen er blitt laget med stotte fra
ExtraStiftelsen og Brystkreftforeningen.

Filmen kan brukes som verktgy for & apne opp om samtaler
og diskusjoner om kreft i vid forstand, men ogsa til a diskutere
det konkrete innholdet i filmen. Filmen kan gi unge kreftpare-
rende kunnskap om hvordan kreftbehandling kan endre utse-
endet til noen de er glad i. Den kan ogsa gi kunnskap til barn
og unge med venner som har kreftsyke foresatte.

Filmen, sammen med mer informasjon, far du pa Brystkreftfo-
reningens nettsider, www.brystkreftforeningen.no.

Ny fysioterapifilm
for brystkreftopererte

Nylig ble det lansert en ny film med
ovelser for brystkreftopererte. Initia-
tivtaker og fysioterapeut Ragna Sigmo
Skipstads mal er & bidra til at bryst-
kreftopererte far minst mulig langtids
plager og mest mulig funksjon. - Filmen
underviser og veileder brystkreftope-
rerte pa en enkel mate, slik at de skal
kunne bli selvhjulpne fra forste dag, sier
Skipstad.

Filmen og tilherende informasjon er
fritt tilgjengelig for alle pa nettsiden
www.fysioflix.com

Disse fikk forskningsstotte fra Rosa sloyfe

Vdren 2016 ble det utlyst midler fra Rosa slayfe-aksjonen til forskning innen bryst-
kreft. Dette var en todelt utlysning hvor den ene rettet seq mot pasientforlap og
helsetjenesteforskning, og den andre rettet seq mot Klinisk forskning. Etter en
grundig prosess basert pd faglige vurderinger og evalueringer, vedtok styret i Rosa

sloyfe at disse prosjektene fdr statte:

«Pregnancy outcome and Safety of
Interrupting Therapy for women with
endocrine responsive breast Cancer”.
Et prosjekt ledet av Anna Saetersdal,
Oslo Universitetssykehus. Her vil man
undersgke om midlertidig avbrutt
hormonbehandling, som blir gitt 5-10
ar etter brystkreft, gir okt risiko for til-
bakefall hos unge brystkreftpasienter
som gnsker & bli gravide.
«Employment status in breast cancer
patients». Et prosjekt ledet av Harald
Engan, LHL-klinikkene Raros. Her vil
man undersgke arbeidslivsstatus i
hele den norske brystkreftpopula-
sjonen over en 10-ars periode. Dette
er en landsomfattende studie med
fokus pa risikofaktorer og langtids-
konsekvenser av arbeidslgshet.

«A randomized placebo-controlled
phase Il study evaluating atezolizu-

mab combined with immunogenic
chemotherapy in patients with me-
tastatic triple-negative breast can-
cer”. Et prosjekt ledet av Jon Amund
Kyte, Oslo Universitetssykehus. Her
vil man undersgke immunstimule-
rende behandling i kombinasjon
med cellegift hos pasienter som har
brystkreft med spredning.

«Brain metastasis — improved classi-
fication and treatment». Et prosjekt
ledet av Stein Kaasa, Universitetet
i Oslo. Malet for prosjektet er a eta-
blere et register over alle pasienter
i region Ser-@st og Midt-Norge som
far hjernemestataser, som gir grunn-
lag for videre forskning pa hva som
er effektiv behandling.

Les mer om tildelingen pa vare nettsider:
www.brystkreftforeningen.no/nyheter.

Send oss
dine bilder!

Vi gnsker d vise frem
aktivitet i Brystkreft-
foreningen fra alle
deler av landet.

Send oss bilder av deres
aktiviteter sammen med
en liten tekst til post@

brystkreftforeningen.no.
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Kan du e;at Julia brukel'-"'parykk‘-’

Hdret h mye a si for selvfglelsen og de f|este @nsker Apollo Hérsenter er Norges eneste landsdekkende kjede av
seg et vakkert og fyldig hér. lkke minst nér du opplever fagutdannede frisgrer med spesialkompetanse innen hértap.

harta R Lot av:kiehbelanaling - D ar 'daf dodt Hos oss mater du dedikerte og motebevisste harspesialister.
P 9- J Vi hjelper deg med hartapet gjennom behandlingsperioden og

G vite at du kan fé& profesjonell hielp med hértapet fer, i livet etter sykdommen. Alle Apollo hérsentre har et godt utvalg

under og etter behandlingen. av parykker og harlesninger som kan hjelpe deg i din situasjon.
Ogsé for deg som ikke fér tilbake normal hérvekst efter endt

De fleste kvinner opplever det meningsfullt, at de far ekt velvaere brystkreftbehandling.

og kan veere seg selv i en ellers krevende situasjon. Saerlig nar

parykken eller harlasninger ser sa ekte ut at ingen legger merke Se videointervju med kvinner som har fétt hjelo med sitt hartap

til at du bruker den. pa ww\,v,qpo"ohqir,no
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