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KREFTFORENINGEM

Kjeere lesere og
medlemmer i Sarkomer

¢ LOTTA VADE

i er klare for et nytt ar og her kommer drets
forste utgave av medlemsbladet.

Smittetiltakene for covid-19 fortsetter og vi

lever alle i en spesiell hverdag. Behandling-
ene pa sykehusene rundt omkring i Norge gar stort sett
som planlagt, men mange kontroller gjennomferes fortsatt
pa telefon eller med hjelp av videosamtaler. Husk at vare
likepersoner er klare for en prat hvis du fpler behov for a
prate med noen i denne tiden med mindre sosial kontakt.

Styret i Sarkomer har for forste gang gjennomfort en
digital strategisamling for & planlegge 2021. I ar skal
«sarkom-appen> lanseres, noe som vi haper og tror vil
veere til stor hjelp for alle bergrt av sarkom. Kuledagen
skal arrangeres i en eller annen form til hgsten, men det
er fortsatt usikkert hvordan, dette pd grunn av eventuelle
smitterestriksjoner vi ma forholde oss til.

Verdens kreftdag, den 4. februar hadde i ar pargrende
som tema og vi lanserte i den forbindelse to nye podcast
episoder av Sarkompodden, med en ung pargrende og en
mor som er etterlatt.

Takk til alle som har delt historier med oss, bade i
medlemsbladet og i podcasten. Vi tror pa a dele for a spre
kunnskap og for at alle skal fple seg mindre alene. Hvis
du har en historie du vil dele med oss, er det bare a ta
kontakt!

Na gnsker vi dere alle en fin var med mye sol og varme!


mailto:info%40sarkomer.no?subject=
http://www.sarkomer.no
tel:22 20 03 90
https://sarkomer.no/bli-medlem
http://www.sarkomer.no
http://www.kreftforeningen.no

Kondrosarkom
- Hva, hvem,
hvordan og
hvorfor?

¢ JOACHIM THORKILDSEN

Sarkom kan deles inn i to hovedkategorier;
bensarkom og blotvevssarkom. Under disse
hovedkategoriene finnes det mer enn 100
undergrupper. En av disse er kondrosarkom
som hgrer til gruppen av bensarkomer.

@
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Ea] Vanlig kondrosarkom sett i mikroskop.

HVA ER KONDROSARKOM?

Brusk er ett viktig stottevev i kroppen som
dekker endene av knoklene for a tillate lav
friksjon og stotdempning i ledd ved bevegelse.
Brusk danner ogsa det mekaniske stillaset for
deler av kroppen som nese og ¢rer, og det er
ett viktig element ved festet av ribbein mot
brystbeinet. Faktisk er nesten hele skjelettet
laget av brusk ndr vi er nyfpdte, men erstattes
gradvis av det harde skjelettet utover i
barndommen. Brusk vedvarer ogsd gjennom
tendrene og inn i det tidlig voksne livet i ett
omrade av knoklene som heter vekstskiven. Det
er her vi vokser i lengden som navnet antyder.

«Kondro-> betyr brusk. Kondrosarkom

er et samlebegrep for kreftsvulster som
oppstar i skjelett og som ligner pa bruskvev.
Kondrosarkom er ikke sarkom i brusk, men
heller en gruppe sarkom svulster som er laget

av kreftbrusk som vokser. Det finnes flere
forskjellige typer kondrosarkom. De forskjellige
typene har en del felles trekk, men ogsa viktige
forskjeller.

Bestemmelse av kondrosarkomtype er basert
pa hvor i skjelettet svulsten oppstar og dels
hvordan vevet ser ut i mikroskopet. Subtypene
betegnes som sentral, perifer, periostal,
dedifferensiert, mesenchymal og klarcellet
kondrosarkom.

Den vanligste situasjonen hvor man finner
brusksvulster er nar man far tatt MR
underspkelse av knaerne eller skuldrene.

Vi kan se at sa mange som tre prosent av

de som gjennomfoererer en slik MR har en
godartet brusk svulst i benmargen. Dette heter
enchondrom, og er ikke farlig. Det trenger ikke
behandling og som regel ikke oppfelgning.

Sarkomen #1-2021 =



Ea) Dedifferensiert kondrosarkom sett i mikroskop.

HVA HETER DE FORSKJELLIGE TYPENE?
Den vanligste typen oppstdr i benmarg og
heter sentral kondrosarkom. Den har et bredt
spenn av forventet forlpp, helt ifra a vaere en
begrenset og lokalt aggressiv sykdom, til & ha
en betydelig risiko for spredning og alvorlig
forlgp. Den snilleste varianten kan forekomme
i skjelettet i armer og bein. Den har nylig

fatt nytt navn eller betegnelse av verdens
helseorganisasjon sin ekspertgruppe. Den

blir na kalt «atypisk kondromates tumor>

i stedenfor kondrosarkom.(ACT= Atypical
Chondroid Tumor pa engelsk). Dette er fordi
man har sett at denne formen ikke sprer seg
og har et lite aggressivt forlpp. Man har derfor
gnsket & unnga belastningen det er a fa en
sarkomdiagnose. I tillegg vet vi at sentral
kondrosarkom i skjelettet til armer og bein
virker a veere mindre alvorlig enn i bekkenet,
skulderbladet, ryggsoylen og brystkassen.

= Sarkomen #1-2021

Perifer kondrosarkom forekommer nar
kondrosarkomet vokser pa overflaten av en
godartet utvekst som heter osteochondrom.
Et osteochondrom er resultat av at en del av
vekstomrade (vekstskiven) endrer retning og
vokser utover.

Periostal kondrosarkom oppstar utenpa knoken
mellom det harde benet og benhinnen.

Dedifferensisert kondrosarkom er den mest
aggressive formen for kondrosarkom. Dette
oppstar nar man ferst har ett sentralt eller

perifert kondrosarkom som forandrer seg slik

at det oppstar et nytt, som regel mer aggressivt,
sarkom samtidig. Det er illustrert av kollega

Thale Asp Strgm for den sentrale typen nedenfor.
Kondrosarkom cellene er noksa fredelige

mens de dedifferensierte cellene angriper @

skjelettet med alle midler:



) Tegning av kondrosarkom laget av overlege og
ortoped Thale Strgm.

De mest sjeldne typene heter klarcellet
kondrosarkom som typisk vokser inne i
margen, rett ved vekstsonen og mesenchymal
chondrosarkom som kan oppsta nesten hvor
som helst i kroppen og bestar av brusk blandet
med annet kreftvev. Begge disse variantene
trenger vevsprover for 4 stille diagnosen

da disse skiller seg fra de andre typene ved
vurdering i mikroskopet.

HVEM FAR KONDROSARKOM?

Det er ingen kjent drsak til at man far
kondrosarkom. Trolig utvikler de seg fra
stamceller som utvikler seg feil, uten at vi vet
hvorfor. Hvert ar far mellom 15 og 20 personer
i Norge en kondrosarkomdiagnose. Det har
veert en liten pkning gjennom de siste 30 arene,
noe mer for kvinner enn for menn slik at det
samlet na er like vanlig blant damer og menn.
Gjennomsnittsalder for diagnose er 54 ar. Det

kan forekomme fra ung voksen alder men
frekvensen gker med alder.

Ti prosent av de som far kondrosarkom i
Norge har et underliggende syndrom som gker
sjansene for a utvikle kondrosarkom. MO, eller
multippel osteochondromatose er en medfgdt
og arvelig syndrom. Typisk for MO er at man
far varierende antall osteochondromer som

vi beskrev tidligere. Pa overflaten av disse

kan det i voksen alder utvikle seg perifer
kondrosarkom. Risikoen for dette, gjennom ett
helt liv, er et sted mellom en og fem prosent.
Ollier syndrom er et ikke arvelig syndrom
kjennetegnet ved at man far godartete brusk
svulster inne i benmargen (enchondromer).
Disse svulstene kan utvikle seg til sentral
kondrosarkom. For Ollier pasienter er det

opp mot 40 prosent som far et sentralt
kondrosarkom gjennom livet. Alle MO og
Ollier pasienter har tilbud om en kartlegging
og informasjonsamtale om kondrosarkom ved
sitt regionale sarkomsenter i tidlig voksen
alder. Det er en aktiv pasient forening (Norsk
MO-forening (norskmheforening.no)) og
kompetansetjeneste for begge diagnoser ved
Sunnaas sykehus (Multiple osteokondromer
(MO) eller multiple herediteere eksostoser
(MHE) - Sunnaas sykehus)

HVORDAN OPPDAGES
KONDROSARKOM?

Den vanligste maten kondrosarkom oppdages
pa er at de fordrsaker smerter der de vokser og
odelegger knoken. P4 samme mate kan de noen
ganger vokse og presse pa andre strukturer i
kroppen som ett blodkar eller nerve, men dette
er noksa sjeldent. Kondrosarkom kan ellers
vise seg som en hard kul som henger fast i
skjelettet uten smerter og noen ganger helt
tilfeldig. Det hender at man tar rontgen bilder
pa grunn av en ulykke, eller for utredning eller
oppfelgning av annen sykdom, og oppdager ett
kondrosarkom ved tilfeldighet.

Kondrosarkom blir som regel oppdaget pa

rontgenbilder. Det kan veere synlig pa vanlig
rontgenbilder, men MR og CT gir mere
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informasjon og er viktig i a definere typen og
kartlegge utbredelsen. Ved noen anledninger
blir det tatt biopsier men ikke alltid. PETCT
har ingen etablert rolle i vurdering av
kondrosarkom.

Kondrosarkom synes ikke pa blodprever.

HVORDAN BEHANDLES
KONDROSARKOM?

Kondrosarkom behandles av sarkomgruppen
enten pa Radiumhospitalet eller Haukeland
sykehus etter anbefaling av helsedirektoratet.
Det er et godt samarbeid om dette i Norge.

Den vanligste behandlingen for kondrosarkom
er med operasjon. Hvis omfanget er begrenset
til benmargen, i armer og bein, kan man ofte
gjore en mindre operasjon. Kirurgen lager et
vindu inn til svulsten for a skrape den bort og
erstatte omradet med bensement, oppmalt
benvev fra annet sted eller benerstatning.

I resten av skjelettet, eller om svulsten har
brutt gijennom fra benmargen, ma man gjgre en
noe sterre operasjon. Da vil kirurgen gnske a ta
bort den delen av skjelettet som er pavirket og
erstatte eller forsterke omradet pa et av flere
vis. Dette kan veere med en innvendig protese
eller annet benvev, eventuelt kombinert med
plater, skruer og stag. Dette er noe mere
omfattende. Det er sjeldent at man trenger a
amputere.

Omfanget av operasjonen ma tilpasses

hver enkelt pasient av kirurgen. Dette
avhenger av utbredelsen av svulsten samt
type kondrosarkom. Svulstene kommer pa
forskjellige plasser og sdledes er hvert tilfelle
unikt.

Sentralt kondrosarkom i skalle og

nakkeskjelett ligger noen ganger pa et sted

som gjor at operasjon ikke er mulig. Dette

har fort til at man oftere behandler disse med
strdlebehandling, noen ganger i samarbeid med
sykehus i utlandet.

= Sarkomen #1-2021
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(Ea) Joachim Thorkildsen, Overlege i Sarkomgruppen
pa Radiumhospitalet, Ortopedisk klinikk, avdeling for
kreftortopedi.

Kondrosarkom er samlet sett en sykdom som
sjeldent behandles med cellegift. Cellegift kan
vurderes for de som har dedifferensiert eller
mesenchymal chondrosarkom.

HVORDAN ER OPPFQOLGNINGEN
ETTERPA?

Alle pasienter som er behandlet for
kondrosarkom i Norge blir fulgt opp ved en
sarkomavdeling, som regel ved den samme
som har behandlet dem. Oppfplgningen er
rettet mot a oppdage tilbakefall enten der
hvor man har hatt sykdom tidligere eller som
spredningssvulster til lungene. En vanlig
kontroll bestar av at legen underspker det
opererte omradet og rgntgen bilder av bade
det opererte omradet og lungene. I enkelte
situasjoner vil man bruke MR og

CT som del av oppfplgningen men

ikke rutinemessig. Oppfolgningen er




ogsa en viktig arena for a veilede folk i sin
rehabilitering etter behandling og oppdage
komplikasjoner fra behandlingen. Hyppigheten
av kontroller blir tilpasset hvilken type og
utbredelse av kondrosarkom man er behandlet
for. Man har i mange ar anbefalt oppfelgning i
ti ar, men dette viser seg nd a veere ungdvendig
for de aller fleste. Som regel holder det med
fem ars oppfplgning. De fleste tilbakefall viser
seg innen to til tre ar.

HVA ER UTSIKTENE ETTER
BEHANDLING?

Selv om kondrosarkom er

en skremmende diagnose

for mange, er fremtiden

eller prognosen for de aller
fleste som behandles for
kondrosarkom heldigvis

god. Det er samlet sett en

diagnosen, men ofte ma man paregne litt
lengre tid til gjennomfering. Noen trenger

a bruke hjelpemidler eller andre teknikker.
De fleste kan ogsa fortsette i de samme
jobbene. Kondrosarkomsvulstene gir ofte
ikke sa mye plager og kan derfor bli noksa
store for man oppdager dem. Dette betyr at
operasjonen for & fjerne dem blir stgrre og at
funksjonsnedsettelsen kan bli storre.

FORSKNING PA KONDROSARKOM.

Det er ett aktivt forskningsmiljp som studerer
sykdommen kondrosarkom
i Norge. Onkolog Ivar
Hompland presenterte nylig
resultatene fra en studie
som vurderte effekten av
cellegift hos dedifferensiert
kondrosarkom pasienter pa
en internasjonal kongress.

sykdom som vokslzr sakte log Prognosen for de Undergegl?ede erd i sluttfaksen
som sprer seg sjeldent. Selv av ett doktorgradsprosjekt
nar sykdommer kommer aller ﬂeSte som basert pa Kreftregisteret.

tilbake pa samme plass blir
de fleste friske fra dette.
Kondrosarkom pa veldig
vanskelig tilgjengelig plasser
i kroppen, hissig vekst ved
noen typer kondrosarkom
eller langt kommen
utbredelse ved diagnose
kan gjore behandlingen
utfordrende og prognosen
mer alvorlig.

Akkurat hvordan livet er etter behandling
og rehabilitering varierer veldig. De fleste
kommer i gang igjen med mange av de
samme aktivitetene som de gjorde for

behandles for
kondrosarkom er
heldigvis god.

I det prosjektet har

vi gjennomgatt alle
kondrosarkomtilfeller i
Norge i perioden 1990-2013.
Alle de fire sarkomsentrene
i Norge har samarbeidet og
bidratt med data til dette
prosjektet. Det har gitt oss
god informasjon om mange
grunnleggende trender

ved kondrosarkom diagnosen og avslort

nye metoder for a vurdere prognose for den
vanligste formen, sentralt kondrosarkom. Disse
funnene er publisert i tre artikler i anerkjente
vitenskapelige tidsskrift.
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Ungdom og unge
voksne med sarkom

¢ INGUNN H. SANDVEN OG HILDE BOGSETH (3 PRIVAT

Pd sengepost A8 pd Radiumhospitalet har vi nd tatt
i bruk en ny infusjonspumpe som gjor det mulig
for ungdom og unge voksne d fd cellegift hjemme.
«Fantastisk>>, sier flere av ungdommene vdre og
tilbakemeldingene har bare veert positive.

— Sarkomen #1-2021
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Ea) Na kan pasientene fa cellegiften sin med seg i en ryggsekk.
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Ea) Ingunn H. Sandven, kreftsykepleier med fagansvar
ved sengepost A8, Radiumhospitalet.

UNGE 0G SARBARE

Sengepost A8 er en av fire sengeposter

i avdeling for kreftbehandling, og pa A8
behandler vi pasienter med sarkom og
lymfom. Mange sarkompasienter hos oss

er mellom 10 og 26 ar og kommer innenfor
kategorien ungdom og unge voksne. For
denne pasientgruppen er det ekstra krevende
a tilbringe mye tid pa sykehuset og mange gar
glipp av bade skole, jobb, fritidsaktiviteter,
sosiale sammenkomster og kanskje oppfelging
av sine egne barn mens de er under
behandling. Det er toft bade fysisk og psykisk
a skulle gijennomga behandling som kan ta
opp mot ett ar. Noen av dere leste kanskje
«Utfordringer knyttet til det & veere ungdom
og fa en sarkomdiagnose> i Sarkomen #
2020, og muligheten for hjemmebehandling
er et viktig skritt i & hjelpe ungdom og

unge voksne til @ kunne ta del i hverdagen
selv under behandlingstiden. Kanskje kan
hjemmebehandling gjore at ungdommer i en
tid de er syke far litt mer tid til & vaere nettopp
det de er, ungdommer.

12

VIL GJORE BEHANDLINGEN MER
TILPASSET UNGDOMMENS LIV
Prosjektet pa A8 startet for cirka et ar

siden da vi var pa studiebesgk i Lund i
Sverige. Turen ble betalt av penger som
prosjektet «Borte bra, hjemme best> vant

i en innovasjonskonkurranse, arrangert av
Oslo Universitetssykehus. Flere nordiske
land tilbyr allerede hjemmebehandling med
cellegift for flere pasientgrupper og vi gnsket
at behandlingen for vare ungdommer kunne
forbedres, slik at de kunne tilbringe mer

tid hjemme enn pa sykehuset. En baerbar
infusjonspumpe som heter Cadd Solis ble
lpsningen. Pumpen er 10x10 cm og veldig
brukervennlig.

Pasientene far cellegiften sin eller
hydreringsvaeske i en sekk som rommer opp
til tre liter og kan etter bestemte kriterier

som er bestemt i samrad med ansvarlig

lege reise hjem, bo i leilighet i Oslo i regi av
sykehuset eller bli i avdelingen, men med
storre bevegelsesmuligheter enn ved en vanlig
infusjonspumpe og et stativ som hele tiden er
i veien. Ungdommene kan veere med venner,
ga pa skole, ga turer og delta i livet som ellers
ville statt pa vent mens de ville vaert innlagt pa
sykehuset ved alle sine cellegiftkurer.

MER ANSVAR FOR EGEN BEHANDLING
R f& behandling hjemme krever noe mer av
pasientene selv. Det er laget sjekklister for hver
kur som pasienten og foreldrene ma leeres opp.
De ma selv male det som kreves i henhold til
hver kur og registrere dette. Listen tas med
hver dag eller hver annen dag nar de er her og
bytter pose i sekken. De ma gjennomga pumpa
med sykepleier pa avdelingen, og <«gve> her
den forste kuren for de kan dra hjem. Det
fplger med bruksveiledning i sekken, s om
noe er glemt er det lett a finne informasjon.
Pasientene selv og/eller omsorgspersoner blir
mer ansvarliggjort og takler dette veldig godt.

Det som er viktig a veere klar over er at

pasienten ikke skrives ut av sykehuset. De er
innlagt pa vare lister pa avdelingen, pasienten
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og pargrende kan ringe nar som helst og
komme tilbake dersom de gnsker det. Ingen
skal ha hjemmebehandling om de ikke gnsker
eller fpler seg komfortabel med det. Det er ogsa
nyttig a bruke prinsippet pd sykehuset. De som
er her og ikke kan dra hjem blir mer mobile,
kan ga ut ndr de gnsker og delta pa aktiviteter i
storre grad.

FORDELER

Fordelene med & fa cellegiftbehandling hjemme
er mange. Erfaringene til na tilsier at de som er
hjemme er mere aktive enn de er nar de ligger
pa sykehus, de spiser bedre, sover bedre og

har generelt mindre bivirkninger. Pasientene

er mer forngyde og vi som jobber med dette
blir mer bevisste pa at pasientens tid er viktig.
Vi prover a gjore det vi kan for at tiden her

blir kortest mulig. De kan gjgre mer av det de
vil og vaere mer der de vil vaere. Pumpen er i
tillegg lettere & hdndtere, da alarmene er faerre
sammenlignet med hva de er pa pumpene vi
har pa avdelingen. Alarmer kan handteres med
noen tastetrykk av pasienten selv, av og til med
veiledning pa telefon.

FRAMTIDEN

Utviklingspotensialet er stort med
hjemmebehandling og det er noe vi har stor tro
pa. Interessen for denne typen behandling er
stor, og det vil na starte et forskningsprosjekt
pa avdelingen for a fa virkelige tall pa at denne
behandlingen er nyttig. Bruken av denne
infusjonspumpen kan utvides ytterligere til
flere pasientgrupper. Flere kan fa behandling i
sekk selv om de er inneliggende og har stgrre
muligheter til aktivitet, mer bevegelsesfrihet,
mindre forstyrrelser av alarmer pa natten og
det gjor at pasienten lettere kan bevege seg
rundt pa sykehuset, selv pa trange pasientrom.

Dette skal heller ikke veere forbeholdt
ungdommer og unge voksne, og vi ser for oss
at mange sarkompasienter kan ha nytte av
dette i neer framtid. Ikke alle kurene egner seg
for denne typen pumpe, men ofte kan deler av
kuren gis ved hjelp av denne og da blir det i alle
fall litt bedre!

= Sarkomen #1-2021

e Hilde Bggseth, kreftsykepleier med koordinerende
ansvar for ungdom og unge voksne ved sengepost A8,
Radiumhospitalet.

Andre avdelinger bruker den til andre typer
behandling enn cellegift, og gir pasientene for
eksempel antibiotika og intravengs ernaering
hjemme. I planlegging av nytt sykehus er det
ogsa fokus pa hjemmebehandling, hvor det vil
legges mer til rette for direkte kommunikasjon
med pasienten hjemme. Hapet er at vi kan

fa programmer og utstyr slik at vi kan se
pasienten og pumpa, slik at vi lettere kan bista
med de problemene de opplever. Kanskje kan
vi til og med fa inn malingene i sanntid om
systemene oppgraderes.

Denne typen behandling er noe vi brenner for
og vi har et stort gnske om selv & kunne forske
videre pd pasientgruppen i et masterprosjekt.
Seknadsprosessen er i gang og haper a kunne
presentere data for dere om noen ar.
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¢ DAGRUN (3 PRIVAT

Kondrosarkom;

Dagruns historie

Senhgsten 2018 merker jeg en hard opphopning i
lysken og en dyp murrende smerte pd innsiden av
hgyre ldr som strdler ned mot kneet. Denne smerten
blir litt fortrengt pd grunn av en annen intens smerte
i venstre fot, hovedsakelig nede i leggen. Dette blir
utredet, og CT bilder viser prolaps i ryggen. Prolapsen
fjernes kirurgisk i desember 2018.

Sarkomen #1-2021 =



en kulen i lysken er
der fremdeles. Googler
«hovne lymfer>,
mononukleose
(kyssesyken) kommer
opp som et alternativ
til at lymfeknuter hovner opp. Jeg tenker at
dette passer, og sammen med ryggkirurgien
kan forklare hvorfor jeg er sa sliten. Darlig
nattesgvn og smerter relateres ogsa til dette.

Ved kontroll hos fastlegen etter ryggkirurgi i
mars 2019 nevner jeg kulen i lysken som ikke
har blitt noe mindre, snarere tvert i mot. Den
har vokst, og smertene er tilstede i 1aret og
straler opp i buken. Fastlege tar en ultralyd
og liker ikke det han ser. Jeg blir henvist til
haste CT. Bildene som blir tatt pd CT sendes
legekontoret umiddelbart, og jeg blir kalt

inn til lege straks. Legen er tydelig pa at han
frykter dette er kreft, og sender meg til St Olavs
hospital for innleggelse og utredning.

Nar jeg drar fra legekontoret kjennes det ut
som om jeg er i et vakum, hodet er fullt av
tanker som bare surrer rundt. Jeg er kvalm og
uvel, men mest av alt er jeg sjokkert.

Ordet kreft smaker vondt.

Jeg drar sammen med min samboer til St

Olavs hospital. Det er onsdag i paskeuka, og
sarkomgruppa har tatt paskeferie, de er tilbake
tirsdag etter paske. Men om jeg gnsker kan

jeg legges inn pa kreftavd og veere der i paske.
Det gnsker jeg ikke, vi drar hjem. Pasken
kommer og gar med stralende veer, det er flotte
aprildager. Vi kobler litt fra og drar pa pasketur.
Tirsdagen etter paske blir jeg oppringt av lege
fra St Olavs hospital, fikk beskjed om at saken
min var overfort til Radiumshospitalet.

Jeg orker ikke fortelle om kreftdiagnosen til

sa mange den forste tiden, vil helst ikke ha sa
mye fokus pa det. Ikke fordi jeg gnsker det skal
hemmeligholdes, men fordi det surrer rundt i
hodet hele tiden sa sammen med andre kan jeg
fd en " time out " kunne snakke om andre ting,
flytte fokus. Jeg foler hele livet er i endring,
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at fotfeste glipper. Skal jeg do na, redselen og
usikkerheten rundt alle ubesvarte spprsmal. Jeg
som er sa livsglad er ikke ferdig med alt jeg har
lyst til & gjore.

Sa gar turene til Oslo og Radiumshospitalet,
forste tur nedover er for a ta biopsi av svulsten.
To uker senere foreligger provesvar. Det er en
heygradig malingin svulst, et Kondrosarkom.
Bildene som er blitt tatt pa St Olavs hospital
viser heldigvis ingen spredning. Jeg vet for
lite om kreftdiagnoser, og sarkom har jeg

ikke hert om tidligere. Jeg begynner & google,
foler jeg ma vite mest mulig om det som har
rammet meg. Jeg leser alt jeg finner pa nettet,
men det er dessverre ikke sa mye. Men det
som skremmer meg er at dette sarkomet ikke
responderer pa hverken cellegift eller straling.
Da finnes det vel ikke en plan B. Sa folger
informasjonssamtale med lege og

sykepleier. Jeg far vite at det kommer

til a bli en stor bekken kirurgi for a fa
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Ea) Radiumshospitalet. Trening i staseng flere ganger daglig, her er det kaffepause.
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fjernet hele svulsten. Nedre del av bekkenet
og hofte pa hgyre side vil bli erstattet med
en protese av titan. Muskler som fester pa
innsiden av laret ma tas bort pa grunn av
en blptdelskomponent av svulsten som har
vokst ned i laret, kirurgien vil ta hele dagen
. Konsekvensene vil bli funksjonstap i hofte
og ben og jeg vil bli avhengig av krykker.
Operasjonsdato er satt til 7. juni.

Jeg sitter der helt overveldet,
helt ufattelig at det er meg
dette handler om. Det er

sa mye 4 ta inn, tankene

gar i spinn hvordan skal
livet mitt bli na. Turer i
mark og fjell som har hatt

sa stor betydning for meg.
Krykker, kanskje rullestol,
det er ikke mulig. Hva med
jobben? Tilveerelsen min
raser sammen. Sitter pa
flyet hjem og virkeligheten
siger sakte inn. Der er tid for
bearbeidelse og forberedelse.

Far etterhvert tilbud om

en 3D printet protese, den
vil kunne gi meg bedre
gangfunksjon pa sikt og jeg
blir anbefalt den. Ulempen er
at den lages i Belgia og har
en leveringstid pa seks til atte uker. I forhold

til svulst mener lege at jeg kan vente pa denne.
Jeg velger a vente. Det viser seg at firmaet som
skal levere protesen ikke holder tidsfristen

som er avtalt sd det blir forsinkelser. Jeg far
beskjed om at det ma tas nye bilder for a se om
protesen som er bestilt er aktuell med hensyn
til vekst av svulst. Nar den endelig kommer kan
den heldigvis brukes.

Det blir en lang sommer i ventemodus,
operasjonsdato blir flere ganger flyttet frem

i tid og det er sparsomt med informasjon fra
Radiumshospitalet. 27 august blir jeg operert.
Dagene etterpad er uklare og diffuse, husker
bare episoder. Blant annet andre natten etter
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To uker senere
foreligger
provesvar. Det
er en hgygradig
malingin svulst, et
kondrosarkom.

operasjon der smertene ble ukontrollerbare,
panikkfplelsen jeg fikk fordi jeg ikke greide
bevege meg. Folelsen av hjelpelgshet og
makteslpshet. Jeg matte ha hjelp til & snu meg i
senga og ellers det aller meste.

Etter ti dager i senga setter jeg for forste

gang etter operasjonen mine skjelvende gele-
ben utenfor sengekanten. De forste dagene

er jeg oppe og bare star

litt med prekestol ved
sengen, etterhvert mere
bevegelse. Det koster alt

jeg har av krefter & komme
igang, dagene som fplger
blir slitsomme. Kroppen er
fysisk og psykisk helt utslitt.
Bevegelse er noen ganger
vanskelig a koordinere og
kontrollere, dette er til

tider vanskelig a forsta for
fysioterapeut. Oppholdet
ved Radiumshospitalet

er blitt forlenget pa

grunn av mistanke om
proteseinfeksjon, men

etter fem uker er jeg
utskrivningsklar. Da drar jeg
til Stavern, jeg har fatt tips/
info fra lege og fysioterapaut
om at Kysthospitalet har
spesialkompetanse pa

a ta i mot Sarkompasienter. Dette hortes
betryggende ut selv om det er langt hjemmefra.

Kysthospitalet i Stavern er en perle.

Sitter i senga a ser ut mot
den lille holmen ute i
bukta - Madagaskar.

Det er en vakker senhgst dag og sola skinner
dette er " plaster " til sjelen. Det er sa stille,
rolig og behagelig her. Kreftene kommer sakte
tilbake. Kysthospitalet bidrar med bistand fra
ergo og fysioterapaut som er tett pa,

god legeoppfolging og ellers det du

matte trenge av hjelp. Omgivelsene

17



(Ea] Krykketrening i Stavern.

er flotte og jeg henter energi. Har alltid likt
fysisk aktivitet og veert i god form, det drar jeg
nytte av nd. Etter tre uker i Stavern drar jeg
hjemover opp til Trondheim. Funksjonsniva og
fysisk form tilsier at det ikke er & anbefale a
dra hjem, sd jeg far hjelp til a ordne plass ved
et rehabiliteringssenter i Trondheim. Der kan
jeg fortsette d trene, samtidig som jeg kan vare
litt hjemme innimellom. Jeg har degnplass i tre
uker, med mulighet til a benytte treningstilbud
pa dagtid etterpa om jeg gnsker.

Jeg hadde gledet meg sann til @ komme hjem
til livet mitt, venner og samboeren min. Hadde
forventninger om det vi skulle gjore, og snart
var det jul. Sa orker jeg nesten ingenting,

jeg er sa sliten som jeg aldri for har veert,

jeg fatter ikke at det er mulig a ha sa lite
energi. Skuffelsen er stor. Erkjennelsen og
konsekvensene av hvilket traume kroppen har
veert igjennom siger sakte inn.

18

Jeg har god nytte av dagtrening ved
rehabiliteringssenter. Der far jeg daglig hjelp
av fysioterapaut, vanntrening og styrketrening,
kjenner na at jeg blir sterkere i kroppen og taler
litt mere, Dette benytter jeg meg av ut februar
2020, fra mars starter jeg trening ved et
fysikalsk institutt, Fysioterapaut er kontaktet
og avtalen er i boks, Det er bare a fortsette
treningen. Tror jeg. Fra midten av mars far jeg
en lang treningspause for da stenger Norge ned
pa grunn av Covid-19.

Men ute er det var, og det er fin trening i
gaturer med krykker.

Jeg har brukt mye tid pa a akseptere en ny og
annerledes mate a leve livet pa. Det er mye som
har endret seg og jeg er litt mer oppmerksom
pa mine sarbare sider. Jeg beveger meg na
innendors uten hjelpemidler, men har darlig
balanse og blir fort sliten i fot og hofte og ma
hvile. Trenger mye mere hvile na enn for jeg
ble syk, blir sa utmattet til tider at jeg ikke
orker noe pa en hel dag, men bare tilbringer
dagen i sofaen. Det hadde jeg aldri behov for
tidligere. Ute er jeg avhengig av krykker. Stort
sett fungerer dagene bra. Gode dager er det
flest av, og jeg kan glede meg over hvor bra jeg
har det. Men noen ganger kommer sorgen ovet
tapet av funksjonsniva sigende, det er vel bare
naturlig. Er na pa vei tilbake til jobb etter en
lang pause, jeg er friskmeldt i en liten prosent
sa vil tiden vise hvor mye jeg kan jobbe.

Na er det snart to ar siden den dagen pa
kontoret til fastlegen min, halvannet ar siden
oppholdet ved Radiumshospitalet. Min historie
med kreft er ikke sarlig lang, og bare tiden

vil vise hvilken vei jeg skal ga. Men uansett er
jeg nd bedre rustet til & ta det som eventuelt
kommer, enn jeg var onsdag i paskeuka 2019.
Kreft er ikke like skremmende lengre. Jeg vet
mere om Sarkomer og kreft i sin alminnelighet
og jeg har kjent pa kroppen at jeg kan tale mere
enn jeg trodde jeg kunne.
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Velkommen til kurs digitalt eller Radiumhospitalet, Vardesenteret

Behandling for sarkom og gist er ofte langvarig og belastende, og mange gnsker mer kunnskap

og veiledning pa hvordan leve best mulig i tiden etterpa. Hensikten med kurset er at du skal fa okt

kunnskap og innsikt, slik at du kan leve best mulig, medvirke aktivt og gjore gode valg. Et tverrfaglig

team bidrar med fagkunnskap og en likeperson deler sin erfaringskunnskap. Det legges opp til

dialog, erfaringsutveksling, tid til spgrsmal og mulighet for nettverksbygging. Kurset er anbefalt av

avdelingens leger og sykepleiere.

Tid:  Tirsdag og onsdag, 22. og 23. juni 2021
Sted: Vardesenteret Radiumhospitalet

Program:

e En person som har hatt sarkom, deler sine erfaringer

e Sarkom/gist. Hva er det og hvordan behandles det, ved
lege

e Hvordan mestre situasjonen best mulig, ved kreftsykepleier

e Kropp, selvbilde og fysisk aktivitet ved spesialfysioterapeut

e Kost og ernaering (kun ved fysisk kurs per i dag)

e Om «Kuledagen» og pasientforeningen

e Erfaringsutveksling

Med forbehold om endringer i programmet.

Egenandel (gjelder kun pasient)
Kr. 351,- hvis du har frikort, trenger du ikke & betale.

Reise- og oppholdsutgifter

dekkes etter reglene for leerings- og mestringsopphold etter
Lov om Spesialist-helsetjenesten §5-5 med

tilherende forskrifter.

Utgiver: Leerings- og mestringssenteret, Avdeling for klinisk service,

Kreftklinikken, Radiumhospitalet

Pasientreiser dekker rimeligste reisemate med fratrekk av
egenandel kr. 298, -- tur/retur.

Pasientreiser dekker kr. 580,- for overnatting+ kr 225,- for
kost pr. person pr degn.

Du trenger henvisning fra lege dersom du ikke falges
opp/gar til kontroller ved Radiumhospitalet/Oslo
Universitetssykehus (over 6 mndr. siden ved kursstart).

tif. 22 93 59 22 eller Imskkt@ous-hf.no
Husk & oppgi navn, kurs, datoer,
telefonnummer og din mailadresse

Pamelding:

For mer informasjon:
Leerings- og mestringssenteret, Radiumhospitalet
Réadgiver, Pernille Varre, e-post: pev@ous-hf.no

Radiumhospitalet
Studiesykepleier, Stine Naess, tif.: 90 85 43 81

Vardesenteret holder til i J-bygget pa
Radiumhospitalet, 5 etg (samme bygg som

pasienthotellet).

Oslo
universitetssykehus


tel: 22 93 59 22
mailto:lmskkt%40ous-hf.no?subject=
mailto:pev%40ous-hf.no?subject=
tel: 90 85 43 81

Ea] Overlege Kjetil Boye vurderer MR-bilder av en pasient med blgtvevssarkom.

Ny klinisk studie
ved blgtvevssarkom

¢ KJETIL BOYE @ HELENE LANGBERG

En ny klinisk studie for pasienter med blgtvevssarkom har dpnet i
Norge. Studien gjennomfgres pd Haukeland universitetssykehus og
pd Radiumhospitalet, Oslo universitetssykehus. Formdlet med studien
er d underspke sekvensiell behandling med cellegiftene ifosfamid og
doksorubicin gitt for operasjon. Med sekvensiell behandling menes at
behandlingen gis enkeltvis i rekkefplge og at ikke begge cellegiftene gis
samtidig. Standardbehandlingen i dag er cellegift gitt i kombinasjon etter
operasjon. Pasienter som har blptvevssarkom uten spredning og etter
visse kriterier har hoy risiko for tilbakefall kan delta.
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BAKGRUNN FOR STUDIEN

Hos pasienter med blgtvevssarkom uten
spredning er operasjon den viktigste delen av
behandlingen, ofte med tillegg av straleterapi.
Noen pasienter blir anbefalt cellegift etter
operasjon for a redusere risikoen for tilbakefall.
Dette gjelder pasienter som etter bestemte
kriterier har hey risiko for a fa tilbakefall,
enten pa stedet hvor svulsten satt eller til
andre organer. Utvelgelsen av pasienter som
anbefales tilleggsbehandling med cellegift

er imidlertid upresis. Noen pasienter i denne
gruppen ville aldri fatt tilbakefall og hadde
dermed ikke trengt tilleggsbehandling, mens
andre far tilbakefall tross cellegift og burde fatt
en bedre og mer effektiv tilleggsbehandling.
Det er derfor bade behov for bedre kriterier

for utvelgelse av pasienter og behov for bedre
behandling.

HVA INNEBZRER STUDIEN?
Behandlingen i studien bestar av fire kurer med
cellegiften ifosfamid etterfulgt av fire kurer
med cellegiften doksorubicin. Alle kurene gis
hver 14.dag. Etter fullfort cellegiftbehandling
skal svulsten opereres ut. Ofte gis
stralebehandling i tillegg, enten fgr operasjon
(etter cellegift) eller etter operasjon.

HVA ER FORSKJELLENE MELLOM
STUDIEN OG STANDARDBEHANDLING?
Standardbehandling i Norge for pasienter med
blotvevssarkom med hey risiko for tilbakefall
er cellegift gitt etter operasjonen. Cellegiften
gis da som kurer der ifosfamid og doksorubicin
gis samtidig over tre dager, men i noe lavere
doser. Det gis seks kurer med tre ukers
mellomrom. Vi haper at det er fordelaktig a gi
litt hpyere doser av hver enkelt cellegift og a gi
det hyppigere. Operasjon og stralebehandling
vil fplge standard retningslinjer og er ikke en
del av studiebehandlingen.

HVEM KAN DELTA?

Pasienter over 18 ar med blptvevssarkom
i armen, benet, ryggen, brystveggen eller
bukveggen, som ikke har spredning til
andre organer og som etter bestemte
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kriterier har hey risiko for tilbakefall kan
delta. Studien gjennomferes pd Haukeland
universitetssykehus og pa Radiumhospitalet,
hvilket betyr at pasientene i studien ma fa sin
behandling enten i Bergen eller Oslo.

HVA SKAL VI UNDERSQKE?

Formalet med studien kan deles inn i to
hoveddeler. Den forste delen dreier seg

om a underspke effekt og bivirkninger av
behandlingen. Vi vil male om svulsten krymper
under cellegiftbehandlingen, hvor mange av
pasientene som far tilbakefall og registrere
bivirkninger. Den andre delen dreier seg om a
underspke ulike markorer, sdkalte biomarkorer,
som kan hjelpe oss a forutsi hvilke pasienter
som har effekt av behandlingen. Vi vil bade
underspke genetiske forandringer i svulsten,
biomarkgrer i blodbanen og biomarkerer som
kan males ved MR-undersgkelse av svulsten.

HVOR LENGE VARER STUDIEN?

Det er planlagt a inkludere 49 pasienter i
studien. Vi har beregnet at det vil ta omkring
tre ar. Pasientene vil bli fulgt i inntil ti ar etter
behandling.

KONTAKTPERSONER

Overlege Kjetil Boye ved Radiumhospitalet er
hovedansvarlig for studien og kan kontaktes
pa e-post Kjetil.boye@ous-hf.no. Konstituert
overlege Ase Hjelle er ansvarlig pa Haukeland
universitetssykehus (ase.hjelle@helse-bergen.
no). Andre viktige bidragsytere i planleggingen
av studien har veert Professor Hans Petter
Eikesdal, Professor Per Eystein Lenning og
Professor Stian Knappskog. Studien er delvis
finansiert gjennom K.G. Jebsen-senteret for
genom-rettet kreftterapi ved Universitetet i
Bergen.
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4 @ SVENN BORRE STEINSLAND

Da jeg Iikk den
sjeldne kreltiormen

Kondrosarkom

Takker for henvendelse og invitasjonen til d
fortelle min historie da jeg ble diagnostisert
med Kondrosarkom i 2005.

Jeg skal forspke d fatte meq i den korthet
det er mulig — men historien har et ganske
spesielt forlgp og en farse av slurvete
helsevesen og udugelige kirurger som ikke
ser de blinkende rgde lampene ndr de burde.
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eg kommer selv fra en familie

dessverre mye belastet med

kreft — mye er nok utvilsomt

genetisk, men vil anta at

miljg/livsstil har hatt en stor

innvirkende faktor. Min far
dgde etter lengre tids sykdom 52 ar gammel.
Forst etter 3 ha hatt testikkel- og pafglgende
lymfekreft i da han var vel 32-33. Behandlet
operativt og med cellegift. Siden erklaert
frisk. Under et par tidr senere fikk han pavist
den sjeldne kreftformen Dental sarkom.
Dode etter neermest hele ansikt var operert
bort eller fortaert/bortritnet av kreften pa
Rikshospitalet i 2000. Min mor fikk pavist
kreft i bukspyttkjertelen rundt pasketider
2007 — og dode etter en utmagringskamp
januar dret etter 59 ar gammel. Hun talte
ikke cellegiften — og behandling med dette
ble avsluttet etter forste behandling. Hun
ble siden gitt symptomatisk- og lindrende
behandling.

Undertegnede er i dag 51 ar — men min historie
begynte allerede ved 12 ars alder. Den gang
aktiv turner som jeg var vel 20 ar. Vi bodde i
Drammen. Mine foreldre opplevde en sgnn som
var sveert aktiv med uteaktiviteter og trening
stadig klagde pa vondt i et kne. Time hos lege
ble bestilt — rgntgen rekvirert. Intet funnet.

Plagene var periodiske — men tiltagende.
Vokseplager var nevnt. Min far kjgpte ikke
dette sann uten videre — og etter en tid fikk
ha via sitt kontaktnettverk rekvirert en time
pa Ulleval hos det som etter hva jeg kan
huske skulle vaere blant de beste ortopeder

i landet. Spesialbilder ble tatt — og det ble
konstatert at jeg da hadde Osteochondritis
dissecans i venstre kne. Behandling var a ga
med krykker i seks mnd — hvor jeg kun skulle
stegmarkere. Senere oppfelging og rontgen
pa sykehuset i Drammen (hvor det meste av
kontroller gjennom drene er gjort) konstaterte
med at det ikke lenger var tilstedeveerende.
Plagene kom imidlertid tilbake na og da — og
det ble pa et tidspunkt tatt artroskopi hvor
en bit av menisk ble fjernet. Husker ikke helt
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Ea) Svenn Bgrre Steinsland.

tidspunktet. Plagene forsvant fremdeles ikke.
Ny oppfoelging hos lege og sykehus — ingen
hjelp eller svar a fa, men det ble bestemt a ta
en ny artroskopi. Under militaertjenesten en tid
senere mens jeg enna ventet pa artroskopien
kom den forste merkbare forandringen (1989)
— Da pa en skytepvelse, oppdaget jeg at jeg
ikke lenger kunne bgye hgyre bein maximalt.
Fikk til og med tilsnakk av befal for at jeg ikke
satt som anvist. Folte et stort press i beinet

— og med verk som virket 8 komme fra bakre
del av larbeinet mot kneet. Jeg kjente der en
kul — og ved press pkte smertene. Kort tid
etter dimittering fra forstegangstjenesten

fikk jeg innkalling til denne nye artroskopien.
Denne gangen ble det utfert pa Kongsberg
Sykehus. Mer menisk fjernet. Kulen ble tatt
opp med kirurgen — men denne syntes ikke a
bry seg nevneverdig. Det ble heller ikke tatt nye
rontgenbilder da man mente det var ungdvendig
siden man hadde tatt ofte bilder i arene for.

Pa en ny oppfelging pd sykehuset i Drammen
provde jeg etter beste evne a kun ha fokus pa
kulen jeg hadde oppdaget. Aktuelle kirurg/lege
mente da det var en baker cyste og at

man heller fikk vurdere nye tiltak i

kneleddet siden. Intet hort siden.
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[ 2001 ble jeg rundt vinterferietid plutselig
rammet av smerter og hevelser i mange ledd

i kroppen. Jeg ble da innlagt pa reumatisk
avdeling pa Drammen Sykehus/Buskerud
Sentralsykehus. Det ble tatt bilder av alle store
ledd og hender. Jeg benyttet anledningen og
lagde igjen et poeng ut av smerter fra kneet/
larbeinet. Det ble i tillegg til rontgen tatt
ultralyd av omradet. Jeg fikk aldri noe svar pa
resultatet av rentgenbildene — men pa ultralyd
konstaterte man med at det var en kul som
kunne «minne om en baker cyste>>. Det ble
rekvirert atter en ny artroskopi ... Arsaken til
det hele fant man ikke ut av — alle blodprever
normale. Ble gitt noen kortisonspreyter i noen
fingerledd. Man lurte pa en tid om det kunne
veere reaktiv artritt etter en prostatitt jeg hadde
hatt et par maneder for — men fant heller ikke
noe hold for dette via prover.

Ny innkalling og ny artroskopi. Jeg ga da klart
uttrykk for min frustrasjon overfor ny kirurg
og at han ikke fikk rote mer i kneet uten at
aktuelle kul ble fjernet. Han overbeviste meg
imidlertid om — basert pa kunnskap om kulen
pa baksiden — om at arsaken 13 inni leddet. Mer
menisk fjernet.

Jeg ble en kort tid noe bedre etter siste
operasjon. Flyttet sa vestover senhgsten 2003.
Rundt hosten 2004 begynte smertene i kneet
igjen a tilta — na mer enn noen gang. Stadig
mindre hevelser i leddet (som jeg og hadde hatt
i alle &r) og smerter fra baksiden. Den mest
merkbare forandringen var at jeg vaknet av en
rar prikkende fglelse i beinet om nettene som
stralte seg fra kulen i knehasen og nedover
leggen. Dette gjentok seg konsekvent pa
nettene.

Jeg hadde fatt ny fastlege som hadde grene pa
rett plass og som tok sine pasienter pa alvor.
Det kan jeg si at var en helt ny erfaring for meg
etter da a ha slitt med kneerne i mer enn to tiar.
Han sa raskt etter han hadde kjent pa kulen

at «dette ma vi raskt ta en MR av og sa far

vi hape de kan gjore noe med det de finner>.
Innkallingen til MR i Bergen mener jeg a
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erindre kom relativt raskt. Etter et par uker —
for jeg fikk svar — fikk jeg innkalling til ny MR.
De hadde glemt a sette kontrast. Mennesker er
mennesker og blikkene, stillheten og omfanget
av MR’en fortalte meg instinktivt hva som
faktisk var galt. Jeg hadde tidvis og i forkant
periodevis influensasymptomer med lett

feber etc som kunne komme klokken ni om
morgenen — men som bare varte max en time
av gangen. Jeg VISSTE allerede da at det var en
kreftform. I dag forstar jeg det alle har snakket
om nar de sier at kroppen vet det om en er flink
a registrere signalene.

Kort tid etter ble jeg innkalt til en apen biopsi.
Kirurgen (tysk — tror han heter Notrot) fortalte
meg etter oppvakning at nar de skulle sld av
en bit av kulen slo de og hull i beinet. Han
kunne for gvrig ikke si noe om hva det var —
snarere ville ikke spekulere overfor meg selv
om han sikkert allerede visste hva det var.

For gvrig en av de de legene jeg har mett som
jeg har hatt mest tillitt til — og han var en del
av oppfplgingsteamet siden. Han hadde aldri
opplevd noe sd hardt pa en menneskekropp i
sin karriere.

M@T PR KREFTPOST 2

Jeg horte de neste dagene ikke noe mer fra
sykehuset eller fastlegen for jeg en torsdag
ettermiddag ble oppringt av Haukeland
Sykehus med meldingen «kan du mete pa
kreftpost 2 pd mandag». «Hva er det du sier,
sa jeg. Er det kreft?>». «Det ma du nesten ta
med legen nar du kommer, sa vedkommende
som ringte. Dagen etter, altsa fredag, ble jeg
igjen oppringt. «Du kan mete pa kirurgen i
stedet>. Jeg og min samboer, som da hadde
vert enke i noen fa ar da hennes forrige
mann hadde matte gi tapt for kreft, motte pa
sykehuset til avtalt tid den morgenen. Vi ble
gaende a vente i syv til atte timer fgr legen,
professor Trovik, omsider dukket opp. Inn pa
et rom — og hans korte beskjed var: «Som
du sikkert har skjgnt sa er dette kreft — MEN
dette skal ga bra>. Operasjonen ville imidlertid
veere stor. Han fortalte videre at de antok den
var lavgradig — grad 1 eller 2 og at det kunne
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Ea) Bilder fgr og etter operasjonen i 2005.

sammenlignes med den snilleste formen for
foflekkreft hvor kreften er borte nar foflekken
er skaret bort. Operasjonen ville imidlertid ta
mange timer — og at jeg ville ha en lang vei
tilbake med mye opptrening. Jeg ble forberedt
pa at jeg ville kunne bli halt resten av livet.

PARANOIA

Jeg folte at hele verden raste pa meg — som
storm fra alle kanter. Meg selv brydde jeg meg
seerlig ikke om — men var mer bekymret for
min samboer som da opplevde dette igjen. Alle
tanker kom pd en gang — om var felles datter
som da bare var seks maneder gammel. Tanker
om alle historiene om leger (som tidvis klokt
holdt tilbake noe informasjon eller porsjonerte)
— om tilfellene i familien (far og mormor

som var ded fa ar for, og at na var det min

tur. Paranoiaen tok meg aldeles — mest av alt
sinnet over at jeg hadde matte ga med dette

i sa mange ar, alle de ubrukelige legene og
kirurgene slik jeg oppfattet de som jeg hadde
veert hos.

— Sarkomen #1-2021

OPERASJONEN

Dagen etter motte jeg til avtalt tid etter a

ha sovet ut pa sykehus hotellet. Jeg kunne
ikke legges i full narkose da jeg nylig hadde
hatt influensalignende sykdom. Man hadde
besluttet at jeg skulle gis bedgvelse via ryggen
slik at jeg ville ligge vaken under hele seansen.
Noe annet ble og gitt — sikkert beroligende.
Selve kulen og omkringliggende blgtvev, 20 cm
av baksiden av larbeinet var fjernet, erstattet
med cement og en titanplate+skruer.

POSTOPERATIV

Jeg vaknet til de mest grusomme smertene jeg
kan erindre. Vel 25 cm lange arr pa begge sider
av larbeinet som var da var lagt i en mekanisk
anretning slik at man kunne holde beinet

i bevegelse i dagene etter. Store tilhprende
drensposer. Smertebehandling ble de forste
dagene gitt med morfin samt at man hadde
lagt inn en slange i ryggen. Sistnevnte

skulle vise seg a ikke virke som planlagt

— og skapte stor bry bade for meg og
personellet. Det ble da gitt morfin i

25



stedet som de neste dagene ble erstattet med
annet nar de verste smertene avtok.

Etter planen ville de ha meg der i vel to uker
— og da jeg begynte a hovne opp rundt det ene
arret var de en tid redd for at jeg hadde fatt
gule stafylokokker. Flere pasienter hadde nylig
hatt det der — som hadde resultert i seks mnd
lang innleggelse for noe som i utgangspunktet
var bagateller. Jeg sd for meg et langt opphold.
Ble satt pa en kraftig antibiotikakur — og
hevelsene forsvant heldigvis. Min mor, hadde
kommet pa bespk fra Drammen, visste ikke
hva hun skulle gjore godt for meg. Kom hver
dag i flere dager. Jeg syntes

det var et ork — og ville helst

egentlig veere i fred. Dette

var kort tid for hun selv

begynte & fa symptomer pa

noe var galt med henne selv.

En morgen vaknet jeg av

at noe ble sluppet ned pa
magen min. Enna fjern

av smertestillende sa

jeg legevisitten forsvant

ut av rommet. Den ene
sykepleieren kunne da
fortelle meg at teamet syntes
det jeg gjennom arene var

sa grotesk at de pd eget
initiativ mente dette var en
sak jeg burde prove for Norsk
Pasientskadeerstatning.

Etter vel en uke — og mye

trening med fysioterapeut bade nar jeg var
sengeliggende og sa smatt kunne opp pa

beina — kranglet jeg meg til utskrivelse. Na
ville jeg hjem til mine selv om jeg i lppet av
uken hadde veert i de beste hender jeg kan
erindre. Seerlig sykepleierene pa avdelingen var
helt fantastiske. Faktisk langt langt over det
man kan forvente. Rett og slett engler — noe
annet beskrivende ord kan jeg ikke komme pa.
Professor Trovik sin selvsikkerhet, betryggende
ord ga inntrykk av ekstrem dyktighet og
profesjonalitet.
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Folk flest har en
merkverdig tro pd
at dersom kreften

er borte sd er

ogsd plagene
borte. Sdnn er det

dessverre ikke.

OPPFOLGING

Etter de forste oppfolgingstimene ble det
besluttet at jeg ikke trengte a ga til kontroll
itiar. Kreften / kondrosarkomet var satt til
en grad 1 — og det ville rekke med fem ars
oppfelging. I drenes lpp har det riktignok vaert
episoder som har medfert ny kontroll uten at
noe heldigvis har kommet tilbake.

KAMPEN VIDERE

Selv om kreften var borte — sa var ikke plagene
borte. Folk flest har en merkverdig tro pa at
dersom kreften er borte sd er ogsa plagene
borte. Sann er det dessverre ikke — mange ma
leve med ettervirkninger og
konsekvenser resten av livet.
Hvem har ikke hort uttalelser
som <«men du er frisk na.
Joda — man er frisk, men
permanent redusert. Ikke lett
a forsta for folk som ikke har
veert der selv.

Na var det kampen mot a
komme seg tilbake i jobb pa
normalt vis. Som handverker
(tomrer) er man avhengig

av at kroppen fungerer. Selv
om jeg pa det tidspunktet
hadde en vaktmesterjobb i
kommunen som jeg hadde
tatt da jeg flyttet dit (mens
det var nedgangstider i
byggebransjen) var hensikten
a returnere til mitt yrke.

Gjennom livet har jeg veert ekstremt
resultatorientert og malbevisst. Trovik sine ord
om at jeg kunne bli permanent halt gjentok
seg stadig i hodet. Tkke pokker om det skulle
bli min skjebne. Tok derfor pa meg ekstrajobb
som badevakt i kommunens lokale innenders
basseng. P det viset hadde jeg en helt annen
tilgang til bassengtrening enn jeg normalt
hadde hatt. tre til fire dager i uken etter jobb
drev jeg egentrening / aktivitet i bassenget — og
smatt om sen kom bade muskulatur normalt
gangverk pa plass igjen. Jeg gjorde ALT jeg
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kunne for @ komme tilbake. Lista er lang — men
velger derfor her bare kortversjonen.

DON-JOY SKINNE /| KAMPEN MOT NAV
Etter en tid fant Haukeland Sykehus ut at jeg
trengte en anretning til beinet for d unnga
overstrekk. Dette ble tilmalt av leverandgrer
av Don-Joy skinner. Rekvisisjon og attester
fra professor Trovik sendt til Nav. Brev med
avslag fra NAV kom etter kort tid med svar om
at jeg ikke oppfylte kravene til a fa slikt — og
at man heller ikke hadde fatt dokumentasjon
fra sykehuset. Sistnevnte var selvsagt vrovl.
Klage ble sendt — nytt avslag fra samme
saksbehandler. Jeg fortalte videre dette pa
neste kontroll igjen pa Haukeland hvorpa
Trovik sendte et velskrevet brev jeg fikk kopi
av. Jeg matte na anke — men hgrte intet. Da jeg
spurte saksbehandler om de ikke bare kunne
tatt en telefon til meg eller sykehuset fikk

jeg til svar at «slik saksbehandling driver jeg
ikke>>.

Jeg tok en masse telefoner og omsider traff jeg
en person hos NAV lokalt som lovet a ta noen
telefoner og fa fortgang. Samme dag fikk jeg
en telefon fra NAV sin klageinstans av det jeg
kan karakterisere som et ekte medmenneske i
et system som jeg mener er lite velfungerende.
Heldigvis har de ogsa noen som tenker
rasjonelt. Hun reagerte spontant og veldig
verbalt pa den behandlingen jeg hadde fatt av
saksbehandler. Innvilgelse ble mottatt i posten
etter fa dager. Ikke nok med at man skal fore en
kamp mot sykdom — men det forer sveert ofte
med en del 2 hvor staten og byrdkratiet kan
pafgre mer lidelse.

EPIKRISENE SOM FORSVANT

- KAMPEN OM ERSTATNING

At det var gjort mange brolere og feil gjennom
arene er hevet over enhver tvil. En kul som

ble oppdaget pavist i 1989 skulle altsa forbli
udiagnostisert helt til 2005. Ifplge Haukeland
Sykehus, som diagnostiserte og opererte meg,
kunne man anta at kulen i starten var godartet
for den ble ondartet og at det ikke var noen
tvil om at det burde ha veert oppdaget mye

= Sarkomen #1-2021
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NPE er en statlig etat underlagt
Helse- og omsorgsdepartementet.

HVA ER NPE?

De behandler erstatningskrav
fra pasienter som mener de har
fatt en skade etter behandlingssvikt
i helsetjenesten. Saksbehandlingen
er gratis.

Kilde: www.npe.no

for. Kanskje var symptomene jeg hadde ved
innleggelse i 2001 pa reumatologisk i Drammen
da kulen endret seg til a veere ondartet.

Arene har godt — og saken i NPE skulle ogsa
bli en kamp. Forst hadde NPE en full torn med
a finne spesialister som hadde rikelig erfaring
med kreftformen. NPE skulle sdledes hente
inn all dokumentasjon fra arenes lgp. Sa kom
avslaget fra NPE — aktuelle «spesialister»
stottet tidligere leger ved Drammen sykehus og
at jeg hadde fatt adekvat behandling. Jeg anket
selvsagt tvert. Som et ledd i ankeprosessen

ba jeg om kopier fra NPE pa alt de hadde fatt
fra sykehuset i Drammen. Jeg sa raskt at her
hadde man unnlatt & sende sveert viktige og
essensielle journalnotater til NPE.

Heldigvis hadde mine foreldre tidlig fatt
mistro til helsesystemet og passet pa a fa kopi
av epikriser og journaler underveis gjennom
arene. En praksis jeg fortsatte med selv.

Det vil si at tilnaermet alt har jeg hatt kopi
av — og en hvilken som helst person vil fort
registrere at her har det veert slurv fra ende
til annen. Det pafallende var at sykehuset i
Drammen unnlot a sende papirer som kunne
avslgre at de hadde gjort feil. Spesialisten
som NPE hadde oppnevnt var en som ogsa
opplagt var opptatt av d vaere kollegial og
det bar hans rapport preg av. Forkastelig! I
klagen min hudflddde jeg neermest det
helsevesen jeg hadde veert i kontakt

med i Drammen — og dokumenterte
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alle pastander. Anken ble behandlet og jeg
fikk medhold etter flertallstemmer. Medhold
om «forsinket diagnostisering som kunne
gitt et annet utfall>». Medhold pa en sak i
NPE er en automatisk ngkkel til at man far
dekket advokat. Jeg hadde til da gatt kampen
alene. Advokaten var i sjokk over at jeg hadde
vunnet dette alene — noe han ikke kjente til
fra tidligere saker. For meg fremstar det i dag

som sveert underlig at Buskerud Sentralsykehus

har sluppet unna sa lett — og i grunn bare fatt
et «fy — fy». Sykehuset skrev for gvrig i sitt
brev at de undret pad om plagene kunne vare
psyKkisk relaterte>. P4 samme tid unnlot de a
sende kopier av essensielle

dokumenter som beviselig

en gang. Altsd dette gjorde de

sykdommen — men holder fremdeles pa. Det i
seg selv var en lang prosess hvor blant annet
NAV rotet vekk spknad og papirer

KONKLUSJON

Nar ting kan ga galt — sa gar oftest ofte galt.

A stole pa helsevesenet har jeg leert meg

til at jeg ikke skal gjpre. Det har sa mange

svakheter at det for eller siden gjores feil.

Det kan veere mange arsaker til — men min

erfaring er at det virker som man konsekvent

naermest har bestemt seg for a se lett pa

ting i min historie. Man tar ting for gitt, tror

uten a bevise/undersoke, leger som ikke er
personlig involvert/nar det
ikke rammer dem selv blir pa

amatorer i sin profesjonalitet.

ville gitt meg medhold med ’ ’ grunn av sin menneskelighet

for at sykehuset ikke skulle
klandres. Ogsa en form for
dokumentforfalskning jeg

Manglende evne til a se
helhet, perspektiv. Folk som
rammes av alvorlig sykdom

mener de ansvarlige burde Ki rurgen som skulle slippe en sann kamp
veert straffeforfulgt for! Jeg jeg hadde matte ta alene. Det
er neppe den forste. Selv operer te meg, har ber ga en rgd trad gjennom
rontgenbildene som ble tatt etter beste evne alt fra starten ved oppdagelse
digitalt i 2001 er sporlgst . av sykdom til du eventuelt er
borte. f orsikret meg om ferdigbehandlet. NAV skulle
at konrosarkom automatisk veert en del av

Hele seks og et halvt ar

forlgpet fra starten UTEN at

tok det fra jeg sokte forste gjerne kun opps t&r du under sykdom ma tigge

gang til jeg fikk medhold.
Resultatet ble at jeg samlet
sett ble innvilget en
erstatning pa vel 2 millioner
kroner.

I 2007 begynte jeg igjen a jobbe som
handverker. Jeg hadde da mer eller mindre

veert i 100 prosent arbeid igjen siden sommeren

2006 etter litt proving frem og tilbake. Jeg
startet i 2010 opp eget foretak — og det i seg
selv var for meg det ultimate bevis pd at jeg
hadde motbevist pastander om at jeg aldri
kunne returnere tilbake som handverker.

P3 det viset kunne jeg og styre mer av livet
og hva slags oppdrag jeg tok pa meg som
fungerte i forhold til hva jeg mestret. Jeg ble
i 2012 65 prosent ufpr som en konsekvens av
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en gang.

og be om opplagte ting du
som borger og skattebetaler
er berettiget.

Jeg vet selv av egen erfaring
at mange rundt en — nar
de vet en har hatt kreft — har det bakhodet at
kanskje kommer det igjen. Slik er jeg selv og
I Kirurgen som opererte meg, har etter beste
evne forsikret meg om at konrosarkom gjerne
kun oppstar en gang. Nar det er fjernet sa er
det fjernet. Kun kirurgisk behandling er hva
som benyttes har jeg forstatt. Cellegift eller
straling har visstnok ingen effekt

Blir man pa et vis avskrevet av folk rundt en —
en tanke som stadig slar meg?
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ETTERSKRIFT — NY KUL PAVIST I DET
ANDRE BEINET:

I sommer mens jeg klatret i stillaset kjente jeg
igjien en gammel ekkel fplelse / smerte — denne
gangen i motsatt bein. Oppdaget ogsa denne
gangen at ikke dette beinet heller kunne bgyes
normalt. Gikk en tid — fortalte min neermeste
om det som selvsagt ville ha meg til lege
fortest mulig. Legen rekvirerte omgaende MR
— svar kom tilbake, ny kul oppdaget. Denne
kunne minne om den jeg hadde i 2005. Legen
min fant straks ut at bildene skulle sendes
professor Trovik som opererte meg i 2005.
Bildene ble sendt til feil sykehus — og jeg fikk
innkalling til time der. Min fastlege ble gjort
oppmerksom — og det ble pa nytt sendt dog na
til rett mottaker. Svar fra Haukeland drgyde ut
— legen min glemte bort at svar var kommet...
Heldigvis mente man at det denne gangen var
en godartet sak uten at det ble gitt meg noe
navn pa det. Haukeland v/Trovik ba midlertid
min fastlege a folge det opp med ny MR noen
maneder etter for d kontrollere vekst. Ny MR
er nylig tatt — og det er konkludert at den er
helt uforandret. Jeg beholdt riktignok time

jeg hadde fatt her lokalt pa Voss — nettopp

for igjen a fa snakket med en kirurg selv om
det nye. Ogsa denne opprinnelig fra Tyskland.
Han konverserte litt med seg selv nar han
skumleste og hadde bildene fremme — og

jeg mener han kalte det et kondrom. Jeg har
imidlertid lest meg til senere at det ma vaere
et enkondrom da det er inne i selve beinet og
ikke pa overflaten. Vedkommende sa at de
oppfordret meg og min fastlege i fremtiden

til @ opprettholde dialog med Haukeland ved
behov. Utvilsomt at aktuelle lege hadde gitt
professor Trovik naermest mester/gude-status!
Han understreket videre viktigheten med at
en selv ma folge alt fra A-A ellers vil systemet

— Sarkomen #1-2021

svikte — for sa darlig var systemet sa han! Den
beste og eerligste erkjennelsen jeg har hort fra
en lege noen gang.

UANSETT; igjen er det altsa surr frem og
tilbake. Jeg synes det er lite betryggende. Her er
det altsa systemet som det er noe galt med. En
personlig feil/forglemmelse kan i sin ytterste
konsekvens veere fatal. At det er en godartet
sak jeg na har fatt har jeg jo fatt kunnskap om
— men skal jeg bare leve i troen fremover at det
er slik det skal veere? Haukeland sa etter jeg ble
operert at man kanskje burde ta en scintigrafi
— selvsagt ogsd uteglemt, jeg har dog selv ikke
mast pa det.

Jeg savner profesjonalitet i kommunikasjonen
med pasient! Den «suger> fremdeles. En av
jobben til helsevesenet er a gi betryggende og
adekvat informasjon. En konsekvens kan ogsa
vere at folk ma ta i bruk google — noe man
ikke anbefaler. Helsevesen og leger er flinke nar
de konkret vet hva man star overfor /diagnose
— men i prosessen rundt er star det i dag etter
mitt skjonn til stryk. Feil gjores grovt og hele
tiden — og det kan bli fatalt! Journalfgring er i
dag langt bedre enn for — men kvalitetssikres
ikke!

Beklager til dere som leser dette om det virker
noe usammenhengende! Ta gjerne kontakt

pa mob 45003121 om jeg kan vaere til hjelp

pa noe vis — jeg stiller gjerne opp! A fa en
kreftdiagnose — og szrlig ogsa om den er
sjelden — kan veere en ensom reise. Jeg savnet
den gangen a ha noen 3 prate med som var
eller hadde vaert i samme situasjon — fa rad,
dele erfaringer!

Been there — done that!

29



Vi er her for dem som rammes
av ben- og blgtvevskreft

Alle som onsker a stotte Sarkomer sitt arbeid kan enkelt tegne medlemskap pa
sarkomer.no. /&rsavgiften for hovedmedlemskap er kroner 200,-.

Som hovedmedlem kan du melde inn familiemedlemmer i husstanden for et
tillegg pa kroner 50,- per person. Stattemedlemskap koster kroner 150,- per ar.

Som hovedmedlem er man rammet av sarkom eller ¢

direkte berort av sarkom som parerende. A D
Stottemedlemskap passer for alle andre som S ark ome
onsker & stotte Sarkomer sitt arbeid.
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Bli fast giver hos oss
eller stgtt oss med en
engangssum!

Alle gaver pa 500 kroner eller
mer gir rett til skattefradrag

Vipps: 24577

Les mer pa sarkomer.no/gi-en-gave
for alternative mater & stgtte oss.

Kjgp sarkomslgyfen!

Sarkom kjenner ingen alder. Bli med og
spre kunnskap om sarkom - stgtt dem
som rammes av ben- og blatvevskreft.

Du kan kjspe sarkomslgyfen via vdre
hjemmesider til kr. 30,- + porto.
Inntektene gdr uavkortet til vdrt arbeid.
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Statt oss med din
grasrotandel!

Grasrotandelen gir deg som spiller
mulighet til 8 bestemme hvem som
skal motta noe av overskuddet
til Norsk Tipping. Hver gang du
spiller gar inntil 7 prosent av din
spillinnsats til den grasrotmottakere
du velger - uten at det gar
utover din innsats, premie eller
vinnersjanse. Vi oppfordrer deg til &
stgtte oss i SARKOMER VEST

Du kan bli grasrotgiver i alle
Norsk Tippings kanaler, ved &
sende SMS «Grasrotandelen
919000112» til 60000 eller ga
inn pa lenken under:

Norsk Tipping

Takk for din statte!

A


https://www.sarkomer.no/velkommen-til-var-nettbutikk/
https://www.sarkomer.no/butikk
http://www.sarkomer.no/gi-en-gave
https://www.norsk-tipping.no/grasrotandelen/#search=919000112

| forbindelse med Verdens kreftdag den 4.
februar lanserte pasientforeningen Sarkomer
to nye episoder av Sarkompodden. | disse
episodene far du mate en mor som mistet
sin s@nn og en ung parerende.

Til sammen er det na publisert atte episoder
av Sarkompodden. Her far du mote

gjester med forskjellige erfaringer knyttet til
kreftdiagnosen sarkom. Du vil f& et innblikk

i hverdagen til personer behandlet for
sarkom - inkludert GIST. Mote pargrende
som forteller om sine opplevelser, og
helsepersonell som til daglig jobber med &
behandle de som er rammet.

Podcasten er finansiert med midler fra
«bursdagsinnsamlingene» fra vare
givere pa facebook.com/sarkomer.
Tusen hjertelig takk for alle bidragene

En podkast om ben-
og blagtvevskreft

Gjennom samtaler med gjester som har
ulike erfaringer med sarkom, gnsker vi a gi
dere gode rad, nyttig informasjon, og ikke
minst en folelse av a ikke sta alene.

>

Abonner der du lytter til podcast
eller lytt direkte pd sarkomer.no

Sarkom er en fellesbetegnelse pa ondartede
svulster som vokser ut fra bindevev som blotvey,
ben, brusk, muskler og fett. Omtrent en prosent
av alle krefttyper er sarkom, og hvert &r far cirka
300 personer i Norge sarkom.

Vi er her for dem som rammes.
Les mer pa sarkomer.no
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Stotteforening for alle berert av sarkom
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