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Samhandling

• Ingenting om meg – uten meg
• Hvordan få til reell brukermedvirkning, individnivå og systemnivå?
• Systemnivå – krever vilje til å inkludere brukeren, med fra start, 

samme premisser, gjensidig respekt, opplæring og forståelse for at 
brukere / pasienten har ekspertise på nettopp det å være bruker.
• For å ta gode valg må pasienten ha kunnskap!



Primærsvulsten

• Hudlegen fant en mistenkelig føflekk ved en 
tilfeldighet sept. -12
• Føflekken fjernet hos fastlege 2 dager senere
• Ondartet
• Reoperasjon nov. -12
• Ikke så bekymret – mamma har overlevd 



Spredning

• 2014: Regional spredning, operasjon og 
reoperasjon, «ingen resttumor».

• Des. 2014: Kontroll CT, «du blir aldri 
frisk», spredning til lever, lymfeknuter og 
bløtvev, «vi har ikke noe 
behandlingstilbud til deg»!

•MEN, immunterapistudie i Oslo

• 2015: 2/2 startet behandling med ipi på 
Radiumhospitalet

• Få –> sterke bivirkninger

• Tatt av studien!





Spredning til hjernen

• Trodde jeg var trygg!
• Etterspurt, men ikke fått MR
• Plutselig syk høsten 19 – stor metastase i hodet
• Operasjon september – tilbudt mono nivo
• ESMO & ASCO: ipi-nivo virker bedre
• «Long-term Outcomes from the Randomized Ph 2 Study of

Nivolumab or Nivolumab + Ipilimumab in Patients With Melanoma 
Brain Metastases: Anti-PD1 Brain Collaboration (The ABC Trial)», 
Georgina V. Long m.fl.

• Valgte ipi-nivo, startet nå i oktober
• Ikke forvente at normal pasient skal kunne det jeg kan
• Gitt meg trygghet!





Hvorfor ikke
rapportere
bivirkninger?
• Risiko for å bli tatt av behandling
som er håpET om å overleve
• Være brysom
• Ikke få tilgang til annen behandling



PASIENTENE 
trenger 
KUNNSKAP      
for reell 
MEDVIRKNING!
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