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SenSura*Mio Convex Flip

Spesialdesignet for de med brokk og fyldige omrader rundt stomien

Alle kropper er unike og vart mal er d tilby stomiprodukter som tilpasser seg kroppen,
uansett kroppsform. Nye SenSura® Mio Convex Flip er den ferste hudplaten i verden som er
spesialdesignet for de med brokk og fyldige omrdder rundt stomien.

Sitter trygt

s 3 Festesoner ytterst og i kiernen av kleberen
eker elastisiteten. Hudplaten sitter godt og
falger kroppens bevegelse, selv med broklk.

Stette til stomien

En innebygget stabilitetsring air stette til
stomien og stablliserer hudplatens indre
kjerne.

3 Kurvet form
= ' En kurvet hudplate bidrar til bedre
kroppstilpasning og gjer pdfering enklere.
Stjerneformen eker kontaktflaten mellom
hud og kleber.

m?ng Eur en o*;;_:!e_fﬁrste schm quk prave _SenSEturu

9 io” Convex Flip i Norge, Han har stomi me

E’;f"“ "ﬁ:ﬂﬁ"k:t“:i:ﬁ’;w brokk og slet med tilpasningen av flat hudplate.
WI m g R Hudplaten Kent brukte tidli%ere festet seq ikke
RES DCEVIERE : : tett over brokket 09 kunne folde og rynke seq.
Kent€3 & Dette farte ofte til lekkasjer. Vi lot Kent prave vdr
SHNELDAIE nye hudplate som med sin unike og kurvede

{ ;‘{jegnefﬂrm eker kontaktflaten mellom hud og

eber.

! “SenSura Mio Convex Flip fester seg godt rundt
Y ’ brokket. Jeg faler meg trygg pd at stomiutstyret
sitter gadt hele tiden

i ::’il:‘, .-'.‘:' : 2
3 ni 4% For mer informasjon:
s x“- (& www.coloplast.no/brokk
i - _.ww (O Ring oss pd 22 57 50 00

% Coloplast

Colnplast er et registrert varemerke eid ov Coloplnst A0S & H018-08. Alle retrigheter er fovbeholdt Coloplast 7%, 3050 Hurmlebask, Donemar_k



Takk

Takk for at du er der. Takk for naerheten,
for omsorgen. At du bryr deg, utover det
som kreves.

Takk for at du aldri gir opp. At du gjer det
du kan, selv om det ikke alltid er nok.

—

jobb, for & bidra til & gjere din jobb
enklere og tryggere. For deg.
For pasientene.

[ gdr var vi fler—i dag er vi én.
Sammen gjer vi en jobb for helse-Norge.

Takk for tilliten, at du har valgt oss — stolt
pd oss. N& kan vi gjere en enda bedre

www.bd.com/no-no ©2018 BD. BD and the BD Logo are trademarks of Becton, Dickinson and Company.
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V¥ Gardasil 9

C

MSD Vaccins
Vaksine mot humant papillomavirus.
Stér ikke pa WADAs dopingliste

ATC-nr.: JO7B M03

INJEKSJONSVASKE, suspensjon i ferdigfylt spreyte: Hver dose
inneh.: Humant papillomavirus (HPV) type 6 L1-protein ca. 30 ug, type
11 L1-protein ca. 40 pg, type 16 L1-protein ca. 60 pg, type 18 L1-protein
ca. 40 pg, type 31 L1-protein ca. 20 ug, type 33 L1-protein ca. 20 pg,
type 45 L1-protein ca. 20 pg, type 52 L1-protein ca. 20 ug, type 58 L1-
protein ca. 20 pg, natriumklorid, L-histidin, polysorbat 80, natriumborat,
aluminium (som amorft aluminiumhydroksyfosfatsulfatadjuvans) 0,5 mg,
vann til injeksjonsvaesker.

Indikasjoner: Aktiv immunisering av personer >9 ar mot felgende HPV-
sykdommer: Premaligne lesjoner og kreft i livmorhals, vulva, vagina og anus
forérsaket av de HPV-typer som vaksinen dekker. Kjgnnsvorter (condyloma
acuminata) forarsaket av spesifikke HPV-typer. Se Forsiktighetsregler og
Egenskaper for viktig informasjon. Skal brukes iht. offisielle anbefalinger.

Dosering: Det anbefales at personer som mottar 1. dose med preparatet,
fullferer vaksinasjonsplanen. Behovet for boosterdose er ikke klarlagt.
Personer 9-14 ar: Gis int. en 2-dose plan eller som en 3-dose plan.
Vaksinasjonsplan med 2 doser (méned 0 og 6-12 méaneder): 0,5 ml gis
ved méned 0 og méned 5-13. Dersom 2. dose gis tidligere enn 5 méneder
etter 1. dose skal det alltid gis en 3. dose. Alternativt folg vaksinasjonsplan
med 3 doser hvor 0,5 ml gis ved méaned 0, 2 og 6. 2. dose ma gis minst
1 maned etter 1. dose, og 3. dose ma gis minst 3 maneder etter 2. dose.
Alle 3 dosene ber gis innen 1 &r. Personer >15 ar: Vaksinasjonsplan med 3
doser: 0,5 ml gis ved méned 0, 2 og 6. 2. dose ma gis minst 1 maned etter
1. dose, og 3. dose ma gis minst 3 maneder etter 2. dose. Alle 3 dosene bar
gis innen 1 &r. Personer som tidligere er vaksinert med kvadrivalent HPV-
vaksine kan fa 3 doser med Gardasil 9. Sikkerhet og effekt for kvinner >27
ar er ikke studert. Effekt av Gardasil er vist hos kvinner 27-45 ar. Basert pa
sammenlignbar immunogenitet forventes det at Gardasil 9 ogsé har effekt
i denne aldersgruppen. Spesielle pasientgrupper: Barn <9 ér: Sikkerhet
og effekt er ukjent, ingen tilgiengelige data. Tilberedning/Handtering:
Ferdigfylt spreyte klar til bruk. Hele den anbefalte vaksinedosen mé
benyttes. Ristes godt for bruk. Etter risting er innholdet en litt uklar,
hvit suspensjon. Innholdet i sproyten inspiseres visuelt for partikler og
misfarging fer bruk. Kast vaksinen dersom partikler eller misfarging
oppdages. Bruk én av de vedlagte kanylene til vaksinasjonen. Passende
kanyle velges ut i fra pasientens sterrelse og vekt for & sikre i.m. injeksjon.
Fest kanylen til sproyten ved & vri den med klokken. Skal ikke blandes
med andre legemidler. Destruksjon: Ubrukt legemiddel og avfallsmateriale
skal destrueres int. lokale krav. Administrering: Gis i.m., fortrinnsvis i
overarmens deltamuskel eller i det evre anterolaterale omrédet pa laret.
Skal ikke injiseres intravaskuleert, s.c. eller intradermalt.

Kontraindikasjoner: Overfalsomhet for innholdsstoffene. Overfelsomhet
etter tidligere administrering av kvadrivalent HPV-vaksine.

Forsiktighetsregler: Beslutningen om & vaksinere en person ber tas etter
vurdering av risikoen for tidligere HPV-eksponering og potensiell nytte
av vaksinasjonen. Hensiktsmessig medisinsk behandling méa alltid vaere
tilgiengelig i tilfelle anafylaktiske reaksjoner. Synkope, iblant forbundet med
afalle, kan inntreffe etter, eller til og med fer, enhver vaksinasjon, spesielt hos
ungdom. Dette kan ledsages av en rekke nevrologiske symptomer, f.eks.
forbigdende synsforstyrrelser, parestesi og tonisk-kloniske bevegelser i
armer og ben under restitusjon. Vaksinerte personer skal derfor observeres
neye i ca. 15 minutter etter administrering. Det mé foreligge prosedyrer for &
forhindre skade fra besvimelser. Vaksinasjon ber utsettes ved akutt, alvorlig
febersykdom. Vaksinasjon er ikke kontraindisert ved mindre infeksjon,
f.eks. en lett ovre Iuftveisinfeksjon eller lav feber. Det er usikkert om alle
som far vaksinen beskyttes. Vaksinen beskytter bare mot sykdommer
som forérsakes av HPV-typene vaksinen er rettet mot. Anbefalte
forsiktighetsregler for beskyttelse mot seksuelt overferbare sykdommer
ber fortsatt felges. Kun beregnet for profylaktisk bruk. Har ingen effekt pa
aktiv HPV-infeksjon eller etablert klinisk sykdom. Har ikke terapeutisk effekt
og er derfor ikke indisert for behandling av livmorhals-, vulva-, vaginal- og
analkreft, heygradige livmorhals-, vulva-, vaginale- og analdysplastiske

lesjoner eller kjgnnsvorter, eller for & hindre utvikling av andre etablerte
HPV-relaterte lesjoner. Beskytter ikke mot lesjoner forarsaket av virustyper i
vaksinen som personen allerede er infisert med pa vaksinasjonstidspunktet.
Vaksinasjon er ikke erstatning for regelmessig screening av livmorhals.
Regelmessig screening iht. lokale anbefalinger er fortsatt viktig. Vaksinens
sikkerhet og immunogenitet er vurdert hos personer 7-12 ar som er smittet
med humant immunsviktvirus (hiv). Personer med svekket immunrespons,
uavhengig av arsak, kan ha redusert respons pa vaksinen. Ber gis med
forsiktighet ved trombocytopeni eller annen koagulasjonssykdom, fordi
det etter i.m. injeksjon kan oppsta bledning hos disse pasientene. Ingen
sikkerhets-, immunogenitets- eller effektivitetsdata stetter bytte til andre
HPV-vaksiner, derfor er det viktig at samme vaksine forskrives for hele
doseregimet.

Interaksjoner: For utfyllende informasjon fra Legemiddelverket om relevante
interaksjoner, se JO7B MO03. Bruk av hormonelle prevensjonsmidler synes
ikke & péavirke immunresponsen pa preparatet. Kan gis samtidig med
kombinert boostervaksine av difteri og tetanus med enten pertussis og/
eller poliomyelitt, uten signifikant interferens med antistoffrespons mot noen
av komponentene. Samtidig bruk med andre vaksiner er ikke undersokt.

Graviditet, amming og fertilitet: Graviditet: Tilgjengelige data indikerer
ingen sikkerhetsrisiko. Anbefales imidlertid ikke pga. utilstrekkelige data. Ber
utsettes til etter fullfert graviditet. Amming: Kan gis til ammende. Fertilitet:
Ingen humane data. Ingen effekter pa fertilitet eller reproduksjonstoksisitet
i dyrestudier.

Bivirkninger: Sveert vanlige (=1/10): Nevrologiske: Hodepine. Qvrige:
Smerte, hevelse og erytem pa injeksjonsstedet. Vanlige (>1/100 til <1/10):
Gastrointestinale: Kvalme. Nevrologiske: Svimmelhet. @vrige: Pruritus og
blamerker pa injeksjonsstedet, feber, tretthet. Ukjent frekvens: Blod/lymfe:
Idiopatisk trombocytopenisk purpura, lymfadenopati. Gastrointestinale:
Oppkast. Immunsystemet: Overfelsomhetsreaksjoner inkl. anafylaktiske/
anafylaktoide reaksjoner, bronkospasme og urticaria. Infeksiose:
Cellulitt ved injeksjonsstedet. Muskel-skjelettsystemet: Artralgi, myalgi.
Nevrologiske: Akutt disseminert encefalomyelitt, Guillain-Barrés syndrom,
synkope, iblant etterfulgt av bevegelser av tonisk-klonisk type. @vrige:
Asteni, frysninger, uvelhet.

Overdosering/Forgiftning: Ingen tilfeller rapportert.

Egenskaper: Klassifisering: Ikke-infeksios, rekombinant 9-valent vaksine
med adjuvans, laget av hayrensede viruslignende partikler (VLP) fra hoved
L1-kapsidproteinet hos HPV-type 6, 11, 16, 18, 31, 33, 45, 52 og 58.
Produsert i gjeerceller vha. rekombinant DNA-teknologi. VLP inneholder
ikke virus-DNA og kan ikke infisere celler, reprodusere eller forarsake
sykdom. Virkningsmekanisme: For utfyllende informasjon om effekt, se
SPC. Vaksinen beskytter trolig ved utvikling av en humoral immunrespons.
Preparatet beskytter mot infeksjoner forarsaket av de 9 HPV-typene
i vaksinen. Basert pa epidemiologiske studier, forventes beskyttelse
mot HPV-typene som forérsaker ca. 90% av tilfellene av livmorhalskreft,
>95% av tilfellene av AIS, 75-85% av CIN 2/3, 85-90% av HPV-relatert
vulvakreft, 90-95% av VIN 2/3, 80-85% av HPV-relatert vaginalkreft,
75-85% av ValN 2/3, 90-95% av HPV-relatert analkreft, 85-90% av AIN 2/3
0og 90% av tilfellene av kjgnnsvorter. Pavirker ikke utvikling av infeksjoner
eller lidelser som er til stede ved vaksinasjonstidspunktet. Terapeutisk
serumkonsentrasjon: Minimum beskyttende antistoffniva er ikke fastslatt.
99,6-100% var seropositive for antistoffer mot alle 9 vaksinetypene i 7.
maned i alle testgrupper. GMT var hayere hos jenter og gutter 9-15 ar
enn hos kvinner 16-26 &r, og heyere hos gutter enn hos jenter og kvinner.
Eksakt varighet av immunitet etter primeervaksinasjon er ikke fastslatt. Hos
gutter og jenter 9-15 &r er varigheten av antistoffrespons vist i minst 5 ér,
og avhengig av HPV-type er 90-99% seropositive. Hos kvinner 16-26 ar er
varigheten av antistoffrespons vist i minst 5 ar, og avhengig av HPV-type er
78-100% seropositive.

Oppbevaring og holdbarhet: Oppbevares i kjoleskap (2-8°C). Skal ikke
fryses. Beskyttes mot lys. Gis s& snart som mulig etter uttak fra kjeleskap.

Pakninger og priser: INVEKSJONSVASKE, suspensjon i ferdigfylt sproyte:
0,5 ml (ferdigfylt sproyte m/2 kanyler) kr. 1384,80.

Sist endret: 11.09.2018

Referanser:

1. Castellsagué X, Munoz N, Pitisuttithum P, et al. End-of-study safety, immunogenicity, and efficacy of quadrivalent HPV (types 6, 11, 16, 18) recombinant vaccine in adult
women 24-45 years of age. Br J Cancer. 2011;105(1):28-37. 2. Centres for Disease Control and Prevention (CDC). Human papillomavirus. In Atkins W, Hamborsky J,
Stanton A, et al, eds. Epidemiology and Prevention of Vaccine-Preventable Diseases. 12" rev ed. 2" printing. Washington DC: Public Health Foundation: 2012:139-150.

3. Gardasil 9 SPC juli 2018, seksjon 2, 4.1 og 5.1
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GARDASIL.9 V¥

[Humant Papillomavirus
9-valent vaksine, Rekombinant]

Har du vaksinert deg?

Voksne kan ogsa ha nytte av a vaksinere seg mot HPV?

HPV-viruset smitter begge kjgnn i alle aldre?
Det er ingen gvre aldersgrense for & vaksinere seg med Gardasil 93

Gardasil 9 beskytter mot HPV-relatert kreft og kjgnnsvorter*3

*Qardasil 9 gir beskyttelse mot Humant Papilloma Virus (HPV) 6, 11, 16, 18, 31, 33, 45, 52 og 58

UTVALGT SIKKERHETSINFORMASJON FOR GARDASIL 9

KONTRAINDIKASJONER:
Overfglsomhet overfor virkestoffene eller overfor noen av hjelpestoffene. Personer med overfglsomhet

etter tidligere administrering av Gardasil 9 eller Gardasil/Silgard skal ikke f& Gardasil 9.

FORSIKTIGHET:
Vaksinen beskytter bare mot sykdommer som forarsakes av HPV-typene vaksinen er rettet mot.

Har ingen effekt pa aktiv HPV-infeksjon eller etablert klinisk sykdom.
Gardasil 9 skal brukes i henhold til offisielle anbefalinger.

For forskrivning av Gardasil 9, se preparatomtalen

e MSD MSD (Norge) AS, Pb. 458 Brakergya, 3002 Drammen, tlf. 32 20 73 00, faks 32 20 73 10.
Copyright © 2018 Merck Sharp & Dohme Corp., Kenilworth, NJ, USA. All rights reserved. VACC-1262547-0006 10/18
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Send Inn din
forskningsartikkel!

Sykepleien Forskning er den naturlige kanalen & publisere sykepleieforskning i,
enten du er forsker eller tar en mastergrad.

Sykepleien Forskning er et heldigitalt, fagfellevurdert vitenskapelig tidsskrift pa niva 1.

VITILBYR

fagfellevurdering, redaksjonell vurdering og sprakvask

publisering pa sykepleien.no, Facebook og Twitter

oversetting av forskningsartiklene til engelsk

indekserte artikler i CINAHL og SveMed+

gode lesertall og lang levetid pa sykepleien.no
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rasjerte tabletter

Pascoflair 225mg
e Lindrer mild uro - letter innsovning

* 425 mg ekstrakt fra pasjonsblomst pr. tabl.
* Ingen slgvhet eller <khangover» rapportert

* Godkjent for ungdom over 12 ar

* Inneholder ikke laktose, gluten eller gelatin

Reseptfritt plantebasert legemiddel som lindrer milde symptomer pa uro og letter innsovning.

Virkestoff: Ekstrakt av pasjonsblomst (Passiflora incarnata) - hele 425 mg per tablett. Pascoflair® kan
ogsa dempe uro og nervgsitet i forbindelse med lampefeber, flyreise, eksamen eller lignende. Virker i
lgpet av 30 minutter. Inneholder 30 tabletter. For mer informasjon se: www.pascoflair.no

Dosering ved sgvnproblemer: 1-2 tabletter en halvtime for leggetid.
Dosering ved stress og uro: 2-3 tabletter jevnt fordelt utover dagen.
Maksimum 3 tabletter pr. dagn. Pascoflair® kjgpes reseptfritt pa:

EJAPOTEK1

Pascoflair 425 mg anbefales ikke til gravide og ammende, eller til barn under 12 ar. Oppbevares utilgjengelig for barn. Les pakningsvedlegget ngye
for bruk. Bruksomradet for et tradisjonelt plantebasert legemiddel er utelukkende basert pa lang brukstradisjon. For ytterligere informasjon henvises
det til apotek eller lege. Se ogsa www.pascoflair.no Markedsfares av Norges NaturmedisinSentral, PB 529 - 3002 Drammen - TIf: 32 24 05 50.
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I 0 B Leder: Liv Bjsrnhaug Johansen om det ingen sa
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I 2 Bl Lena Wikander om fallet i status
24 B Fakea om kreftbehandling
46 B | utakt med Nav
70 B De fleste takler frykten for tilbakefall
Y
80 W - Vi erstattet kjeven med en del av leggbeinet
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FAGARTIKLER OM SENSKADER

| 6 W seneffekter etter kreftbehandling

34m Lindring av polynevropati etter cellegift

40W Ti tips for a komme tilbake i jobb

56 m Lymfedem etter kreft — arsak, forekomst og behandling
62 W scksualitet etter kreften

84 1 siik gir du godt munnstell til kreftpasienten

92 W Seneffekter kan reduseres etter tykk- og endetarmskreft
96m Kreftpasienter trenger tilpasset rehabilitering

106 W Kronisk tretthet hos voksne kreftoverlevere

| 12 W Smerter etter brystkreftbehandling kan vare i arevis

1241 Helsepersonell mangler kunnskap om seneffekter

8 zetter kreften 082018 | innhold



SLIK ER LIVET MED SENSKADENE.
LES PORTRETTENE:

KENNETH
AAS (30)
hadde lymfekreft
og beinkreft
som barn og
matte amputere
det ene beinet
over kneet. Na
strever han

med en rekke
helseplager. Han
jobber hardt
med a fa krop-
pen til & fungere
pa best mulig
mate. Malet er
a jobbe mer og
leve sa normalt
som mulig.

28{50][74

PERNILLE
NASHEIM
(49) fikk
livmorkreft for
seks ar siden.
Sykepleieren
hadde akkurat
tatt videre-
utdanning. Pa
fritiden var det
reising, familie-
liv, husbygging
og hagearbeid.
Na& har hun
innstilt seg pa
et annet liv.

TURI
TINGEL-
HOLM (61)
sier selv at

hun er «stralt
sonder og
sammeny. Et-
ter behandling
for kreften i
strupen har hun
ingen tenner
igjen i under-
munnen og en
halv kjeve. Snart
ryker resten

av kjeven.Vil
hun da kunne
snakke?

LEIF
HAUGEN
(68) fikk ende-
tarmskreft for
fire ar siden og
tilbakefall i fior:
Det har vert
komplikasjoner
og krevende pe-
rioder, med blant
annet stomi som
resultat. Men na
kjenner Haugen
at kroppen
fungerer igjen.
Da er det ut pa
tur, til fots og pa
sykkelen.

88

BIRGITTE
THORUP
STALSETT
(54) fikk
brystkreft. Det
ble operasjon,
cellegift, re-
konstruksjon
og antihormon-
behandling.

Det er snart ti
ar siden, men
fremdeles sliter
hun med fatigue
og jobber bare
50 prosent.
Doktorgraden
er lagt pa hylla.

zetter kreften 082018 | innhold
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et er ikke sa veldig lenge si-
]) den kreftoverlevere gjerne

figurerte i pressen under
overskrifter som «Fikk livet i gave» og
«Takker kreften for sitt nye liv». De
hadde kjempet mot kreften og vun-
net, og né var de tilbake med et nytt
blikk pa livet fylt av livsglede, kjeerlig-
het og takknemlighet over de nare
ting.

NOEN VAGET A SNAKKE

Sa var det noen som vaget a snakke.
I 2016 publiserte brystkreftoverle-
ver Lene Wikander en kronikk med
tittelen «Er du ikke glad du fortsatt
lever?». Kort tid etter satt hun pa
Lindmo i beste sendetid og snakket
om tgrre slimhinner, fatigue og kog-
nitiv svikt.

Aret etter beskrev Havard Aagesen
livet med omfattende straleskader i
sin bok Ingenmannsland. Han skri-
ver om «oss som ikke dgde, som ikke
lenger er syke, men som heller ikke
er friske». Pa en etterkontroll tar han
seg i & gnske kreften tilbake. Da han
var syk, hadde han et stotteapparat

zetter kreften 082018 | leder

Nar helsepersonell ikke informerer
pasienter i kreftbehandling om
mulige seneffekter, er det enten
fordi de vil skdne pasienten, eller
fordi de ikke har kunnskap nok
selv. Begge deler er like uheldig.

Det ingen sa ...

med fagfolk som var engasjert i be-
handlingen. Etterpa var ingen inter-
essert.

Det har s smatt manifestert seg
et offentlig ordskifte om seneffekter
av kreftbehandling. Det har kommet
opp til overflaten at kreftbehandlin-
gen setter spor. Vi stir rett og slett

« Mangel pﬁ
kunnskap

har kortvarig
lindring.» g

overfor en ny gruppe kronikere. Det
kommer ogsa frem at de aller fleste av
dem ikke ble forberedt pa hva som 1&
foran dem. Hvorfor har ingen fortalt
dem dette?

ER DET FOR A SKANE?

Nar helsepersonell unnlater & infor-
mere, skyldes det gjerne at de enten
ikke har kunnskap nok, eller at de, i

TEMAREDAKT®R | SYKEPLEIEN
LIV BJORNHAUG JOHANSEN

gammel paternalistisk and, vil skane
pasienten. For kreftpasientenes del
later det til & veere en uheldig blan-
ding av begge.

Kreftbehandling er sammensatt,
og pasientene kastes inn i et lop der
de sendes fra lokalsykehus til onkolog
til straleenhet og kirurg og tilbake.
Alle like spesialiserte pa akkurat sitt
lille omrade. Akkurat det har de hgy
kompetanse pé&, men sykepleierne pa
straleenheten treffer ikke pasienten
fem ar senere, den erfaringen far de
ikke. Og nar onkologene folger opp pa
etterkontroller, er det kreftutviklin-
gen de har satt av tid til 4 kontrollere
- det er det de kan noe om.

Nar Kreftforeningen har spurt
sitt brukerpanel, svarer over 90 pro-
sent at det hadde vaert en fordel & fa
informasjon om eventuelle seneffek-
ter tidligst mulig. Nar vi har snakket
med kreftoverlevere, har dette veert
refrenget: «Det hadde veert lettere om
jeg hadde fatt vite mer pa forhand.»

Sykepleierne og legene, derimot,
synes ikke det er s enkelt. De er red-
de for & knekke pasientens hap om &



bli frisk og for at sannheten vil gjore den
toffe behandlingen enda tyngre. Cel-
legiftkvalmen og den klaustrofobiske
strdlemaskinen blir kanskje ikke lettere
a komme igjennom om du vet at behand-
lingen kan péfere deg livslange skader?

KUNNSKAP OG APENHET BEST

Men har vi lov til 4 1a veere & si noe? Pasi-
entrettighetsloven er helt klar: «Pasien-
ten skal ha den informasjon som er ned-
vendig for 4 fa innsikt i sin helsetilstand
og innholdet i helsehjelpen. Pasienten
skal ogsa informeres om mulige risikoer
og bivirkninger» (§ 3-2).

Mangel p& kunnskap har Kkortva-
rig lindring. Det er pa hey tid a riste
av seg den paternalistiske arven og ta
det informasjonsansvaret lovverket
palegger, pa alvor. Kunnskapen finnes
- den kan vaere skremmende, men den
kan faktisk ogsa veere til stor hjelp.

Kreftoverleverne er ikke en liten
pasientgruppe som tilhgrer kreft-
sykepleiere. De er deg og meg og naboen
din. Som folk flest dukker de opp péa hel-
sestasjonen, i eldreomsorgen, pa lege-
vakta og i psykiatrien - da fortjener de &
bli mott av sykepleiere som vet noe om
hva de star i, og hvilke spgrsmal akkurat
disse pasientene trenger a bli stilt. Der-
for har vi samlet fagartikler, kunnskaps-
stoff og pasientfortellinger om hvordan
seneffekter oppstar og oppleves, hvor-
dan de kan lindres og leves best mulig
med. Nar vi vet, kan vi ogsa hjelpe.

God lesning! m
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Fra VIP alVUP

—en kreftpasients
Jallistatus

Som kreftpasient fikk jeg hgy status pa sykehuset.
Som ferdigbehandlet med senskader ble jeg en
byrde. Det er populeert 4 redde folk fra deden,

men lavstatus 4 gi dem et liv etterpa.

a jeg fikk pavist brystkreft
D for cirka fem ar siden, var det

alle mann pa dekk i lppet av
timer. Fra det gyeblikket jeg gikk ut av
brystdiagnostisk senter - der jeg had-
de fatt pavist at «nei, dette ser ikke bra
ut, det er mest sannsynlig brystkreft»
— til jeg var i mitt forste mgte med ki-
rurg og behandlingsapparat, gikk det
bare noen dager.

FERDIGBEHANDLET, IKKE FRISK
Det forste motet med behandlings-
apparatet var begynnelsen pi et
sngskred av aktivitet, kjappe inn-
kallinger, lange samtaler med lege,
CT, MR, operasjon, cellegiftkur og
straling. For jeg ble smokka rett inn
i overgangsalderen med gstrogen-
hemmere jeg skulle ga pa i ti ar.

Jeg var 45 ar gammel.

Og det var da marerittet begynte
for min del. Onkologene mente jeg
hadde talt behandlingen «veldig bra»,
og gratulerte meg med at jeg n& var
kreftfri. Selv var jeg mer eller mindre
i sjokk og skjonte ikke hvorfor jeg folte
meg sa darlig.

A veere ferdigbehandlet for kreft
og ha overlevd betyr ikke nedven-
digvis det samme som at du er frisk.
Det vet selvfplgelig bade onkologer
og sykepleiere, men for fire ar siden,
da jeg var ferdigbehandlet, var dette
tabu & snakke om i Norge. Onkologe-
ne nevnte kort noe om en veldig liten
okning i faren for & utvikle under-
livskreft som fplge av behandlingen,
men ingenting om fatigue, fedme,
gjiennomstiv kropp, kognitiv svikt og

det faktum at jeg ikke kom til & fun-
gere i jobb eller sosiale ssmmenhen-
ger som for de neste fem arene.

KREFT ER «SEXY»

Jeg rava rundt i mitt eget liv som en
mgrbanka zombie uten krefter el-
ler fungerende hjerneceller og métte
begynne & sette meg inn i alt dette pa
egen hand.

Da jeg skjente at slike senskader
var vanlig, ble jeg rett og slett fly for-
banna over at jeg hadde fatt sa lite
informasjon om dette under behand-
lingen. Jeg skrev et rasende innlegg til
NRK Ytring, som ble lastet ned og delt
mer enn en million ganger. Det viste
seg at det var veldig mange som hadde
det som meg der ute.

Aldri har flere nordmenn overlevd

zetter kreften 082018 | kronikk
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en kreftdiagnose, og aldri har flere slitt
med senskader etter behandlingen.

Effektiv kreftbehandling skaper
langtidsoverlevere, men ogsa nye pa-
sienter. Alle mailer, meldinger, kom-
mentarer og telefoner jeg fikk i kjol-
vannet av det NRK-innlegget, fortalte
den samme historien: Kreft er «sexy».

Kreft har hgy status blant bade le-
ger, sykepleiere og folk flest. Kreft er
den dramatiske kampen mellom liv
og dod, en fortelling som har kapret
overskriftene i uminnelige tider. Kreft
erdet status & jobbe med. Som kreftpa-
sient merker du det med en gang, fordi
du foler deg sett, ivaretatt og viktig un-
der behandlingen.

IKKE STATUS MED KRONIKERE
Under kreftbehandling er du rett og
slett en VIP: Very Important Patient.
A redde liv, st i kampen mellom liv
og dod, veere eller ikke veere, gir sta-
tus blant helsepersonell, det merker
du fort som kreftpasient. Men nar
du sitter der etter at kampen mot
deden er over, med senskader som
torre slimhinner, gdem, manglende
sexlyst, fatigue, kognitiv svikt, stiv
og ubrukelig kropp, nevropati, hode-
pine og kroniske smerter, merker du
fort at dette ikke er noe leger og syke-
pleiere er spesielt interessert i.

Slike plager gir det ikke status a
jobbe med. Med slike senskader har

Hold deg

opplyst

zetter kreften 082018 | kronikk

du plutselig blitt en kjedelig kroniker
de helst bare vil skyve over til fastle-
gen. Du er blitt en VUP: Very Undesi-
rable Patient.

Fallet fra VIP til VUP oppleves som
et sjokk. Fra & bli lyttet til og observert
med interesserte blikk merker du na
at blikkene slas ned og mumlingen til-

«Med slike
senskader har
du plutselig
blitt en kjede-

lig kroniker de
helst bare vil
skyve over til
fastlegen.»

tar nar du prover a fa frem at livet ditt
er tatt fra deg.

MER ENN A IKKE VAERE D@D

Jeg skjpnner at det er spennende a red-
deliv, men livet er faktisk mye mer enn
a ikke veere ded. Livet, det levende li-
vet, er aktiviteter, jobb, sosial omgang,
funksjonsevne, aksept, respekt, sex
og evnen til 4 fungere i kroppen som

likevel ikke dede av kreft, takket vaere
status-leger og sykepleieres innsats.

Men har du hatt kreft og overlevd,
skal du liksom bare vaere glad til for
at du fortsatt lever. Har legene klart
a drepe kreftcellene i kroppen din,
skal du veere takknemlig og for guds
Skyld ikke «klage».

Leger og sykepleieres statusvur-
deringer av pasienter reflekteres
selvfplgelig i samfunnet for gvrig.
Etter endt kreftbehandling star du
omgitt av jublende venner, familie,
kolleger og arbeidsgivere med tin-
drende forventning i blikket: Gar det
bra? Du ter jo ikke svare annet enn
«ja». Du er jo kreftfri, men har aldri
folt deg darligere i hele ditt liv.

Mange kreftoverlevere plages av
skam over ikke & strekke til og for-
ventningspress om hele tiden a vise
sin takknemlighet. Dette kan helse-
personell gjore veldig mye med bare
ved 4 endre sine holdninger til oss.

Hvorfor er det ikke mer statusi &
hjelpe pasienter med a fa livet sitt til-
bake der det er mulig? Det er jo vel-
dig mye som kan gjeres med senska-
der i dag. Helsepersonell kan gjgre
en heltemodig innsats for a gi tusen-
vis av kreftoverlevere livet i gave. Det
levende livet, ikke bare en kropp som
ikke er ded.
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tadig flere nordmenn lever
S lenge etter diagnose og be-

handling av en kreftsykdom.
@kningen henger sammen med gkt
forekomst, bedre diagnostikk og
mer effektiv behandling av kreftsyk-
dommene generelt.

Ved utgangen av 2016 var 263 000
nordmenn i live med en tidligere
kreftdiagnose. Av disse hadde droyt
165 000 (63 prosent) fatt diagnosen
for mer enn fem ar siden (1, 2).

De store gruppene av overle-
vere har hatt bryst-, prostata-,
tykktarms-, endetarms- eller fp-
flekkreft. Ved bryst- og testikkel-
kreft og ved Hodgkins lymfom er
fem ars overlevelse na pa mer enn
85-90 prosent (3).

BIVIRKNINGER AV BEHANDLING
Kjemoterapi, stralebehandling og
kirurgi er grunnelementene i kreft-
behandlingen, og de blir ofte kombi-
nert. Seneffekter er bivirkninger av
disse behandlingene, og som enten
kan ha meldt seg under behandlin-
gen og vedvare over tid, eller som
kan dukke opp mer enn et ar eller
senere etter behandlingen.

Seneffektene ma altsa skilles fra
kortvarige og forbigaende akutte
bivirkninger. Noen av seneffektene
kan veere livstruende, slik som se-
kunder kreft eller hjerte- og kar-
sykdommer (1, 2). Seneffekter som
kronisk tretthet (fatigue) kan péa-
virke dagliglivet og redusere livskva-
liteten og ofte ogsa arbeidskapasite-
ten (4).

Dette gjelder etter bade operasjon og stralebehandling.
Lav seksualdrift er ogsa vanlig. Det viser forskningsresul-
tater fra doktorarbeidet til Anne E. Kyrdalen. «ilde: forskning.no
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FORSKNING PA ETTERSKUDD

En utfordring i utforskningen av sen-
effekter er at flere av disse - som
sekundeaerkreft og hjerte- og karsyk-
dommer - forst melder seg mange
ar etter at kreftbehandlingen er av-
sluttet. I lgpet av den tiden kan kreft-
overleverne ha veert utsatt for andre
hendelser i livet, som kan gjore det
vanskelig 4 avgjore om kreftbehand-
lingen er arsaken til den aktuelle hel-
seplagen. Pasienten, de neermeste og
helsepersonell kan enten ha glemt

«Noen grupper
av kreftover-
levere har okt
risiko for utvik-
ling av ny kreft-
sykdom.» -

eller ikke veere informert om en
kreftsykdom som ble vellykket be-
handlet for mange ar siden.

Seneffekter vi ser i dag, henger
altsd sammen med en behandling
som har blitt gitt for mange ar siden,
og som kanskje ikke brukes lenger
eller er forandret. Seneffekter av da-
gens behandling kan vi kanskje forst
identifisere om 10-30 ar, og forsknin-
gen pa seneffekter er derfor alltid pa
etterskudd i forhold til dagens kreft-
behandling.

Mange av seneffektene, som kro-
nisk tretthet, seksuelle problemer og
hjerte- og karsykdommer, er vanlige
i befolkningen ellers, og de er hyp-
pigere i hgyere alder. Siden to av tre
pasienter far kreftdiagnosen etter
fylte 60 ar, er det viktig 4 vurdere om
forekomsten av slike seneffekter hos
kreftoverlevere er storre enn i tilsva-
rende befolkningsutvalg.

Vi vil i de fplgende avsnittene
beskrive seneffekter som kan oppsta
etter kreftbehandling.

Sekundzer kreft

Noen grupper av kreftoverlevere
har ¢kt risiko for utvikling av ny
kreftsykdom, noe som kan skyldes
behandlingen og/eller arvelig dispo-
sisjon (1, 2). Bade stralebehandling og
enkelte typer kjemoterapi kan ha en
kreftfremkallende virkning.

Sa mye som 10-30 &r etter strale-
behandling kan en ny, solid kreft-
svulst melde segieller naer det gamle
stralefeltet, og risikoen er storre
jo sterre straledoser som ble gitt
opprinnelig. Et typisk eksempel er
sekundeer brystkreft etter tidligere
stralebehandling mot mediastinum
(brystskilleveggen) for Hodgkins
lymfom.

Enkelte typer kjemoterapi kan ogsa
veere kreftfremkallende og oke risi-
koen for leukemier og solide svulster.
Sammenhengen mellom kreftbehand-
ling (stralebehandling og kjemoterapi)
og sekundaer kreft har veert en sterk
padriver for & redusere behandlings-
dosene sd mye som mulig, samtidig

30 prosent for menn og 40 prosent for kvinner. Det
viser en studie fra 2009 som er gjort av forsker Astri
Syse i Statistisk sentralbyra.

Kilde: forskning.no



som man opprettholder hgyest mulige
kurasjonsrater.

Hjerte- og karsykdommer
Stralebehandling mot mediastinum,
der hele eller deler av hjertet er in-
kludert eller neer stralefeltet, kan
gi skade pa hjertet, hjerteklaffer og
koronararterier, med okt risiko for
hjerteinfarkt, angina pectoris, klaf-
fefeil og hjertesvikt (1, 2).

Enkelte cellegifter, som antracy-
cliner, kan veere skadelige for hjertet
og gi myokardskade og hjertesvikt.
Denne skaden er doseavhengig. Ny-
ere medikamenter, slik som trastu-
zumab, som brukes i behandlingen
av brystkreft, kan ogsa gi redusert
hjertefunksjon, men denne skaden
er antatt a veere reversibel (5).

Hos kreftoverlevere som var unge
da de fikk hjertetoksisk behandling, er
det typisk at disse hjertesykdommene
opptrer tidligere enn hos personer
som ikke har veert behandlet for kreft.

Hjerte- og karsykdommer hos
kreftoverlevere kan ogsa veere en fpl-
getilstand til utvikling av metabolsk
syndrom, med overvekt, hgyt blod-
trykk, fastende blodsukker og hegye
lipidverdier i blodet. Norske under-
sekelser har vist okt forekomst av
metabolsk syndrom hos overlevere
etter testikkel- og eggstokkreft (6, 7).

Gonadedysfunksjon og infertilitet
Seneffekter kan gi avvik fra normal
funksjon i testikler eller eggstokker
(gonadedysfunksjon) og ufrivillig
barnlgshet (infertilitet).

Kirurgi, stralebehandling og kje-
moterapi kan fore til primeer eller
sekundeer nedsatt hormondannelse
i testikler eller eggstokker (hypo-
gonadisme), avhengig av skade mot
eller fjerning av testikler, eggstokker,
hypofysen eller hypothalamus (2).
Alvorlig hypogonadisme er sjeldnere
hos mannlige kreftoverlevere enn hos
kvinnelige.

Nedfrysing av saed for behandling
har veert praksis lenge for menn,
mens nedfrysing av egg og vev fra

«Seneffekter

av dagens be-
handling kan vi
kanskje forst
identifisere om
10-30 ar.» -

testikler eller eggstokker fortsatt har
eksperimentell karakter.

Substitusjon av kjgnnshormoner
kan vaere aktuelt, men som hovedre-
gel ikke hos overlevere etter prostata-
eller brystkreft.

Sammenliknet med befolkningen
for gvrig er befruktningsratene tid-
ligere vist 4 veere redusert hos kreft-
overlevere, men etter innfgring av ny-
ere behandlingsformer og -teknikker
har forskjellene blitt mindre for noen
diagnosegrupper (8).

32 827 PERSONER FIKK PAVIST KREFT 1 2016.
263 000 HAR ELLER HAR HATT EN KREFTDIAGNOSE.

| dag overlever to av tre kreftrammede nordmenn. Det er dobbelt sa mange som
for 50 ar siden. Funnene er fra en studie utfert av blant andre Jon Havard Loge,
professor ved Universitetet i Oslo.

Kilde: forskning.no/Kreftregisteret
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Stadig flere lever
lenge etter en
kreftdiagnose og
-behandling. Det
er blitt sterre
oppmerksomhet
rundt kreftover-
levernes helse
og livskvalitet
blant bade
helsepersonell,
forskere og po-
litikere.Ved ut-
gangen av 2016
var 263 000
nordmenn i

live med en
tidligere kreft-
diagnose. Kreft-
overlevere kan i
varierende grad
fa seneffekter,
noen alvorlige
og livstruende,
som sekundaer
kreft og hjerte-
og karsykdom-
mer.Andre
seneffekter, som
fatigue, kognitive
problemer; nev-
ropati, seksuelle
problemer; angst
og sevnvansker,
kan redusere
bade livskvalite-
ten og arbeids-
kapasiteten.
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sammenliknet med normalbefolkningen, ifzlge Karolinska Institutet.
Risikofaktorene er hgyt blodtrykk eller andre kjente risikofaktorer for

Perifer nevropati
Behandling med cellegifter som cis-
platin, vinkaalkaloider og taxaner le-
der til sykdommer i perifere nerver
(nevropati) hos 20-30 prosent av de
eksponerte pasientene (2). For noen
kreftoverlevere begrenser det seg til
nummenhet i fotsilene og/eller fin-
gertuppene, mens andre far smerter
i beina, som kan forstyrre sgvnen.
Det finnes lite dokumentert god be-
handling for slik nevropati.
Cisplatin er ogsa skadelig for hor-
selen, noe som kan fore til gresus og
nedsatt hersel for haye toner (9).

Benskjorhet

Benskjorhet kan veere en fplge av
hypogonadisme hos kreftoverlevere
av begge kjonn. Pasienter behand-
let for prostatakreft eller brystkreft
med langvarig hormonbehandling
har spesielt hgy risiko for utvikling
av benskjorhet (2). Med vitamin D,
kalsium og legemidler - i tillegg til
fysisk aktivitet, roykeslutt og sunt
kosthold - har vi gode behandlings-
muligheter for denne seneffekten.

Fatigue

Seneffekten vedvarende tretthet (fa-
tigue) handler om opplevd tretthet,
folelse av utmattelse og mangel pa
energi som ikke bedres av hvile, og
som ofte ledsages av svekket hukom-
melse og konsentrasjonsevne (1, 2,
4). Fatigue kan vaere av lang varighet,
og vi definerer fatigue som kronisk
nar den har vart ssmmenhengende i
seks maneder eller mer.

Kronisk fatigue rapporteres av 12
prosent av befolkningen, noe mer
blant kvinner enn menn og mer
med hgyere alder (10). Forekomsten
er hgyere hos grupper av kreftover-
levere og angis av mellom 15 og 35
prosent av kvinner med brystkreft,
pasienter med lymfom og menn med
prostatakreft som har fatt stralebe-
handling og/eller hormonbehand-
ling.

Det gjor kronisk fatigue til en
av de hyppigste seneffektene blant
kreftoverlevere. Bade somatiske og

«Risikoen er
storre jo storre
straledoser som
ble gitt opp-

rinnelig.» -

psykiske forhold synes av betydning
for kronisk fatigue.

Fatigue krever derfor individuell
utredning fordi den kan ha sam-
menheng med somatiske sykdom-
mer og psykiske plager. Mange be-
handlingsopplegg har veert forspkt
for fatigue, men systematisk fysisk
trening, kognitiv terapi og stress-
mestring er per i dag vist & ha den
beste effekten. Uansett er det viktig
at pasientene som opplever kronisk
fatigue, far god informasjon om til-
standen (11, 12).

hjertesykdom, rayking, diabetes, kols og hay kroppsmasseindeks.
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Kilde: forskning.no

Seksuelle problemer

Som fatigue har seksuelle problemer
innslag av bade somatiske og psykis-
ke komponenter. Igjen er det slik at
seksuelle problemer er vanlige i be-
folkningen (13), sa spersmaélet er om
forekomsten har gkt hos kreftoverle-
vere, og om kreftsykdommen er den
sentrale blant arsaksfaktorene. Hos
kreftoverlevere er malet & komme til-
bake til det nivaet av seksuell aktivitet
og utbytte som man hadde for kreft-
behandlingen.

Generelt er seksualitet et over-
skuddsfenomen, der seneffekter som
smerter, fatigue, depresjon, angst
og mangel pa lyst innvirker negativt
pa seksualfunksjonen. Nar kjgnns-
organene eller deres nerve- eller
blodforsyning skades, nedsettes den
seksuelle funksjonsevnen. Dette skjer
typisk ved prostatakreft hos menn og
gynekologisk kreft og brystkreft hos
kvinner (1, 2).

Men det kan ogsé hende at forvent-
ningene til seksuallivet senkes, slik
at en redusert seksualfunksjon etter
kreftbehandling ikke oppleves som et
problem for den det gjelder.

Det finnes ulike hjelpemidler og til-
tak for bade kvinner og menn som kan
bedre svekkede seksualfunksjoner.

Kroniske smerter

Kreftbehandling kan fgre til funk-
sjonssvikt, arrdannelser og lymfedem,
som kan gi kroniske smerter. Slike
plager er neert knyttet til depresjon
og sgvnproblemer. Adekvat smertebe-
handling er viktig hos kreftoverlevere.

at de har fatt en kreftdiagnose, ifslge rapporten

«Seneffekter etter kreftbehandling — faglige rad».
Kilde: Helsedirektoratet



Angstproblemer
Angst er en reaksjon pé fare, noe som
jo er en naturlig reaksjon pa & bli dia-
gnostisert med kreft, som man vet kan
fore til kraftig redusert livskvalitet og
eventuell dod. Det er godt dokumen-
tert at risikoen for og forekomsten av
panikklidelse og generalisert angstli-
delse er hgyere blant kreftoverlevere
enn i befolkningen for gvrig (1, 2, 4).
Angst for tilbakefall har vist seg
som et spesifikt problem for kreft-
overlevere. Det handler om at overle-
vere med en objektivt god prognose
likevel har betydelig angst for tilba-
kefall eller spredning av kreften (14).
En norsk underspkelse fant at 30
prosent av testikkelkreftoverlevere,
med garantert god prognose, likevel
rapporterte om plagsom tilbakefalls-
angst (15).

Depresjoner

Depresjoner er forst og fremst reak-
sjoner pd bade virkelige og symbol-
ske tapsopplevelser. En kreftsykdom
representer ofte et tap av funksjon,
energi og opplevelse av god helse.
Forekomsten av depresjon blant
kreftoverlevere er ikke hgyere enn i
befolkningen ellers etter at behand-
lingen er gjennomfert, og forekoms-
ten hos ektefeller og partnere er like
hgy som hos pasientene (1, 14).

Sevnvansker

Innsovningsvansker, tidlig oppvék-
ning og darlig sevnkvalitet blir rap-
portert av tre av ti kreftoverlevere.
Slike vansker er knyttet til depresjon,

Det tar ofte tid a diagnostisere kreft. Derfor er mange
fortsatt under behandling nar utbetaling av sykepengene
stopper.

angst, smerter og vasomotoriske
symptomer som hetetokter. Disse
vanskene begr diagnostiseres og be-
handles, men ikke med sovemidler
over lang tid (1, 2, 14).

Kognitive problemer

I de senere arene har mange kreft-
pasienter rapportert om opplevde
vansker med oppmerksomhet, kon-
sentrasjon, hukommelse og oppgave-
lpsning, seerlig etter cellegiftbehand-
ling (2, 14). Heldigvis forsvinner disse
vanskene hos de fleste i lppet av et ar

«Kronisk fatigue
er en av de hyp-
pigste seneffek-
tene blant kreft-
overlevere.» g

etter behandlingen, men omtrent 15
prosent av kreftpasientene har slike
plager over lengre tid (16).

Det er viktig for helsepersonell
a vite at nevropsykologiske testre-
sultater ofte samsvarer darlig med
kreftoverlevernes egne angivelser.
Kognitive treningsprogrammer er et
felt i rask utvikling, s mulighetene
for hjelp synes a veere til stede.

Personligheten

Nevrotisisme er et grunntrekk i per-
sonligheten, kjennetegnet ved en

Kilde: forskning.no

tilbgyelighet til & oppleve negative fo-
lelser som angst, frykt, tristhet, sinne,
skyld, irritasjon, ensomhet, bekym-
ring, selvbevissthet, misngye, fiendt-
lighet og darlig selvtillit (4). Nesten
10 prosent av befolkningen har en
hgy grad av nevrotisisme, og for dem
representerer en kreftsykdom en eks-
tra sterk belastning (17, 18).

Det er viktig at helsepersonell
kan identifisere kreftoverlevere med
hoy grad av nevrotisisme, siden de
trenger mer tid og mer kontakt, og er
mer usikre og har flere spersmal enn
kreftoverlevere flest. Det & gi seg god
tid og veere tdlmodig med denne grup-
pen kan gi god uttelling over tid.

Arbeidsevne
Arbeidsevne har en fysisk, psykisk og
sosial komponent, og alle kan ram-
mes av seneffekter som fatigue eller
sosial angst som fplge av for eksempel
synlige arr eller svelgevansker.
Mange kreftpasienter trenger
lang sykmelding for de kommer til-
bake i jobb, og andre faller helt ut av
arbeidslivet med tidlig ufgretrygd (1,
2, 14). Vart inntrykk er at mange Nav-
kontor trenger mer kunnskap om fgl-
gene av seneffekter.

TILTAK

Kreftoverlevere har altsa risiko for
en rekke somatiske, psykiske og so-
siale seneffekter, som kan metes pa
ulike méater. Et tiltak er regelmessige
screeningundersekelser for eksem-
pel med mammografi for kvinner
som har fatt stralebehandling mot
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kommer ogsa tilbake til arbeidslivet. Likevel opplever en del av
disse redusert arbeidsevne pa grunn av kreften. Det sier Steffen
Torp, professor ved Universitetet i Sorast-Norge.  ilde: forskning.no
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mediastinum i ung alder (under 35
ar) der brystvev er inkludert i stréle-
feltet, for eksempel for Hodgkins
lymfom.

Et annet tiltak er endringer mot
en sunnere livsstil med anbefalt kost-
hold, rgykekutt, regelmessig mosjon,
vektreduksjon og begrenset inntak
av alkohol. Livsstilsendringer krever
sterk motivering av kreftoverlevere
og tett oppfolging.

En tredje méte er behandling av og
tiltak mot seneffekter som kardiovas-
kuleere tilstander, hormonforandrin-
ger, angst, depresjon, kronisk tretthet
og seksuelle problemer.

Det finnes per i dag et begrenset
helsetilbud i spesialisthelsetjenes-
ten spesielt for kreftoverlevere med
seneffekter, med poliklinisk virk-
somhet i Helse Midt-Norge og Helse
Ser-Qst.

For noen kreftdiagnoser blir pa-
sientene etter avsluttet primeerbe-
handling kontrollert ved den avde-
lingen der de ble behandlet, i noe tid
for fastlegene overtar ansvaret for
pasientene, mens for andre kreftdia-
gnoser foregar kontrollene hos fast-
lege etter endt primeerbehandling.

For noen kreftformer innehol-
der de nasjonale faglige retnings-
linjene (19) avsnitt om langtidsopp-
folging og seneffekter. Hvordan
helsetilbudet til norske langtids-
overlevere etter kreft skal organi-
seres, er — nar dette skrives — under
debatt. I praksis vil ofte en fleksi-
bel samhandling mellom spesialist
og fastlege fungere bra.

Dette er den hyppigste kreftformen blant kvinner, og 25 til 30
prosent av tilfellene er aggressive. Menn blir sjelden rammet av

denne typen kreft.
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Kilde: forskning.no/Kreftregisteret

AVSLUTNING
Heldigvis er det stadig flere kreft-
pasienter som lever lenge etter
diagnosen og behandlingen. Dess-
verre kan prisen for forlenget over-
levelse veere utvikling av plagsomme
seneffekter som kan redusere deres
arbeidsevne og livskvalitet.
Sykepleiere og annet helseper-
sonell som har oppfelgingsansvar
for kreftoverlevere, bor gjore seg
kjent med de vanlige seneffektene,
identifisere dem, foreslad forebyg-
gende tiltak, serge for nedvendig
screening og oppfelging og eventu-
elt starte behandling (5). m
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Folg eller lik oss
pa Facebook,
sa far du sakene
rett inn i feeden

—menvil du ha
full oversikt og
nyhetene
for alle andre:
ga til

sykepleien.no

Lurer du pa noe om kreft?

Treffer du pasienter som har
mye pa hjertet?

Kreftlinjen er dpen for alle — pasienter, pargrende,
helsepersonell, arbeidsgivere og andre. Her kan du
snakke med andre fagpersoner eller henvise andre som
har spgrsmal om kreft og kreftrelaterte emner som

Hvordan man snakker med barn om kreft
Nav, rettigheter og sykepenger
Kreftkoordinator i kommunene

Ny kreftbehandling

Kreftlinjen har 30 ars erfaring og bred kompetanse
innen kreftomsorg. Hos oss treffer du sykepleiere,
sosionomer og jurister med taushetsplikt og tid til
lytte. Tjenesten er gratis fra fasttelefon og har vanlig
takst fra mobil.

Rpningstider: mandag—fredag: 0900-1500.
Vi snakker norsk og engelsk.

Ring 21 49 49 21 eller chat med oss pa
kreftforeningen.no
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Dette er metodene for a4 behandle kreft.
[ tabellene kan du se en oversikt over
hvilke senskader man kan fa av de

ulike behandlingene.
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Kilde: Kreftsykdommer av Ellen Schlichting og Erik Wist (red.)

IMMUNTERAPI

tar utgangspunkt i at kreft er et uttrykk for en svikt i immunsystemet. Et immunologisk sjekkpunkt er
et protein eller en signalvei som regulerer immunrespons for & minimere skader i eget vev. Kreftceller
kan pavirke disse og oppna immunologisk toleranse.

Immunterapien fremmer tilleggssignaler eller motvirker tumorens hemmende signaler, slik at immun-
forsvaret kan na kreftcellene. De vanligste bivirkningene av immunterapien er reversible betennelsestil-
stander i eget vev, men man har ogsa sett endokrine skader som krever livslang substitusjonsbehandling.
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Eksempler pa mulige seneffekter etter cellegift og endokrin terapi hos
kreftoverlevere som ble behandlet for kreft i voksen alder.

sojoydisol] / uos|O Enoq :0304

CELLEGIFT
er ulike former for
cytotoksiske stoffer

Organlvev

Alle vevstyper

Seneffekt

Sekunder kreft
inklusiv leukemi

Ansvarlig forbindelse

Alkylerende midler,
topoisomerasehemmere,
antrasykliner; purinanaloger

Krefttyper der
dette er spesielt
relevant

Alle krefttyper, spesielt
hos unge med lang
forventet levetid

som benytter forskjel- Dental/oral Karies, Alle typer cytostatika, Alle typer kreft
lene p3 friske celler helse munnterrhet gitt i store doser behandlet med
og kreftceller til a intensiv eller hoy-
skade kreftcellene. dosert kjemoterapi
Forskjellene er ofte
sma og kvantitative, og . .
e it Qye Katarakt Steroider Malignt lymfom
de friske cellene, om
i mind d. . . .

UL Nerve- Nedsatt hersel, Metotreksat, cisplatin, Gynekologisk kreft,
Kurativ terapi vil ofte systemet tinnitus, sensorisk oxaliplatin, vinkaalkaloider, testikkelkreft, lymfom,
balansere pa grensen nevropati, kramper, taxaner, kombinasjonsterapi mage-/tarmkreft,
mellom terapisvikt ved Raynauds fenomen med mange stoffer sarkomer
for lav dose og uak-
septable bivirkninger Lunge Lungefibrose Bleomycin, karmustin, Testikkelkreft,
ved for hay. Celler

] metotreksat lymfomer, sarkomer
med hgy celledeling
er de som i starst
grad blir rammet, men Hjerte og Hijertesvike, Antrasykliner; haydose cyklo- Lymfomer, bryst-
enkelte cellegifter kan sirkulasjon koronarsykdom fosfamid, cisplatin, taxaner, kreft, testikkelkreft,
glolrrever5|ble skader trastuzumab, LH-RH-analoger sarkomer,
Eal= e .delende (sekundzrt til testosteron- prostatakreft
celler som hjerte- og

mangel)

nerveceller.
Ikke alle kreftformer Nyre Nedsatt nyrefunk- Cisplatin, metotreksat, Testikkelkreft, gyne-
responderer pé celle- sjon, nyresvikt nitrosoureaforbindelser kologisk kreft, hode-/
gift, men den er mest halskreft
effektiv ved kreft hos
barn. Hoy dose, raskt .
innsettende behandling Lever Nedsatt lever- Metotreksat, karmustin Lymfomer, sarkomer

og flere stoffer i kom-

funksjon, cirrhose,

binasjon er behand- leversvikt
lingsprinsipper ved
cellegiftbehandling.
HORMONBEHANDLING

sojoydisol,| :0104

kan tas i bruk der kreftcellene er avhengige av hormonell stimuli for a dele seg.Ved a
endre det hormonelle miljzet i kroppen bremses tilveksten av nye celler.

Behandlingen brukes bare forebyggende eller supplerende, da det for eller siden vil
dannes resistente kreftceller. Prostata- og brystkreftpasienter blir ofte satt pa hormon-
blokade — det gir en rekke bivirkninger, som er reversible nar behandlingen avsluttes.

zetter kreften 082018 | bakgrunn
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STRALING

virker ved a pavirke
cellenes arvemate-
riale slik at de der
eller slutter a dele
seg. Straling skader
ogsa de friske cel-
lene. Celler med

rask celledeling, som
hud, harsekker og
slimhinne, vil i lopet av
ukene etter stralingen
fa en reaksjon, men vil
som oftest tilhele.

Skader pa celler med
langsom celledeling,
som brusk, kjertler
og muskelvev, vil mani-
festere seg senere og
kan ogsa vaere irre-
versible. Behandlingen
gis i korte intervaller
(fraksjoner) for a gi
normalvevet mulighet
til a reparere seg selv.

Ved brachyterapi
plasseres radioak-
tivt materiale inne

i svulsten. Det gir
mindre pavirkning av
friskt vev.

Kurativ stralebehand-
ling gis nar kirurgi
ikke er mulig. Man
vil da ofte matte gi
doser nart opp til
normalvevets tole-
ransegrense. | tillegg
til vevskader i strale-
feltet er det en gkt
risiko ved sekundzer
kreftutvikling etter
stralebehandling.

Eksempler pa mulige seneffekter etter straleterapi hos kreftoverlevere
som ble behandlet for kreft i voksen alder.

Organlvev

Alle vevstyper

Dental/oral helse

Qye

Nervesystemet

Hypofyse/hypo-
thalamus

Thyreoidea

Lunge

Hijerte og sirku-
lasjon

Nyre

Mage-tarm-kanalen

Lever
Blaere

Eggstokker/testikler

Ben og blatvev
(muskler, bindevev)

Lymfesystemet

Hematologisk vev
og immunsystemet
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Seneffekt

Sekundaer kreft

Karies, munntgrrhet

Katarakt, terre gyne, nedsatt syns-
funksjon

Nedsatt kognitiv funksjon, cerebral
atrofi, pavirkning av motorisk og/

eller sensorisk nervefunksjon

Lave nivaer av ulike hormoner

Hypotyreose

Lungefibrose, nedsatt lungefunksjon

Koronarsykdom, annen ateroskle-
rotisk sykdom, hjertesvikt

Hypertensjon, nedsatt nyrefunksjon,
hydronefrose

Malabsorpsjon, strikturer, diaré, ul-
cera, perforasjoner, proktitt, bladning
fra tarm

Nedsatt leverfunksjon, cirrhose
Blzrefibrose, nedsatt blerekapasitet

Menn: sterilitet, lave
testosteronnivaer

Kvinner: sterilitet, prematur meno-
pause

Atrofi, deformiteter, fibrose, osteo-
radionekrose

Lymfadem
Lave verdier av ulike blodceller,

myelodysplastisk syndrom, immun-
suppresjon, akutt leukemi

Krefttype/region behandlet
hvor dette er spesielt relevant

Alle krefttyper, spesielt hos unge
individer med lang forventet levetid

Dre-nese-hals-kreft, malignt lymfom

Hjernesvulster, gre-nese-hals-kreft

Svulster i/nzr sentralnervesystemet

Hjernesvulster

Hodgkins lymfom, brystkreft, hode-/
halskreft

Kreft i bryst, lunge, Hodgkins
lymfom, all straleterapi mot thorax

Kreft i bryst, lunge, testikler,
Hodgkins lymfom, straleterapi mot
mediastinum

Kreft i testikkel, gynekologisk kreft,
Hodgkins lymfom, evrig straleterapi
mot mageregionen

Straleterapi mot det lille bekken og
@vrig mage-tarm-region
Straleterapi mot lever

Alle svulster i bekkenet

Kreft i testikler, prostata, endetarm,

gynekologisk kreft, vrig strale-
terapi mot det lille bekken

Kreft i bryst, sarkom, Hodgkins
lymfom, hode-/halskreft

Brystkreft, gre-nese-hals-kreft,
svulster i bekkenet

Straleterapi mot knokler med mye
aktiv benmarg (bekken, brystben)
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KIRURGI

er den viktigste be-
handlingsformen ved
alle solide svulster. 80
prosent av alle kreft-
pasienter som blir
kurativt behandlet,
blir operert kirurgisk.
Ofte blir operasjon
utfort etter behand-
ling med cellegift eller
straling for a forenkle
inngrepet.

Det forskes mye

pa presisjon og
omfang av inngrepet.
For brystkreft har
man gatt fra sveert
omfattende fjerning
av bade bryst,

lymfe og muskelvev
til enkle brystbeva-
rende inngrep.Ved
endetarmskreft har
man derimot begynt
a fierne en storre del
av tarmen for a unnga
straleterapi.

Pasienter som kun
har mottatt kirurgisk
behandling, er av dem
som har ferrest sen-
skader, med unntak
av dem som har blitt
utsatt for omfattende
amputasjoner, eller
som har fatt ufert
inngrep pa hormon-
produserende
organer. Lymfe og
fordayelse er syste-
mer som ogsa kan bli
pavirket av kirurgiske
inngrep.

Eksempler pa mulige seneffekter etter kirurgi hos kreftoverlevere
som ble behandlet for kreft i voksen alder.

Prosedyre

Enhver prosedyre

Kirurgi som involverer
sentralnervesystemet
(hjerne, ryggmarg)

Kirurgi som i betydelig
grad affiserer perifere
nerver

Hode-/halskirurgi

Lungekirurgi

Kirurgi i mage-
regionen

Fjerning av milten

Bekkenkirurgi inklu-
sive prostatektomi

Fjerning av testikler,
eggstokker, livmor

Amputasjon,
ekstremitetssparende
kirurgi

Fjerning av lymfe-
knuter

Seneffekt

Smerte, endret utseende,
pavirkning av psykososial helse

Pavirkning av kognitiv funksjon,
motorisk og/eller sensorisk
nervefunksjon, syn, svelging, sprak

Pavirkning av motorisk og/eller
sensorisk nervefunksjon, tarm- og
blerekontroll, ereksjon, ejakulasjon

Problemer med sprak, svelging og
pust, endret utseende, skade av
muskulatur og blgtvev

Pusteproblemer, nedsatt lunge-
funksjon, sekundzr hjertesvikt

@kt risiko for tarmobstruksjon,
brokk og endret tarmfunksjon

Nedsatt immunforsvar, gkt risiko
for sepsis

Seksuell dysfunksjon, inkontinens,
brokk, tarmobstruksjon

Seksuell dysfunksjon, gonadal
dysfunksjon (menn: sterilitet, lave
testosteronnivaer, kvinner: steri-
litet, prematur menopause)

Funksjonelle endringer, kosmetisk
deformitet, artrose i andre ledd,
postkirurgisk/nevropatisk smerte,
fantomsmerte

Lymfedem

Krefttypel/region hvor
dette er spesielt relevant

Enhver krefttype hvor om-
fattende kirurgi er utfert

Hjernesvulster

Svulster i det lille bekken,
testikkelkreft (glandel-
toalett)

Hode-/halskreft

Lungekreft, enhver omfat-
tende intratorakal svulst

All kreft i mage/tarm, alle
inngrep i abdominalhulen

Hematologisk kreft

Kreft i prostata, bleere og
endetarm, gynekologisk
kreft

Testikkelkreft, gynekologisk
kreft

Sarkom

Kreft i bryst, svulster i det
lille bekken
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VAR BARE ATTE AR
DA LIVET
FORANDRET SEG

Hvem kunne visst at barndommen skulle fylles
med sykehusopphold og cellegiftkurer?

TEKST ELLEN MORLAND | FOTO ERIK M.SUNDT

gen. Aret er 2002, og Kenneth Aas fra den lille
bygda Mostadmark i Trendelag er 13 ar gammel.
Det ble verken fotball eller langrenn for den red-
héra pjokken. Men skyting. Fra han var liten, hadde
han vaert med faren, som er en ivrig skytter. Den for-
ste pokalen fikk han da han var atte ar. P4 Landsskyt-
terstevnet var han forste gang i 2001. N4, et ar etter,
har det lgsnet pa resultatsiden. Han oppnéar hele 248
poeng, med 21 blink. Det meste man kan fa, er 250 med
25 sentrumsblink. Han er blitt en av de unge lovende
juniorene i skyttermiljpet.

D et er landsskytterstevne i Ulven utenfor Ber-

SPRINGSTEEN

Na er Kenneth Aas blitt 30 ar. I Mostadmark er det
sommer, og tronderskogene er pa sitt grenneste. For noen
fa ar siden hjalp familien til med & bygge hus her i hjem-
bygda, rett ved der bade foreldrene, broren og bestemor
holder til.

Livet har ikke blitt helt som forventet. Allerede da han
var pa sitt forste landsskytterstevne, hadde Kenneth Aas
fatt kjenne pa livet som kreftsyk. Da han som 13-aring nes-
ten skjot seg til finalen i Bergen, hadde han bare ett bein,
men det gikk jo fint & skyte likevel. Det skulle forandre seg.

- Det blir vel litt som Springsteen og «Glory Days», sier
han og smiler blekt.

Kenneth Aas viser frem hgyrehanda og trykker fingrene
ned i kjpkkenbordet.

- Dette kjenner jeg ikke. Kanskje har jeg en aning,
men det er vel fordi jeg ser at fingrene bergrer bordet.

Da han var 17 ar, slo kreftsykdommen til for tredje
gang i unge Kenneths liv. Han hadde gitt med smerter
inakken hele hosten. Undersokelsene viste at det ikke
var snakk om svulst, men karnegster, som ble fjernet.
Men legene oppdaget ogsa kreft i lungene. Na hadde
ogsa heyrearmen gradvis blitt darlig, han mistet folel-
sen i fingrene. En seneffekt av stralebehandlingen han
fikk etter lymfekreften.
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KENNETH AAS’ (FODT 1988) SYKDOMSHISTORIE:

To runder med lymfekreft. Beinkreft.
Operert og fikk cellegift. Fikk cellegift.
Fikk ogsa stralebehandling Forte til

I etterkant. amputasjon.

Legene undersokte tegn pa hjerne-
bladning og oppdaget residiv av
beinkreften i venstre lunge, var
redd for spredning til nakken,
men dette var godartet karnaste.

Il SENSKADER:

Fatigue, amputert bein, falelseslos
handflate og fingre pa hayre hand,
nedsatt hersel, nedsatt lungekapasi-
tet, nedsatt immunforsvar, emfint-
lig mage, ratne tenner, nedsatt
arbeidsevne.

Privat: Samboer, et bonusbarn

Erklert frisk etter det.

N& matte han altsa leere seg & bli venstrehendt. Med
det gikk skytterkarrieren flgyten. Han fortsatte, men pa
et lavere niva tilpasset den situasjonen han na eri.

—-Du kan si at skytingen na er mer en sosial greie.

Ved kjokkenbordet i det nybygde huset snakker han
like gjerne videre om Bruce Springsteen. Om den lange
bilturen for mange &r siden med Springsteen pa spilleren.
Det var akkurat da han ble hekta. Om Springsteens Pete
Seeger-prosjekt. Om alle konsertene guttegjengen har
veert pa rundt hele Europa. Wembley. Dublin. Miinchen.
Og ikke minst da The Boss dukket opp i Trondheim!

«HOLLYWOOD-DRAMA »

Tross sin unge alder har Aas en journal s& lang som en
80-aring, og sa innholdsrik som et «hvilket som helst
Hollywood-drama», som en av legene hans uttrykte det. I
dag er det nesten som en besettelse a prove a holde krop-
pen i gang og fatiquen mest mulig under kontroll.

- Kaffe, te? Jeg har ikke sukker til teen. Den slags pro-
ver jeg a holde huset fri for, sier Aas mens han skjserer
opp frukt pa kjokkenbenken.

Ut av vinduet sees naboens bondegard og skogkledde
aser sa langt gyet rekker. Om det kommer en bil forbi pa
veien, er det bare kjentfolk. Veien inn til husklyngen er
en sidevei til veien mellom Hommelvik og Selbu. For a
komme seg pa skolen matte ungene fra Mostadmark ha
maksitaxi frem til hovedveien, der skolebussen gikk. I
disse traktene lpp han ubekymret rundt med lillebroren
og naboungene, inntil en hgstdag i 1995.
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Venstre lunge fjernet.

Yrke: Lzrling innen kontor- og
administrasjonsfag

HOVEN HALS
Halsen til atte ar gamle Kenneth hadde begynt & hovne
opp. Kunne det veere fettkjertler, som han hadde hatt
noen av for? Da det omsider ble undersekt, fant legene
svulster. P4 varen aret etter ble det konstatert lymfe-
kreft. I lppet av fa dager fikk han apen biopsi, svulstene
ble fjernet. Hele den sommeren gikk med til cellegift-
kurer.

Det var toffe tak, han ble darlig. Men frisk, for sa a fa
tilbakefall aret etter. Det ble satt opp fire ukeslange ku-

«Heldigvis var det den
venstre, for den hoyre
lungen er storst. Det var

i hvert fall liu flaks.»

rer utover hesten i 1997 med pafolgende stralebehand-
lingijanuariig98.

Cellegiftbehandlingen gikk blant annet ut over hor-
selen, noe som har blitt en varig plage.

- Jeg var litt spent da jeg mette deg, sier Aas om da
han hentet meg pd Hommelvik stasjon og kjorte opp-
over i lia og innover i retning Selbu.

- I bilen sitter passasjerene pa siden med det oret



der horselen er darligst. Hadde du hatt en lys og svak
stemme, hadde jeg hatt vanskelig for a hore deg.

I det «beste» gret er det gresusen som regjerer. En
konstant pipelyd. Han prever a gjenskape den tynne,
lyse lyden.

TRENER FOR A HOLDE KROPPEN I GANG

Den kanskje verste skaden kom noen ar senere. Aas
var tolv ar og hadde begynt pd taekwondo, men det
gikk ikke s& bra. Det var noe i beinet, han klarte nesten
ikke & reise seg. Det viste seg at han hadde fatt bein-
kreft, som etter hvert forte til at han matte amputere
heyre bein over kneet. Kreften gjenoppsto etter det i
lungen, sa den ene lungen ogsa matte fjernes.

- Heldigvis var det den venstre, for den hgyre lun-
gen er stgrst. Det var i hvert fall litt flaks.

Aas stopper noen ganger opp a snakke, blir andpus-
ten, ma ta en liten pause for han fortsetter den lange
historien om sykdomsforlgpet, treningen, forholdet til
Nav og de forskjellige konsekvensene kreften har gitt.

Han beveger seg lett, men litt haltende rundt pa
kjokkenet, serverer frukten, kaffe og te.

A holde vekten nede og kroppen i form er blitt en
fast rutine na. Han kom godt i gang ved hjelp av foren-
ingen Ung Kreft sin treningsgruppe Sjukt sprek etter
en darlig periode med mye vondt i kneet og noen kilo
for mye.

- Jeg har fatt et helt nytt liv etter at jeg begynte der.

Med én fot, én lunge og en vanskelig nakke méa treningen

«Det
blir leu
at foten
ikke sit-
ter godt
nok fast
i hylsa,
den gar
litt opp
og ned.»

tilpasses. Det er viktig 4 oppnéa helhetlig styrke, smidig-
het og balanse i kroppen, forklarer han.

- Jeg har blitt veldig opptatt av sunnhet og trening.
En besettelse, ja, kanskje, men jeg kjenner hva det gjor
med kroppen.

Treningene minimerer ettervirkningene av kreften.

- Uten trening stivner nakken, jeg far hodepine, og
fatiguen blir verre. Kroppen fungerer ikke.

Helsen har na stabilisert seg, men det er ogsé et
stort poeng 4 unngé sykdom som for eksempel lunge-
betennelse, som lett kan oppsta.

«Malet mitt er @ komme
opp i 50 prosent jobb.»

- En hensikt med treningen er ogsa & kunne veere
mest mulig til stede for mine neermeste, sier han.

EN STOTTE I SPREK SAMBOER
Aas er fast bestemt pé at livet gar videre, og at det skal
leves s& bra som mulig.

Pa veggen i stua henger et lite bilde av Aas og sam-
boeren. I stua i det moderne huset er det ogsa leker.
Samboeren har et barn pa fire ar.

De traff hverandre via nettdating. Han lyser opp nar
han forteller hvordan det plutselig ble full klaff da han
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egentlig hadde gitt opp nettdating.

- Jegvar sd letta da vi mottes og hun ikke var
en sann som likte 4 ga pa kafé, forklarer han
ivrig.

Det var pa vinteren i 2017. Sist vinter flyttet
hun inn med barnet. Hun er glad i & ga tur, det
gir Aas drahjelp. Han forteller om skogsturer de
har veert pa, og om etappen i St Olavsloppet han
nylig deltok i. Fra Vikhammer til Stjgrdal. 25 km
med handsykkelen.

- Jeg kjente den i brystkassa dagen etter, ja.

SLASS FOR JOBBEN
Kenneth Aas har fatt bremset ned utdannings-
lgpet kraftig som fplge av alle rundene med syk-
dom. N4 er han leerling pa Nortura, i kontor- og
administrasjonsfag. Han er fast bestemt pa a fa
pa plass et arbeidsliv.

- Jeg vil jo delta i samfunnet, men det har
veert en kamp 4 fa det til.

Nar man har redusert arbeidsevne, og bare
kan jobbe noen timer i uka, blir det et gkono-
misk tapsprosjekt, forklarer Aas.

- Man far jo jobbe, men med redusert og noe
ustabil arbeidsevne er det vanskelig & fa jobb, og
nér da Nav attpétil trekker ned i trygd, tar vekk

«Livet forandrer seg jo
nar man mister en fot,
men det stopper jo ikke
opp. Man skal videre.»

bostette og andre stonader, si er den lille lgnna
man far pa jobb, med pa at man gar flere tusen i
minus. Og med gjeld, hus og hjem si sier det seg
selv at da blir det trygd i stedet for jobb, da.

Men til slutt fikk han Nav med pa laget, og na
jobber han uten a tape pa det.

- Malet mitt er & komme opp i 50 prosent.
Jeg jobber tre dager i uka, femtimersdager. De
to andre dagene ma jeg ha til trening. Uten det
ene klarer jeg ikke det andre. Jeg blir for sliten.

Alle motene med helsevesenet og trygde-
vesenet har gitt mange erfaringer. Tilpassing og
oppfelging av protesen er en egen historie, som
har veert preget av kamp.

Ved amputasjonen i 2000 ble foten sydd pa
med ankelleddet foran, paA den plassen kneet
var.

Han setter seg pa en kjokkenstol og bretter
opp buksa for & vise frem den kompliserte pro-
tesen. Foten som star bak frem, far stotte i en
egen hylse i protesen.

LIVSVIKTIG: Kenneth Aas trener to dager i uken og jobber tre. Uten det
ene klarer jeg ikke det andre, forklarer han.
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- Du ser her. Det blir lett at foten ikke sitter godt nok
fast i hylsa, den gar litt opp og ned.

A lage protese tilpasset dette krevde ekspertise pa
heyt niva. Men protesen ble ikke godt nok tilpasset, han
fikk ikke fysikalsk oppfelging, og dette bremset trenin-
gen for & kunne ga ordentlig.

- Salenge du er syk, far du alt mulig av det beste, men
etterpa gir dem bare blaffen, du er overlatt til deg selv.

LIVET GAR VIDERE
Men Kenneth Aas har heller mast og veert vrang og
blitt sinna enn & sl seg til ro med det han har fatt av
oppfolging. Han oppsekte selv eksperter pa proteser i
Bergen, det stedet de er flinkest, ifolge ham selv.

Tennene er en egen historie. Jekslene ble gdelagt av
cellegiften han fikk som tolvaring, da han hadde bein-
kreft. Han maétte til private spesialister som Nav ikke
kunne dekke. Det ble fryktelig dyrt. Na sliter han med
skjevbitt.

- Strengt tatt var jo skaden pafert av behandlingen.
Men det er klart, hadde jeg ikke fatt cellegift, hadde jeg
ikke levd, understreker han.

- Ja, vi har et fantastisk velferdssystem. Hadde jeg
ikke veert fodt pa denne gylne grein, hadde jeg veert
dau for lengst. Men nar man har levd i dette systemet i
mange ar, kan man fa gra har av byrakratiet.

Aas har hatt mye kontakt med Nav i strevet med & fa
leve et s normalt liv som mulig. Han har behov for til-
passet bil, tilpassing av protesen, tilpasninger i huset,
vil fa til 4 jobbe.

- Livet forandrer seg jo nar man mister en fot, men
det stopper jo ikke opp. Man skal videre.

Til nye skytterstevner og nye Springsteen-konser-
ter. Gjerne jobb nar leeretiden er over neste ar.

Levva livet, som de synger i Trendelag. m

FLES MER I
om polynevropati etter cellegift pa s. 34
om munnhuleproblemer i forbindelse med kreftbehandling pa s. 84
om veien tilbake til arbeidslivet pa s. 40

LANDLIGE OMGIVELSER:
Kenneth Aas’ hjembygd'lig-
ger mellom Hommelvik og
Selbu i Trondelag. Her er
det rik tilgang pa natur,noe
som passer ham godt.

ol !
bl




Lindring av N

POLYNEVROPATI
ETTER CELLEGIFT

En vanlig seneffekt etter kreftbehandling er
cytostatikaindusert perifer polynevropati (CIPP).
Denne artikkelen redegjgr for en tverrfaglig
tilneerming til lindring av CIPP.
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ytostatikabehandling mot
C kreftsykdom involverer bruk
av en rekke saerlig toksiske le-
gemidler (1). Cytostatika retter seg for
det meste mot 8 hemme DNA-replika-
sjonen i definerte faser der tumorcel-
ler er mer sarbare enn friske celler.
Til tross for at kreftforskning
har veert et enormt satsingsomrade
gjennom mange ar, har man sa langt
ikke klart & pavise store forskjeller
mellom kroppens friske celler og
kreftcellene. Dette medferer at cy-
tostatika som behandling kan ha en
betydelig bivirkningsprofil (1).

VARIERENDE ALVORLIGHETS-
GRAD

Langtidsoverlevelsen, pa fem ar eller
mer etter diagnosetidspunktet, er i
dag pa mer enn 65 prosent blant alle
kreftpasienter (2). Disse tallene skyl-
des forst og fremst bedre behandling.

Men fremskrittene innen onko-
logi har dessverre ogsa en ulempe i
form av ulike seneffekter for pasien-
tene. Cytostatikabivirkninger ram-
mer forst og fremst celler med hgy
delingsaktivitet, som hud, slimhinne
og benmarg, og ikke-tverrstripet
muskulatur og nevroner.

I relativt nyere kreftbehandling
benyttes ogsd taxaner, vinkaalka-
loider og platinumforbindelser som
cytostatika. Dette er stoffer som har
en direkte toksisk virkning pa peri-
fere nerver (2). Disse stoffene brukes
i behandlingen av de vanligste kreft-
sykdommene. Pasienter med lunge-
kreft, lymfekreft, beinmargskreft,
blodkreft, bein- og blgtvevskreft,
brystkreft, testikkelkreft, mage-/

tarmkreft og gynekologisk kreft risi-
kerer bivirkninger fra stoffene.

De ulike seneffektene har varier-
ende alvorlighetsgrad. Noen kan veere
livstruende, mens andre, som perifer
nerveskade, har mindre alvorlige, men
likevel sveert plagsomme symptomer
og kan fore til lavere livskvalitet (2).

KAN BLIKRONISK

CIPP kan oppstd akutt under cyto-
statikakur, enten midt i eller i noen
tilfeller etter avsluttet behandling.
Symptomene er som regel avtakende
(3). Hos noen kan det imidlertid bli
en kronisk tilstand. Studier viser at
en tredel av pasientene som blir ram-
met, sliter med plagene i flere ar.

CIPP kan gi smerter fra nerver i
leggen, prikking og nummenhet i fot-
sale og hender, nedsatt sensibilitet
og balanse (3). Det kan ogsa oppsta
gresus, nedsatt hersel og autonome
forstyrrelser (4).

CIPP er definert som skade pa pe-
rifert nervesystem. Forskning viser
at 85-95 prosent av pasienter som
fikk cytostatikabehandling i form av
oxaliplatin, fikk nerveskader, 45-98
prosent fikk nerveskader av cispla-
tinbehandling, og 57-98 prosent fikk
nerveskader av vincristinbehand-
ling. Av disse hadde 20 prosent ster-
ke symptomer og 51 prosent milde
symptomer (4).

Nevropatiutviklingen er forst og
fremst doseavhengig (5). Hvor hardt
pasienten rammes, kan imidlertid
ogsd veere genetisk betinget fordi
evnen til nedbrytning av cytostatika
er individuell, det kan veere alders-
betinget fordi hgy alder kan medfere

NOKKEL-
ORD

HOVED-
BUDSKAP

DOIl-nummer:
10.4220/
Sykepleiens.
2018.71857
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axontap, og det kan pévirkes av andre
nervesykdommer og/eller sykdom-
mer som diabetes og alkoholisme (3).
Det er viktig & understreke at pro-
gresjon og residiv av tumor kan fore til
liknende symptomer fra nervesyste-
met som CIPP (5). En slik mistanke ma
til enhver tid avklares med behand-
lende lege for diagnosen CIPP stilles.

SYKEPLEIETILTAK VED CIPP
Kreftpasienter star overfor en rekke
utfordringer i mote med sin kreftsyk-
dom (6). Sykdommen gar gjennom
ulike faser og pavirker pasientenes
liv pa flere omrader. De mé laere seg
a leve med en skremmende diagnose,
gjiennomga avansert behandling, ut-
sta bivirkninger og handtere redselen
for tilbakefall og til og med deden.

Ved siden av dette ma langtids-
overlevere laere seg a leve med senef-
fekter som avansert kreftbehandling
kan fore til (6). Cytostatikainduserte
senskader kan bidra til & redusere
livskvaliteten kraftig og gi smerter og
plager (3).

INFORMASJON

I mgte med pasienter som har blitt
behandlet med nevrotoksiske stof-
fer, er det viktig at helsepersonell
er oppmerksomme pé risikoen for
utvikling av CIPP (3). Sykepleier bor
ettersperre den typen symptomer og
tegn som CIPP kan gi.

Erfaring viser at mange pasienter
vegrer seg for & fortelle om plagene
sine. De har gjerne en redsel for at
symptomene kan indikere progre-
sjon eller residiv av selve kreftsyk-
dommen.

Sykepleier har et undervisende
ansvar (7). God og tilpasset informa-
sjon til pasienter som star i fare for
4 utvikle, eller allerede har utviklet,
CIPP, kan i mange tilfeller avdekke
pasienters misoppfatninger og reds-
ler (8). Det kan tenkes at god kunn-
skap og informasjon om tilstanden i
seg selv kan dempe smerte eller pla-
ger fra CIPP.

KARTLEGGE SMERTEN
Imgte med pasienter som har smerter
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som fplge av sin CIPP, ma sykepleier
forst og fremst kartlegge smerten (9).
Sykepleier er avhengig av & vite smer-
tens lokalisasjon, intensitet og varig-
het for & lindre den.

For pasienten kan ogsa kartleggin-
gen bli et hjelpemiddel til & bevisst-
gjores pa hva som forsterker eller
lindrer plagen (9). Gode hjelpemidler
for kartlegging av smerter generelt er
utarbeidede skjemaer som Edmon-
ton Symptom Assessment System
(ESAS) symptomskjema, Visuell Ana-
log Scale (VAS), Numeric Rating Scale
(NRS) smertevurderingsverktgy og
smertekart.

Det er ogsa utarbeidet valide og
reliable sporreskjemaer for selvrap-

«Mange pasien-
ter vegrer seg
for & fortelle om
plagene sine.»

portering av symptomer pa CIPP, slik
som Scale for Chemotherapy-Induced
long-term Neurotoxicity (SCIN), Euro-
pean Organisation for Research and
Treatment of Cancer (EORTC) QLQ-
CIPN 20 og Functional Assessment of
Cancer Therapy / Gynecologic Onco-
logy Group-Neurotoxicity (FACT/COG-
Ntx-13) (3).

SCIN har seks spersmal, er utviklet
i Norge og kan brukes fritt. Dessverre
er det ingen spgrsmal om motorisk
funksjon i SCIN. Verken EORTC 20
CIPN eller FACT/COG-Ntx-13 forelig-
ger i godkjent norsk oversettelse (3).

Legen kan ordinere smertestillen-
de medikamenter. Sakalte non-steroi-
dal anti-inflammatory drugs, NSAIDs,
har lite eller ingen effekt. Derimot kan
antiepileptika, antidepressiver, lokal
anestesi og opioider gi lindring (10). Li-
dokain 5 % har vist god lindring pé lo-
kalisert nevropatisk smerte og kan pé-
fores av pasienten selv ved behov (10).

Sykepleier kan ogsa utfere ikke-
medikamentelle tiltak for & lindre pa-
sientens smerte (9). Perifer hemming

av nociseptive impulser ved massasje,
elektrisk nervestimulering via TNS
og/eller varme- eller kuldebehandling
kan ha god lindrende effekt (9).

LIVSKVALITET

CIPP medfprer ikke bare plager i form
av smerte. Nummenhet i hender og
fotter, nedsatt muskelkraft, hevelse
og prikking kan begrense pasientens
funksjonsevne i dagliglivet betrakte-
lig. T tillegg pévirkes sevnkvaliteten
negativt (4).

Slike begrensninger og plager kan
fore til depresjon og angst. Selv om
CIPP er et omréade det er relativt lite
forskning p4, ser man klare sammen-
henger mellom livskvalitet og uttalt
CIPP (4).

Sykepleier kan bidra til & bedre
pasientens livskvalitet ved a kartlegge
hvem vedkommende er, og hva han
eller hun er opptatt av (11). Graden av
mobilisering ma avklares, og pasien-
tens avhengighet av andre méa begren-
ses sa langt det lar seg gjore (11).

Sykepleier ber ha kjennskap til
aktuelle hjelpemidler som dropfot-
skinne, ganghjelpemidler og «knap-
peknepper» og kunne informere om
og veilede i bruken av disse.

Dersom pasienten utvikler alvorlig
grad av CIPP, kan behandlende lege
redusere dosen av de nevrotoksiske
cytostatikaene i behandlingsprogram-
met (4). Dette vurderes ngye i hvert
enkelt tilfelle, da et slikt tiltak kan
komme til & péavirke kreftbehandlin-
gen negativt (1).

FYSIOTERAPI
Dersom pasienten plages av sympto-
mer fra CIPP, kan sykepleier i samrad
med lege henvise til fysioterapeut.
Annen alvorlig tilstand som kan gi
liknende symptomer, ma som nevnt
veere utelukket. Hos fysioterapeut kan
pasienten fa ikke-medikamentell be-
handling av sensomotoriske utfall og
smerter. Utbredt CIPP kan gi rett til
stgnad for behandling hos fysiotera-
peut etter folketrygdeloven § 5-8 (12).
Tilbakemeldinger fra pasienter
i klinikken viser at de meter en del
usikkerhet vedrgrende CIPP hos



PRIKKING: CIPP kan gi smerter fra
nerver.i leggen, prikking og.nummen-
het i fotsale-og hender, nedsatt sensi-
bilitet og balanse. Foto: Erik M. Sundt

fysioterapeuter. Dette kan forklares
med at det er lite dokumentert forsk-
ning innen feltet. Dette er muligens
grunnen til at det i liten grad har veert
tradisjon blant norske leger for & hen-
vise disse pasientene til fysioterapeut.

Anerkjente leerebgker innen fy-
sioterapi og medisin omtaler fysio-
terapi ved perifer polynevropati ge-
nerelt (13-14). Tiltak som anbefales,
er ulike former for sansemotorisk
stimulering/trening og sirkulasjons-
fremmende tiltak, for eksempel
massasje, aktive ovelser, styrketre-
ning, leddmobilisering, muskeltgy-
ninger, balansegvelser, elektroterapi
og akupunktur. Malet for tiltakene
er & forhindre kontrakturer, dempe

«Det er viktig

at pasienten far
et hjemmetre-
ningsprogram. >

smerter og gke blodsirkulasjonen.

Disse tiltakene gar igjen i den spar-
somme forskningslitteraturen som
finnes, og som vil bli naermere om-
talt. En kan ogsa leere litt om mulige
lindrende effekter av fysioterapi ved
CIPP gjennom 4 lete i litteratur som
omhandler perifer polynevropati ved
andre sykdomstilstander (15).

TERAPEUTISK MASSASJE
Det er velkjent at massasje og lett mo-
bilisering av leddene lindrer plagene
ved diabetisk perifer polynevropati.
Slik behandling har ogsé vist seg & ha
effekt hos en pasient med CIPP i en
kasusrapport (16). Massasje og lett
leddmobilisering, ogsa kalt terapeu-
tisk massasje, kan fremme sirkulasjo-
nen, lindre smerte gjennom stimule-
ring av sensoriske nervefibre og bedre
de biomekaniske forholdene.

Iden nevnte kasusrapporten ble det
malt temperaturgkning i huden som
tegn pa okt sirkulasjon, og pasientens
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smerteskar sank betydelig. Forfatteren
diskuterer en hypotese om at den
pavisbare okte sirkulasjonen kan
paskynde den naturlige reparasjons-
prosessen ved CIPP (16).

Selv om det er fysioterapeuter som
tradisjonelt behandler med massasje i
Norge, er det, slik vi ser det, ingenting
i veien for at sykepleiere og andre hel-
searbeidere kan gi massasje til en pa-
sient med CIPP. Kontraindikasjon er
okte smerter og/eller ubehag.

AKTIVE OVELSER

Basert pa en grundig funksjonsun-
derspkelse av den enkelte pasienten
bor fysioterapeuten igangsette et tre-
ningsopplegg. Dette treningsoppleg-
get ber inneholde styrkegvelser, ba-
lansegvelser og teyninger.

I tillegg kan det veere fornuftig a sti-
mulere omradene med nedsatt folelse
med for eksempel en piggball, fotrulle
eller liknende (15). Det er viktig at pasi-
enten far et hjemmetreningsprogram,
da det méa en viss mengde trening til
for effekt kan oppnas (15).

Det er nylig gijennomfert to rando-
miserte, kontrollerte studier som viste
positiv effekt av fysisk trening pa bade
symptomer og fysisk funksjon (17-18).

ELEKTROTERAPI OG
AKUPUNKTUR

Tiltak som transcutan nervestimule-
ring (TENS) og akupunktur er kjent for
& ha effekt pa nevropatiske smerter,
men det er fa studier ved CIPP (9-19).

HEVELSESDEMPENDE TILTAK

Som fplge av skadene CIPP gir pa au-
tonome nervesystemer, kan pasienten
plages av hevelser, noe som igjen gker
smerteopplevelsen.

Klinisk erfaring viser at CIPP kan gi
lokale hevelser, noe som igjen synes &
oke smerteopplevelsen. Bruk av kom-
presjon i form av stgttestromper eller
hansker kan ha en lindrende effekt.

Et annet tiltak som kan tenkes &
pavirke bade en eventuell hevelse og
smerter, er kinesiotaping. Dette til-
taket preves for tiden ut pa enkeltpa-
sienter ved Radiumhospitalet og viser
noe lindrende effekt.
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ANDRE AKTUELLE
HELSEARBEIDERE
Ortopediingenior

Her kan pasienten for eksempel f3 til-
passet ulike typer skinner (orthoser),
trykkavlastende saler og spesialsko et-
ter henvisning fra lege.

Ergoterapeut

Pasienten kan fi hjelp til All Daily
Living-trening (ADL) og anskaffelse av
hjelpemidler. Varmehansker og varme-
sokker kan spkes om, og hjelper mange
av dem som plages av kuldefplelse.

Fotterapeut

Ved alle former for nummenhet og
nedsatt funksjon i fottene er det vik-
tig med god pleie av fottene. En auto-
risert fotterapeut kan hjelpe pasien-
ter med CIPP.

OPPSUMMERING

@kt langtidsoverlevelse blant kreft-
pasienter gir gkt forekomst av senef-
fekter. En av disse er CIPP, som bade
pavirker pasientens funksjon i daglig-
livet og medferer smerter.

Sykepleier som star pasienten neer,
har en unik mulighet til & fange opp
plager fra og symptomer pa CIPP.
Gjennom et neert samarbeid med fy-
sioterapeut og andre helsearbeidere
kan en rekke tiltak iverksettes for lind-
ring og mestring av plagene.m
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dag er det mange som overlever
I kreftbehandling, og som skal

tilbake til en normal arbeids-
hverdag. Men hva er normalt etter
mange maneder med toff behandling
som gir deg usynlige senskader som
du ma leve med? I denne artikkelen
vil jeg belyse noen dilemmaer rundt
tilbakefpring i arbeid etter kreftbe-
handling og samtidig se pa hva som
skal til for & lykkes med dette.

KREFTBEHANDLINGENS
PARADOKS

De som opplever & fa en kreftsykdom
i arbeidsfor alder, er i en sarstilling
i og med at de starter sykmeldings-
aret med normal fysisk funksjon og
god arbeidsevne. For mange kommer
diagnosen som et sjokk. Det er et pa-
radoks at det er selve behandlingen,
det som skal gjore dem friske, som
forer til redusert funksjonsevne og
dermed nedsatt arbeidsevne.

Mange gir gjennom langvarige
behandlingsforlep med operasjoner,
stralebehandling, cellegift og hor-
monbehandling, som er sa toffe at de
skader kroppen pa mange ulike vis.
Nar et ar har gatt og retten til syke-
penger opphorer, er mange pa sitt al-
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ler sykeste eller har sa vidt begynt pa
den lange veien tilbake til en normal
hverdag og jobb.

Det er ogsa na forventningene fra
den sykes omgivelser endrer seg, og
kravene om at livet skal vaere som
for, kommer snikende. Det er mange
kreftoverlevere som opplever at de-
res fysiske funksjon og arbeidsevne
ikke samsvarer med de forventnin-
gene som helsepersonell og Nav har

«Det som skal
gjore dem
friske, forer
til nedsatt ar-

beidsevne.»
m

etter endt kreftbehandling. Dette
kan i seg selv bli et hinder for tilba-
keforing i arbeid.

NAV-SYSTEMETS KOMPLEKSITET
Min erfaring er at mange avdem som
har gjennomgatt en langvarig kreft-
behandling, har hatt lite kontakt

med Nav og arbeidsgiver under selve
behandlingsforlgpet. Sveert ofte blir
dialogmete 2 (etter 26 ukers sykmel-
ding) avlyst.

Dette forer til at det er lite kom-
munikasjon og dermed lite infor-
masjonsflyt mellom den sykmeldte,
Nav, fastlege og arbeidsgiver. Ifolge
flere jeg har veert i kontakt med i Nav-
systemet, er det ogsa sveert sjelden at
noen tar initiativ til et dialogmote 3
pé slutten av sykmeldingsaret.

Nar informasjonsbrevet om opp-
hor av sykepenger kommer i posten
etter 39 uker, kan dette virke som et
sjokk for den som er sykmeldt. Disse
standardbrevene fra Nav er ment
som ren informasjon, men min er-
faring er at de for mange er en kilde
til frustrasjon og skaper en redsel for
hva som skal skje videre.

Reglene er mange og kompliserte.
Mange opplever at overgangen fra
sykepenger til arbeidsavklarings-
penger (AAP) er veldig toff, og at den
kommer pa et tidspunkt hvor man
fremdeles befinner seg i en sarbar
situasjon. Det er kanskje derfor
mange opplever mgtet med Nav som
overveldende. Det er lett a fole pa en
avmakt som individ i mote med et sa



stort og komplisert system som det
Nav er. I tillegg kommer skammen
snikende, skam over plutselig & be-
finne seg i en situasjon der man er
avhengig av Nav.

Skjevheten i styrkeforholdet mel-
lom den ansatte i Nav og den syk-
meldte er enorm, noe som fgrer til
at vedkommende gjor alt for & passe
inn i deres system. Det er stor sjanse
for at han eller hun kjenner pa en
eksistensiell frykt og foler at livet
ikke lenger er i egne hender, men i
hendene til ansatte p4 Nav og deres
vedtak.

FORVENTNINGSDILEMMAET
Mange kreftoverlevere jeg har mott,
forteller om et lite dilemma som jeg
tror vi ma snakke mer om. Som nevnt
over skjer det noe med forventning-
ene til dem som er rundt, bade innad
i familien, hos arbeidsgiver, i helse-
vesenet og i Nav, straks behandlin-
gen er over. Det er en forventning om
at na er krisen over, og du skal leve og
fungere som for.

Mange beskriver det som at luften
gar ut av ballongen. Du mobiliserer
mye i lgpet av behandlingsperioden,
men sa blir det stille, og kravene om

a veere som for kommer snikende. I
tillegg skal du takle angsten for tilba-
kefall og ikke minst kontrollene pa
sykehuset, som blir som et slags opp-
gjorets time. Midt i denne frykten
for fremtiden og alle forventningene
som skal innfris, tenker jeg at det
skal noe til & fole seg «normal».

Det er nemlig nar kreftbehandlin-
gen er over, at jobben starter med a
definere hvordan veien blir videre.

«Mange opple-
ver motet med
Nav som over-
veldende.»

Ingen planlegger a fa en alvorlig syk-
dom i lgpet av livet. De fleste av oss
héper & slippe unna.

Nér livet nd engang ikke ble som
planlagt, ma man forst og fremst bru-
ke litt tid pa 4 bearbeide og akseptere
det som har skjedd. Sd ma det brukes
tid og krefter pa & finne en ny vei mot
malet, og noen ganger er det ogsa be-
hov for & redefinere mélet. For noen

tar dette kort tid, for noen tar det
lengre tid. Noen greier det uten hjelp,
andre trenger hjelp og statte pa veien.

Proba-rapporten viser at mange lyk-
kes med & komme tilbake i arbeid et-
ter kreftbehandling, men ikke alle (1).
Selv om jeg i denne artikkelen skal
fokusere pa hva som skal til for & lyk-
kes med dette, vil jeg gjerne si noen
ord til dem som pa grunn av en toff
kreftbehandling blir stdende uten-
for arbeidslivet. Kreftoverlevere skal
ikke skamme seg over at akkurat de
mistet arbeidsevnen i behandlings-
perioden. De har hatt uflaks. Det er
ikke deres skyld!

SUKSESSKRITERIER

Sa hva trenger en kreftoverlever av
oss andre? Hva kan du som jobber
i helsevesenet, bedriftshelsetjenes-
ten, Nav, fastlegen eller arbeidsgiver
bidra med?

Her kommer ti konkrete tips og
rad som vil gjgre deg som fagperson
til en bedre stottespiller for den som
skal tilbake i arbeid. Suksesskrite-
riene er bade erfaringsbaserte og
stetter seg pa forskning som er utfort
isenere tid av Brusletto og medarbei-
dere (2, 3).

[ PARADOKSET:
Mange er pa sitt aller
sykeste nar et lang-
varig behandlingsfor-
lop gar mot slutten.
Og det er gjerne da
omgivelsene begyn-
ner a forvente at

man skal komme
tilbake til jobb og et
normalt liv.
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TENK INDIVIDUELL
TILNARMING
Mennesker er forskjellige og
trenger forskjellige ting. Se
individet og ikke generaliser
kreftoverlevere som en grup-
pe. Det finnes ikke én lgsning
som passer for alle, siden bade
menneskene, sykdommene og
behandlingene er forskjellige.
A gjennomgd en kreftbe-
handling er en fysisk og psykisk
pakjenning. | tillegg skal mange
lere seg a leve med frykten for
tilbakefall. Det er viktig a skred-
dersy forlgpet for hver enkelt
person ut fra deres behov.

GRADVISTILBAKE | ARBEID
—TRINN FORTRINN
Ofte trenger arbeidsgiver
god informasjon om sen-
skader og at tilbakefering
i arbeid tar tid. Med god
forstaelse for dette vil
ogsa arbeidsgiver bli mer
tdlmodig i prosessen med
tilbakefering i arbeid. Tenk
pa opptrappingsplanen som
en trapp, ta trinn for trinn,
slik at kroppen venner seg
til den nye rytmen.

Mange gyver pa for fullt
og gar pa en smell. Dette
gir darlig  mestringsfe-
lelse og kan bli et hinder
for tilbakefering i arbeid.
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KOMMUNISER PROFESJONELT
Var nysgjerrig pa den enkelte
og still reflekterende sporsmal.
Bruk hva- og hvordan-setninger.
Ikke start setningen med hvorfor.
Hvorfor greier du ikke a jobbe?
er et anklagende spgrsmal som
det sjelden kommer noe godt ut
av. Sper heller: Hva trenger du na?
Hvordan skal veien din tilbake i
arbeid vare! Hva er det forste
skrittet? Hva skal til?

God kommunikasjon  ska-
per gode relasjoner og godt
samarbeid, noe som er vik-
tige suksesskriterier for a lyk-
kes med tilbakefgring i arbeid.

UNNGA PRESS, STRESS OG

HQOYE FORVENTNINGER
Progresjonskravet og strenge krav om
maloppnaelse kan virke mot sin hen-
sikt og veere et hinder for tilbakefering
i arbeid.Vi ma tilpasse systemet til den
enkeltes behov og ikke omvendt. Idet
vi som fagpersoner begynner a presse
pa med vare forventninger og krav,
gir vi samtidig signaler til den enkelte
om at vi ikke tror pa deres historie
om hvordan de har det etter endt be-
handling.

Jeg har opplevd mange ganger at
fagpersoner ikke forstar senskadene
og mistolker disse som darlig moti-
vasjon for @ komme tilbake i arbeid.
Dette blir i seg selv et stort hinder
for a lykkes med tilbakefgring i jobb.

TILBAKEF@RING | ARBEID TARTID
Det tar tid 3 fa igjen kreftene etter en
lang og teff behandling som bryter ned og
skader kroppen. Den enkelte ma bli kjent
med seg selv pa nytt og gradvis bygge seg
opp igjen fysisk og psykisk. Huskeregelen
for a lykkes er riktig tilbake og ikke nad-
vendigyis raskt tilbake.

Hyvis alle parter aksepterer at dette er
en prosess som noen ganger tar litt tid, er
det lettere a bruke energi og krefter pa
faktisk a kunne jobbe i stedet for a bruke
energien pa at man ikke mestrer det slik
andre forventer at man burde. Idet den
sykmeldte ikke opplever seg trodd og for-
statt, oppstar det en dragkamp som kun
blir et hinder for tilbakefgring i arbeid.

TILRETTELEGGING OG
FLEKSIBILITET

Kartlegg mulighetene for tilret-
telegging og fleksibilitet i jobben.
Jeg har mange ganger vart over-
rasket over hvor utrolig fleksible
mange arbeidsgivere kan vere.
Det kan dreie seg om kortere
arbeidsdager, muligheten til 3
styre egne arbeidsoppgaver,
hjemmekontor, & utfgre andre
oppgaver, skjerming i tilfelle ut-
mattelse, mikropauser i lgpet
av dagen, og si videre. Jo mer
fleksibilitet, desto hayere blir
arbeidsevnen. Tilrettelegging og
fleksibilitet er ekstra viktig for
dem som opplever stor grad av
utmattelse etter kreftbehandling.




KARTLEGGING AV FUNKSJON OG
MESTRINGSSTRATEGIER

Det er veldig viktig at fastlegen eller andre ak-
terer gjor en god kartlegging av bade fysisk og
kognitiv funksjon samt psykisk helse og mest-
ringsstrategier. Dette gjor at man lettere kan
vite hvor man befinner seg i forlgpet, og hvor
veien gar. Det hjelper ikke bare & vite hvor man
skal, man ma ogsa vite hvor man er; for 3 finne
riktig vei. Det er rett og slett litt som 4 sette en
kompasskurs.

En enkel mate a kartlegge dette pd er a fa
den sykmeldte til a beskrive hvordan vedkom-
mende mestrer dagligdagse aktiviteter i lgpet
av en 24-timersperiode. Denne kartleggingen
er essensiell for at Nav skal kunne ta en be-
slutning om eventuelle arbeidsavklaringspenger.

ARBEIDS- OG INKLUDERINGSBE-
DRIFTER (TIDLIGERE ATTFORINGS-
SENTRE)

De som har en arbeidsgiver a komme til-
bake til, lykkes bedre, da det er lettere 3
komme gradvis tilbake i en jobb man al-
lerede har.| tillegg er det bra a kunne flyte
pa erfaring og slippe a lzre noe nytt hvis
man for eksempel strever med utmat-
telse.

Ver derfor ekstra oppmerksom pa
dem som ikke har et arbeidsforhold a
komme tilbake til. De vil trenge mer stotte
og veiledning i prosessen med a komme
tilbake i arbeid. Da kan det vare nyttig 3
fa bistand fra en arbeids- og inkluderings-
bedrift som kjenner jobbmarkedet godt.
De kan i tillegg folge tett opp over tid og
vaere en god stgtte pa veien tilbake i arbeid.

KARTLEGGING AV SENSKADER

Mange opplever senskader i ulike grader og
former som felge av kreftbehandlingen. Det
er generelt lite bevisstgjering og kartlegging
av dette. Siden mange av disse senskadene
er til hinder for arbeidsdeltakelse, er det vik-
tig at dette kartlegges etter endt behandling,
og folges opp. Kanskje finnes det behandling,
mestringsstrategier eller rehabilitering som
kan bedre disse skadene, kanskje ikke.

Et eksempel pa en senskade er fatigue,
det vil si utmattelse. Dette er en senskade
som har stor innvirkning pa arbeidsevnen til
den enkelte, da energinivaet ofte er lavt og
svingende. Kreftforeningen har mye god in-
formasjon om dette pa sine nettsider, kreft-
foreningen.no

REHABILITERING | SPESIALIST-
HELSETJENESTEN

Det finnes mange gode tilbud i pri-
marhelsetjenesten, men dette varierer
mye fra kommune til kommune. Hvis
ikke tiltak i primarhelsetjenesten er
nok, ma det informeres om tilbudene
i spesialisthelsetjenesten.

Det finnes ulike tilbud om rehabili-
tering med arbeid som mal etter kreft-
behandling. Disse tilbudene har en hel-
hetlig tilnaerming, og det utarbeides en
konkret handlingsplan om tilbakefaring
i aktiviteter og arbeid. Bade sykehus og
fastlege kan henvise til disse tilbudene.

Se mer info pd Helse Ser-Osts
nettsider om habilitering og rehabili-
tering, rehabinfo.no, eller ring rehabili-
teringstelefonen: 800 300 61.
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Etter behandlingen er mange av pasientene pa
sitt darligste, men da kan grensen for hvor lenge
man far sykepenger, naeerme seg.

v dem som rammes av kreft-
A sykdom for ferste gang, er

5-7000 i et arbeidsforhold,
ifolge tall fra Kreftregisteret.

Det er store variasjoner i hvor
stor grad kreftbehandlingen forer
til sykemelding og senere arbeidsav-
klaringspenger (AAP). Det kommer
frem i en underspkelse fra 2015 om
kreftrammede arbeidstakere og ar-
beidsnaerveer.

Noen pasienter er ikke sykemeldt
i det hele tatt, det gjelder i under-
kant av 1 av 10. Men i gjennomsnitt
er nesten 3 av 10 sykemeldt lenger
enn et ar, det vil si at de da har mattet
ga over pa AAP for de eventuelt har
kunnet ga tilbake til jobb.

To ar etter at de hadde fatt dia-
gnosen, var nesten 6 av 10 tilbake i
jobb. De som dede, og de som hadde
gétt av med pensjon, er ikke tatt med
iregnestykket.

Underspkelsen er bestilt av Nav,
som gnsker & vite mer om hvordan
arbeidstakere kan opprettholde kon-
takt med arbeidsstedet i sykdomspe-
rioden.

VARIERER MED KREFTTYPE
Hva slags kreftform, alder og yrke og
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hva slags behandling pasientene har
fatt, har mye & si for hvor lenge fravee-
ret fra arbeidslivet varer.

Type kreft har aller mest & si for
sykefraveeret. De med foflekk- og
hudkreft er minst sykemeldte. Hele
3 av 10 har ikke sykemelding i lgpet
av de forste to arene av sykdommen.
Blant menn med kreft i kjgpnnsorga-
ner er 15 prosent ikke sykemeldt de
forste to arene.

De kreftrammede som har det
hoyeste sykefraveret, er de med
kreft i pusteorganer, sentralnerve-
system og brystkreft, der 40-50 pro-
sent er sykemeldt og har havnet over
pa AAP nar to ar er gatt.

Behandlingsform har ogsa stor be-
tydning for sykefraveeret. De som far
bare kirurgisk behandling, far minst
fraveer, feerrest kommer over pa AAP-
ordningen og flest er i jobb etter to ar.

Cellegift alene eller i kombina-
sjon med stralebehandling gir hayest
sykefraveer. Av dem som har fatt slik
behandling, er 40-50 prosent i AAP-
ordningen etter to ar.

STOR FORSKJELL PA YRKER
I underspkelsen er det ogsa sett pa
forskjeller i sykefraveeret etter hvil-

ket yrke og arbeidsplass den kreft-
syke har. I yrker der arbeidstakeren
i stgrre grad kan bestemme tempoet
selv, blir det lavere sykefraveer. I slike
jobber kan man naturlig nok tilrette-
legge bedre. Den syke kan trekke seg
tilbake, eventuelt ha hjemmekontor,
fa andre arbeidsoppgaver i en perio-
de eller liknende tilrettelegging.

Iyrker med mye kundekontakt, el-
ler kontakt med elever eller studen-
ter, er det vanskeligere & veere «halv-
veis til stede». Der kan den kreftsyke
lettere fa darlig samvittighet og slite
mer med arbeidssituasjonen, og det
gir hoyere sykefraveer.

Iyrker med mye fysisk arbeid er det
ogséd vanskeligere & tilrettelegge, noe
som resulterer i hgyere sykefraveer.

IKKE PA BEDRINGENS VEI

Nesten 3 av 10 kreftrammede arbeids-
takere er altsa fremdeles syke nér det
har gitt to ar. Da er retten til full lenn
under sykefraveer for lengst opphort.
Har den kreftrammede veert igjen-
nom teff behandling som cellegift, kan
han eller hun veere pa sitt sykeste nar
trygdesystemet forventer at vedkom-
mende er pa bedringens vei. Mange
med kreft opplever senskader og



—
SJOKK:-Mange  kreftpa-
sienter tvinges-tilbakeifull
jobb-nar sykepengeperio=
den er over etter 248 da-
ger. Foto: Liv B. Johansen

komplikasjoner etter behandlingen,
eller spredning som gjor at perioden
som syk varer mye lenger enn et ar.

Slutten pa sykemeldingen kan
komme brétt pa.

Havard Aagesen var i 40-arene da
han fikk kreft i halsen. I boken Ingen-
mannsland forteller han om kontak-
ten med Nav da sykemeldingsperio-
den naermet seg slutten. Siden han
hadde jobbet 60 prosent, kunne han
ikke spke om & fa arbeidsavklarings-
penger videre. Det visste han ikke.

Aagesen hadde brukt mye krefter
pa & komme seg tilbake til jobb et-
ter cellegiftbehandlingen. I boken
forteller han om hvordan han hadde
funnet en god rytme med en hel ar-
beidsdag og tre halve dager i uka.
Men reglene er slik at hvis du jobber
mer enn 50 prosent, regnes du som
for frisk til 4 spke om AAP. (Se ogsa
Aagesens kronikk pa s. 144.)

DIALOG MED PLAN

Ilppet av det forste aret med sykemel-
ding skal kontakten med arbeidsgiver
veere via dialogmeter, hvis ikke ar-
beidstakeren er for syk for dette. Hen-
sikten er & legge en plan for hvordan
arbeidstakeren kan komme tilbake til

arbeidet, helt eller delvis. Erfaringer
er, ifplge Proba samfunnsanalyses rap-
port, at Nav ofte dropper & innkalle til
dialogmgter med kreftpasienter fordi
pasienten er i et behandlingslgp.

Havard Aagesen herte ikke noe fra
Nav for det var gétt nesten et ar. Det
kom derfor som en overraskelse at han
snart ville st uten inntekt. Alternati-
vet var 4 gd opp til 100 prosent, noe han
valgte. Det viste seg etter en stund at
dette ble for toft, til tross for godt sam-
arbeid med sjefen om tilrettelegging.

AAP dekker bare to tredeler av
inntekten opp til 6 G, noe som inne-
beerer et betydelig inntektstap.

Man kan ogsa ha gradert sykemel-
ding, det vil si at man finner en ord-
ning i samarbeid med arbeidsgiver
om 3 jobbe redusert. Selv. om man
jobber noe, vil ikke retten til syke-
melding vare lenger. Jobber man s&
lite som 20 prosent, regnes dagene
likevel som hele sykemeldingsdager.

I underspkelsen fra 2015 omta-
les dette som en ulempe. Forskerne
mener at en endring i regelverket
for graderte sykepenger og lengden
pa sykepengeperioden kunne gjore
det lettere for kreftrammede & jobbe
mer under behandlingsperioden.

OM UNDER-
SOKELSEN

Undersgkelsen er be-
stilt av Nav og utfert av
Proba samfunnsanalyse.
Tallene, som er hentet
inn fra Kreftregisteret,
gjelder alle arbeidsta-
kere med kreft i perio-
den 2000 til 2012.
Forskerne har intervju-
et |8 kreftpasienter om
deres arbeidssituasjon.
En rekke ngkkelper-
soner i Nav og helse-
vesenet med lang erfa-
ring med kreftpasienter,
blant andre kreftsyke-
pleiere, er ogsa inter-
vjuet.
Undersgkelsen er
publisert i 2015.

Det er Nav-kontorene som har an-
svaret for a fplge opp den sykemeldte
s lenge vedkommende mottar syke-
penger.

Forskerne skriver at det er et po-
tensial for at Nav kan bidra mer, seer-
lig nar det gjelder & bista med tilret-
telegging.

Kreftforeningen har jobbet for &
endre loveni flere ar. Deres forslag er
& opprette en tidskontoordning som
gjor det mulig & strekke sykepenge-
perioden opp til to ar.

- Vi gnsker ikke & utvide syke-
pengeordningen, men gjgre den mer
fleksibel for kreftpasienter og an-
dre med langvarig sykdom, sier Elin
Stoermann-Naess, fagansvarlig for
arbeidsliv i Kreftforeningen.

- Vi tror denne tilpasningen kan
bidra til at flere kreftpasienter kom-
mer tilbake til arbeidslivet etter be-
handlingen.

Ifplge Arbeids- og sosialdeparte-
mentet foreligger det ingen planer
om a endre reglene for sykepenger
eller AAP na.

Kilde: Rapporten «Kreftrammede arbeidstakere
og arbeidsnaervaer — muligheter og begrensninger» fra
Proba samfunnsanalyse fra 2015
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KREFTOVERLEVERE
om motet med Nav

De skulle hatt en bedre
evne lil a se det helhetlige
bildet av folks situasjon.

Det er klart at vi har verdens beste velferdssystem, det
er ikke tvil om det, men nar man har levd i det Nav-
systemet noen ar, blir man forundret over hvor stivbeint
KENNETH AAS, 30 AR og kronglete dezt era fa il enklentlng. DeE er akkurat som
Fikk lymfekreft og beinkrefc ~ ©m de gnsker a vri og vende pa alt for a gjore det mest

som barn. Han har en rekke  mulig vanskelig.
senskader etter behandlin-

gen, og andre helseskader. LES HANS HISTORIE PA SIDE 28 ‘6

Jeg er lei meg fordi
Jjeg ikke kan jobbe.

Jeg har hatt arbeidsavklaringspenger i ti ar.
Det vanlige er to ar.| sommer ble jeg ufar.

TURITINGELHOLM, 60 AR
Fikk kreft i tungen i 2008. Stralebehandling
har gitt mange komplikasjoner.

LES HENNES HISTORIE PA SIDE 74 66

Nav har veert en vel-
signelse oppi det hele.

Jeg motte null byrakrati, og saksbehandlerne laget aldri
problemer av alt som kunne blitt problemer. Da jeg ville
tilbake til jobb etter to og et halvt ar; sa Nav nei. De forsto
helsetilstanden min bedre enn jeg gjorde selv. Den eneste
utfordringen i mgte med systemet var kombinasjonen
PERNILLE NASHEIM, 49 AR fatigue og meldekort. Det ble et mareritt & skulle huske & f

Fikk livmorkreft i 2012 og sendt inn kortet i tide.
fikk lymfedem og fatigue

etter cellegiftbehandlingen.

LES HENNES HISTORIE PA SIDE 50 66

48  :etter kreften 082018 | sitater
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AN
crnue

Pernille Neesheim kjente seg skikkelig geeren da hun ba
om en hel mineds sykemelding. Det er seks ar siden na.
Hun er enn4 ikke tilbake i jobb.

TEKST INGVALD BERGSAGEL | FOTO ERIK M. SUNDT

n dag tidlig i mars 2013 - rett etter en krevende cel-

legiftkur — star Pernille Naesheim i stua hjemme péa

Krakergy utenfor Fredrikstad. Fra det nyrenoverte
funkishuset fra 1965 kikker hun ut over hagen. Hun ser et
mareritt.

BED PA BED
Nedenfor ligger bed pa bed i en bratt og omfangsrik skra-
ning. P4 baksiden er det mer hage. Det har blitt mye luking
de siste arene. N& skal nye vann- og kloakkrer legges. Mye
ma graves opp og hagen anlegges pa nytt.

Dette var dremmehuset hennes. Hun tenker: «Jeg kan
ikke bo her.»

FRA ENERGIBOMBE TIL VRAK

Arbeidsmengden fremstar som fullstendig uoverkomme-
lig. Men for den saks skyld: & komme seg fra sofaen til kjo-
leskapet synes ogsa umulig for Pernille Neesheim, som tidli-
gere tok en lgpetur minst tre ganger i uka.

Hun som alltid hadde veert proppfull av energi og pa-
gangsmot. En reiselysten, impulsiv og iibersosial selskaps-
arranger. Hun som like for hadde totalrenovert huset
sammen med mannen Arnfinn - revet det ned til stenderne
og baret lass pa lass med materialer opp den lange utenders-
trappa. Hun som samtidig jobbet fulltidsturnus som syke-
pleier og nettopp hadde tatt videreutdanning innen psykia-
tri. Hun som har bokhyllene fulle av velbrukte reiseguider
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fra Asia, av kokebgker og yogalitteratur.
Na kjenner hun seg som et vrak.

STORE INNGREP
Cellegiftkuren kom i kjglvannet av seks og en halv ukers sy-
kehusinnleggelse med en rekke storre inngrep.

Fjerningen av kreftinfisert livmor - med péafelgende
pangstart pa overgangsalderen — var na én ting. Fjerning
av 39 lymfekjertler i samme slengen grunnet mistanke om
spredning, var en annen.

Komplikasjonene etterpé krevde minst like mye. Blera
var blitt skadet under den forste operasjonen, noe som ikke
umiddelbart ble oppdaget. Blant annet ble tarmer loftet ut,
kontrollert og lagt tilbake. Slikt kjennes.

TING TAR TID
I dag er det over seks ar siden operasjonen. Neesheim er
enné ikke tilbake i jobb. For ting tar tid.

Det tok tid & bli innlagt og operert etter at kreften forst
var oppdaget. Sykehusoppholdet tok vesentlig mer tid enn
antatt. Sa tok det tid 8 komme i gang med cellegift.

Det som derimot har tatt aller mest tid - s& uendelig mye
mer tid enn forventet - er 8 komme seg opp og tilbake. For
hun har veert s& mye mer syk enn hun farst trodde.

SYK OG LYKKELIG
De fysiske pakjenningene av operasjoner og cellegift var



[l TIDEN DET TAR:
Pernille  Nasheim
har brukt lang tid
pa a ta inn over seg
hvor lang tid det vil
ta a komme seg etter
kreftbehandlingen.




PERNILLE NASHEIMS (FODT 1969) SYKDOMSHISTORIE:

Diagnostisert med Gjennomgikk
livmorkreft 23. juli. cellegiftkur, som
var ferdig i

Operert hesten 2012. februar 2013.

enorme. Likevel klarte hun gjennom det meste & holde seg
psykisk ovenpé. Hun var rett og slett lykkelig. Hun kom til
a overleve. Helt sikkert. Da kreften forst ble oppdaget i juli
2012, sa nemlig gynekologen at hun ville bli helt frisk.

Kreften sorterte antakelig under et av de mildeste stadi-
ene: 1a eller 1b. Hun ble forespeilet a veere tilbake i jobb om
to-tre maneder. Da fikk Pernille Neesheim en tare i gyekro-
ken. Hun hadde tross alt kreft, men tenkte det hele ville
veere over for det begynte.

INDRE OVERBEVISNING
Underveis innsa hun at tilstanden var mer alvorlig enn forst
antatt. At legene var bekymret for henne og ikke sikre pa at
det ville gé bra. En indre overbevisning holdt henne likevel
oppe, og hadde hun trodd at sjansen for a d¢ var overhen-
gende, ville nok alle smertene veert mye mer uutholdelige.

Under den aller siste runden med cellegift fikk hun i for-
bifarten spurt legen om det virkelig var stadium 1a eller 1b
hun hadde hatt.

«Du? Duvar 3¢, du», sa han.

Stadium 4. er som regel uhelbredelig.

OPTIMIST

Troen pa et liv etter kreften holdt henne giende gjennom
behandlingen. Troen pé rask restituering holdt henne ga-
ende i tiden etterpa. Da hun skulle fa sin forste sykemel-
ding, og ba om en hel méaned, folte hun seg skikkelig gaeren.
Syntes hun dro pé skikkelig. Fastlegen sa: «Dersom du kla-
rer 4 ga ned pa jobben din etter sommeren og si ‘hef’, sa skal
du veere forngyd. Du er pé det nivaet.»
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Erklzrt 100 prosent
ufer januar 2017.

Il SENSKADER:

Fatigue og lymfadem

Privat: Gift. Voksen datter fra
et tidligere forhold. Bor pa
Krakeray utenfor Fredrikstad.

Yrke: Sykepleier med videreutdan-
ning i kognitiv terapi og psykiatri.
Har ogsa drevet med klesdesign
0g massasje.

Pernille horte hva fastlegen sa, men trodde ikke pa hen-
ne. Hun fikk tre méneders sykemelding. At legen ikke ga
mer, skal ha veert for & beskytte henne mot a ga rett i dor-
ken. For legen forsto at dette kom til & ta tid. Tre maneder
var ingenting.

SMELLER IBAKKEN

En dag etter endt behandling star hun altsa der i stue-
vinduet og innser at hagearbeidet ikke vil bli gjort. Hun
har mer enn nok med & fa i seg naering. En merkedag er
da hun kommer seg ned til postkassen ved egen maskin.
En annen er da hun klarer & gé til Smertudammen - en
liten innsjo et par hundre meter fra huset. Turen tar
henne en halvtime. Det kjennes som en reise gjennom
Himalaya.

Gang pa gang gyver hun pa nar hun kjenner seg oven-
pa. Sa smeller hun i bakken. Kjenner ikke sin egen be-
grensning.

Fjerningen av lymfer har gitt henne lymfedem, og
resten av livet ma hun ga med kraftige kompresjons-
strompebukser. Tilstanden medferer stor risiko for
rosen - en form for akutt hudinfeksjon, ogsa kalt ery-
sipelas. For Neesheim introduserer tilstanden seg ved a
hogge til i korsryggen og bevege seg nedover beina. Der-
etter blir det som 4 ha ekstreme menssmerter kombi-
nert med en kraftig influensa. Frostrier og hgy CRP fol-
ger pa. Noen ganger mé hun legges inn pé sykehus.

Ved hver rosen-infeksjon ma hun uansett giennom en
tidagers antibiotikakur. Pa det meste far hun rundt atte
slike infeksjoner i aret. Atti dager pa antibiotika.




Il OM ROSEN

Ogsa kalt erysipelas, fra
gresk erythros — rad, og
pella — hud

Akutt, avgrenset beten-
nelse i huden

Sprer seg i de mer
overflatiske hudlagene og

lymfebanene

Medfarer blant annet
skarpt avgrenset, radt
utslett, varmeskning,
smerte, smme lymfeknu-
ter og feber

Personer med lymfadem
er spesielt disponert for

rosen
Kilder: SNL, Norsk Helseinformatikk

Il GRONN LYKKE: Hagestellet ble etter hvert en velsignelse for Pernille Neesheim, selv om hun

i perioder hadde mer enn nok med a komme seg fra sofa til kjgleskap.

FEMARSPERSPEKTIV
Fastlegen blir en redning i den harde tiden. Hun og Nees-
heim setter opp faste avtaler, som holdes uansett om det er
noe a ta opp eller ikke. Forst etter to ar kommer fastlegen
med en innrgmmelse: «Du skjgnner ikke hvor syk du har
veert», sier hun. «Du ber beregne fem ar for du begynner &
tenke pé hva du gjer med resten av livet ditt. Nar du begyn-
ner a kjenne at du likner pa den du var, da starter den egent-
lige restitusjonen.»

Det letter hjertet & hore. Samtidig er det en kalddus;j for
selvbildet: At ikke hun, av alle, skulle veere den som kom seg
raskt tilbake? At hun ma slite sd mye. Uforstaelig.

SELVBILDE I ENDRING

I mgte med realitetene har Pernille Neesheim mattet endre
og justere oppfatningen av seg selv flere ganger. Hun var jo
den som skulle klare seg. Energibunten som skulle komme
kvikt pa beina og tilbake i jobb.

Hun har me¢tt mange andre pasienter, som har veert
fryktelig redde for tilbakefall. Selv var hun ikke der. Trodde
hun. Likevel: Etter hver kontroll der hun far vite at kreften
ikke er kommet tilbake, gar hun rundt et hjgrne utenfor sy-
kehuset og griter et par minutter i god og sar lettelse. Psy-
kiske knuter hun ikke visste om, lgsner inni henne.

SAVNET ETTER SAMMENLIKNING
Det er et savn ikke & ha noen 4 identifisere seg med. Noen
som ser friske og raske ut pa overflaten, men som likevel
ikke klarer 4 komme tilbake!

I aviser og magasiner leser hun om lykkelige kreftoverle-

vende. Folk som har funnet en ny livsvei i mgte med sykdom
og motstand. Det er nesten for jeevlig. Det er jo det hun hé-
per pa for seg selv. Samtidig som hun kjenner i hver nerve i
kroppen hvordan hun ikke har noe a gi.

STORFORN@YD MED NAV

Det hjelper som sagt mye med en grepa fastlege. En som
ikke skriver ut sykemeldinger i hytt og veer. En medfplende,
ettergivende versjon hadde neppe hatt like mye troverdig-
het i hennes gyne.

Nav er ogsa en velsignelse oppi det hele. Helt fantastisk,
synes hun. I det forste Nav-metet fr hun beskjed om at hun
selv kun har én oppgave: «Dra hjem, og bygg opp helsa di!
Ring om det er noe. Resten fikser vi.» Hun meter null by-
rakrati. Saksbehandlerne lager aldri problemer av alt som
kunne blitt problemer.

Etter to og et halvt ar vil hun tilbake i jobb. Nav sier
nei. De forstar helsetilstanden hennes bedre enn hun gjer
selv. Der hun vil pushe p4, holder de henne tilbake. Noe hun
i ettertid innser var fornuftig.

FATIGUE OG MELDEKORT
Det er heller ikke snakk om tilfeldig flaks med saksbehand-
ler, for dem far hun tre av. Den eneste utfordringen i mote
med systemet er kombinasjonen fatigue og meldekort. Mot-
takere av visse tjenester ma nemlig sende inn et slikt kort til
Nav hver fjortende dag for & orientere om sin situasjon og
aktiviteter.

For Naesheim blir det et mareritt a skulle huske & fa sendt
inn kortet i tide. Hun fester lapper over alt pa strategiske
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steder i huset. Glemmer hun & sende inn, vil hun miste pen-
gene. Det er ikke sa greit nar utgangspunktet er 66 prosent
avnormal lgnn.

ET FORSOK PA A JOBBE

Etter et par ar forspker hun forsiktig & begynne & jobbe. Nav
og arbeidsgiveren, et distriktspsykiatrisk senter, ordner det
slik at hun kan veere pa jobb fire timer to ganger i uka, men
fremdeles motta arbeidsavklaringspenger.

Oppgavene tilpasses. Hun skal bare sortere i fagbibliote-
ket, lage undervisningsopplegg. Ta det veldig rolig i starten.
Hun blir utslitt av alt. M4 ta et hvileskjeer pa en kafé i lgpet
av den korte veien hjem fra jobb.

Hun forseker & trappe ned til en halv dag i uka, men far
fortsatt mye rosen-infeksjoner. Et optimistisk forspk pa
jentetur til London ender pa sykehus. Nok en runde med
rosen. I dag reiser hun ingen steder uten antibiotika i kof-
ferten.

VENDEPUNKTET

Neermere tre ar etter kreftbehandlingen kommer vende-
punktet. En erkjennelse. Hun skjgnner at hun mé tenke
smart og langsiktig. Som en toppidrettsutever. Stoppe for
hun blir helt tom.

Et av mange opphold pa Montebellosenteret i Ringsaker
byr pa en apenbaring. Til né var det fysisk aktivitet som
hadde fatt skylden for alle rosen-infeksjonene. Na far hun
hgre at det kan skyldes indre stress. Det treffer midt i ma-
gen.

Datteren Alva har i ettertid fortalt hvor vanskelig det var
a se pa at moren gjorde feil gang pa gang. Var overivrig. Kjen-
te hun energi i kroppen, brukte hun den opp og smalt rett
ned.
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DEN ENE SETNINGEN

Naesheim begynner & innse at aksept ikke er det samme
som resignasjon. Det & fa andre til & forsta tilstanden hen-
nes, blir ogsa viktig. Som sykepleier har hun tipset mang en
pasient om a lage seg en fast setning for a forklare sin situa-
sjon. Sa slipper de & bruke energi pa & finne opp kruttet hver
gang.

Na bruker hun metoden pa seg selv. Fatiguen synes ikke
alltid utenpa. Stadig fir hun here at hun ser ut som for:
energisk og frisk. Da bruker hun sin setning: «Jeg er i kjem-
pefin form, men det varer bare ikke sa lenge.»

Hun legger ogsa en brosjyre om fatigue igjen pa jobben,
etter & ha streket under de viktigste avsnittene som gjelder
henne.

ET EKSTREMT TABU

En dag kommer Nav med et forslag som for henne er eks-
tremt tabu: De vil hun skal si opp jobben og melde seg
ufpr. «Glem det!» lyder svaret. «Og ikke vag & nevne det or-
detigjen!»

Som sykepleier hadde hun alltid hatt stor respekt for
ufpre, men selv a skulle bli det? Det bryter med alt hun
trodde hun visste om seg selv. Og hvorfor er det Nav som
pusher? Er ikke de kjent for alltid & holde igjen? Presse folk
motvillig ut i arbeid?

Saksbehandleren understreker at man ikke gifter seg
med en status som ufer, og hjelper henne med & innse at
hun ikke er en skurk, selv om hun ikke er pa jobb. I januar
i 2017 drar hun ned til Nav og sier det hun aldri trodde hun
skulle si: «Kjgr i gang prosessen.»

Hun grater og grater, men bade mann og datter synes det
er kjiempefint. «Du er jo sa mye syk», sier de. To dager et-
ter at spknaden er sendt, kommer brevet i postkassa. Spk-




naden er innvilget. Den folelsen! Skuldrene synker fem
hakk. En helt annen ro driver inn over henne.

SORG OG SKAM

Pernille Naesheim har sine sma og store seire. Hosten 2017
klarer hun for fgrste gang & ga pa kino om kvelden. Ny-
lig har hun begynt & sykle til sine foreldre. Det er ikke s&
langt, men likevel. Fortsatt ma energien porsjoneres ut.
Ellers gar det galt.

Sorgen over alt det som ikke lenger er, har ogsa begynt &
slippe taket. Hun pleide a ha et stort og aktivt sosialt nett-
verk, og det har veert mye tap av relasjoner. Lenge hadde
hun en sterk folelse av a veere forlatt og mislykket, men hun
innser at livet hun lever nd, passer bedre til energiniviet.

SKAL TILBAKE
I dag er Neesheim hundre prosent ufer. Dagene fylles like-
vel opp.

En gang ukentlig har hun fysioterapi, og hun forseker
a4 komme seg i basseng like ofte. To dager i uka trener
hun stryke og kondisjon pa Frisklivssentralen. Den aller
sterkeste lykkefplelsen far hun nar det gar bra & kline til
pa treninga. Det gir en ekstrem glede og fplelse av & veere
normal.

Hver eneste morgen setter hun dessuten av en snau
time til gigong. Disse kinesiske puste- og bevegelsestek-
nikkene — samt avspenning gjennom meditasjon - hjelper
henne med a finne roen og akseptere tingenes tilstand.

Fremdeles m& hun begrense seg. Hun mé veere for-
siktig med tunge loft, og lymfodemet gjor henne veldig
sensibel for stress. Det betyr ikke at dremmene er bor-
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SANNHET OG LIVSLOGNER
Selv om sannheten kunne ha dempet optimismen, som
fikk henne gjennom det hele, skulle Naesheim gjerne sett
at noen fortalte henne mer. Da hun i sin tid ble skrevet ut
fra sykehuset, fikk hun et klapp pa skulderen, smertestil-
lende for et par dager og beskjed om at «na skal du bare
komme deg, du».

Hadde hun veert lettskremt, ville smertene den gangen
fatt henne til 4 tro hun hadde kreft et annet sted.

FRA MARERITT TIL VELSIGNELSE
Né&r Neaesheim i dag kikker ut over hagen, ser hun noe
helt annet enn den gangen for seks ar siden.

Mye jord og gamle bed er fjernet til fordel for skulp-
turelt grunnfjell. Likevel er det nok av ting som spirer
og gror. Her er frukt, grennsaker, urter og beer. Stau-
der, hortensia og efpy. Blant annet. Hun vil ha fulle
bed som klarer seg mest mulig selv. Planter med myke
former. Mye tid er gatt med til 4 tutle i hagen.

Det som den gangen fremsto som et mareritt, viste
seg & bli en velsignelse.

For ordens skyld: Redaktpren av dette magasinet, Liv
Bjgrnhaug Johansen, er Pernille Neesheims svigerinne. m
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LYMFODEM
ETTER KREFT

— arsak, forekomst
og behandling

Lymfpdem er en lite anerkjent seneffekt
etter kreftbehandling. Screening for
lymfadem ber veere en del av standard
oppfelging av pasienter i risikogruppen.
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ymfpdem er en kronisk he-
L velse forarsaket av overbe-

lastning av lymfesystemet
eller nedsatt transportkapasitet for
lymfeveeske (1). Lymfedresystemet
er en viktig transportare for spred-
ning av kreftceller. Derfor er kirur-
gisk fjerning av lymfeknuter for &
diagnostisere eller fjerne metasta-
ser standard prosedyre ved en rekke
kreftdiagnoser. Slike inngrep svek-
ker lymfetransportkapasiteten og
kan fore til lymfodem.

@kningen i antallet krefttilfel-
ler og andelen kreftoverlevere forer
til at pasientgruppen med kreftre-
latert lymfpdem stadig vokser (2).
Det finnes i dag ingen helbredende
behandling for lymfgdem. Livslang
lymfpdembehandling er derfor nod-
vendig.

REDUSERT LIVSKVALITET
Lymfadem oppstar i ekstremitetene
og pa brystkassen, i ansiktet, halsen,
pa de ytre kjennsorganer, ryggen el-
ler magen. Malet for behandlingen
er a redusere lymfpdemet mest mu-
lig og sammen med pasienten holde
lymfpdemet i sjakk for a unnga es-
kalering av tilstanden.

Lymfgdem kan veere sveert plag-
somt og kan fore til redusert livskva-
litet (3), mentalt stress og redusert
fysisk funksjon (4). Lymfedem kan
fore til akutte hudinfeksjoner, ery-
sipelas, ogsa kalt sekundeer akutt
infeksjon (SAI) eller rosen, hvor
symptomene er r¢d og varm hud,
sykdomsfalelse og hgy feber (5, 6).

LITE ANERKJENT PROBLEM

Tilstanden har en tendens til stadig &
komme tilbake etter forste anfall og
medfgrer ofte sykehusinnleggelser
(7). Anfallene eskalerer lymfpdemet,
og slik kommer pasienten inn i en
negativ sykdomsspiral (5, 6). Tilstan-
den skal raskest mulig behandles
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med penicillin (5, 7).
Det er ikke kartlagt hvor mange
sykehusinnleggelser som skyldes

lymfpdem med akutte hudinfek-
sjoner i Norge, og problemet er lite
anerkjent (5, 7). Pasienter som er
operert for kreft med risiko for a ut-
vikle lymfodem, ber fa informasjon
om symptomer pé lymfpdem som
en del av pasientforlgpet for kreft (8,
9). Lymfpdemscreening ber veere en
del av standard oppfelging fordi tid-
lig identifisering og rask behandling
kan forhindre eskalering avlymfode-
met (8, 9).

«Grad av kom-
presjon er av-
gjorende for

vellykket be-
handling.» ]

Fysioterapeuter og sykepleiere
moter disse pasientene i bade spesia-
list- og primeerhelsetjenesten i ulike
faser av sykdommen. Lymfgdem ber
behandles av fysioterapeuter med
spesialkompetanse.

ARSAKER
Kirurgisk fjerning av lymfeknuter
for & diagnostisere eller fjerne me-
tastaser er standard prosedyre ved
en rekke kreftdiagnoser (brystkreft,
tykktarms- og endetarmskreft, gy-
nekologisk kreft, prostatakreft med
flere) og er den viktigste arsaken til
lymfedem etter kreftbehandling.
Stréleterapi og overvekt (BMI >
25) i tillegg til lymfeknutekirurgi
oker faren for a utvikle lymfedem
ytterliger (10-12). Genetiske dispo-
sisjoner for & utvikle lymfpdem er
identifisert hos brystkreftpasienter

(2, 13). Kreftspredning og innvekst
av tumor i lymfeknutene kan fore til
lymfpdem. Ved utbredt metastase-
ring kan det veere flere faktorer som
bidrar til sirkulasjonsforstyrrelser og
odemer.

FOREKOMST
Det finnes ikke et nasjonalt regis-
ter for lymfedem i Norge og folgelig
ikke eksakte tall for forekomsten
av lymfpdem, verken for medfadte
lymfpdem eller som fplge av kreft-
behandling. Vi har imidlertid sikre
tall for brystkreft, hvor prevalen-
sen av lymfpdem i armen er 15 til
20 prosent etter armhuledissek-
sjon og mellom 2 og 5 prosent etter
vaktpostlymfeknutekirurgi (10, 11).
Det finnes forelppig ikke en sik-
ker oversikt over prevalensen av
lymfpdem i underekstremitetene
som fplge av lymfeknutekirurgi i
lyske og bekken, men basert pa til-
gjengelig internasjonal litteratur
er forekomsten trolig mellom 30 og
40 prosent etter gynekologisk kreft
(14-16). Forekomsten etter kreft
i skjoldbruskkjertelen, ¢re-nese-
hals-kreft og sarkom er lite kartlagt.
Det fjernes ogsd lymfeknuter
i bekkenet ved tykktarms- og en-
detarmskreft, men Ilymfodem-
forekomsten er lite kartlagt ogsa
her. Behandling for spredning ved
foflekkreft innebeerer ofte omfat-
tende lymfedisseksjon i lyske el-
ler armhule, og en forekomst pé 31
prosent (arm) og 40 prosent (ben) er
rapportert (3).

UNDERSQKELSE

Korrekt og hurtig diagnose, samt
differensialdiagnostisering for 4
utelukke andre sykdommer, er en
forutsetning for riktig behandling.
Hevelse i arm eller ben etter kreftbe-
handling kan ogséa skyldes dyp vene-
trombose, spredning med innvekst i
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lymfeknuter i armhulen eller lyske,
arteriell insuffisiens, hjertesvikt,
infeksjoner og eventuelt andre syk-
dommer.

Ved diagnostisering og kartleg-
ging av lymfpdem fplger man fplgen-
de prosedyre (1):
¢ innhente relevant informasjon for

vurdering av diagnose og arsaks-

forhold: kirurgi, tidligere eller an-
nen kreftbehandling, spredning,
familizer historie

e vurdere differensialdiagnoser:
dyp venetrombose (DVT), arteriell
insuffisiens, hjertesvikt, infeksjo-
ner og eventuelt andre sykdom-
mer som kan forarsake hevelse

e kartlegge hevelse: debuttids-
punkt, lokalisasjon, omkretsmal
pa definerte malepunkter ved
lymfodem i ekstremiteter. Pa an-
dre omrader brukes et maélein-
strument, en sakalt kaliper

e kartlegge symptomer som spreng-
folelse, smerter, ubehag og tyng-
defolelse

e palpasjon og inspeksjon av vev:
hudkvalitet, elastisitet, tykkelse
og hardhet

Testen Stemmers tegn er positiv pa
lymfpdem dersom huden pé dorsal-
siden av grunnleddet pa fingre og
teer i det affiserte omradet kan loftes
opp med to fingre. Testen Pitting gir
en indikasjon pa begynnende lymf-
odem dersom det blir stiende et
sokk etter et lett trykk med en finger.
Et etablert lymfodem vil vanligvis
ikke ha utslag pa denne testen.
LYMFQOL er et validert sporre-
skjema for fysisk funksjon og livskva-
litet hos pasienter med lymfedem.
Skjemaet finnes for bade over- og
underekstremiteter, er oversatt til
norsk og fas gratis pa fysio.no (htt-
ps://fysio.no/Forbundsforsiden/
Organisasjon/Faggrupper/Onkologi-
og-lymfologi/Kliniske-maaleinstru-
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menter). Det finnes flere validerte
sporreskjema, men disse er ikke
oversatt til norsk.

BEHANDLING
Pasienter med lymfpdem ma ha livs-
lang behandling for & holde pdemet
i sjakk for & unnga forverring av til-
standen. En brukerstyrt plan for
oppfoelging og vedlikehold er viktig
for & holde pasientenes motivasjon
oppe i tillegg til & sikre en god og
trygg behandling.

Komplett fysikalsk lymfpdembe-
handling (KFL) er en anerkjent be-

«Pasienter med
lymfodem ma
ha livslang be-
handling.»

handlingsform som bestar av kom-
presjonsbehandling (bandasjering
og kompresjonsplagg), manuell lym-
fedrenasje, sirkulasjonsfremmende
ovelser, hudpleie og informasjon
om egenbehandling. Behandlingen
reduserer gdemene og lindrer symp-
tomene. KFL utfgres i Norge av fysio-
terapeuter med spesialkompetanse.
Metoden er anbefalt av det inter-
nasjonale Lymfologiforbundet og
International Lymphoedema Frame-
work for behandling av lymfpdem (1).
@demer som far std ubehandlet over
tid, kan veere vanskelige 4 behandle
fordilymfedemetvilomdannestil fett
med fibrosedannelser i underhuden,
noe som medferer at pdemet respon-
derer dérligere pa behandling (2).
Igangsetting av behandling og opp-
folging tidlig etter diagnostisering
er derfor viktig for & fa kontroll med
sykdomsutviklingen.

Kompresjonsbehandling
Kompresjonsbehandling med kort-
elastiske bandasjer og tilpasning av
kompresjonsstromper har god effekt
med hensyn til & redusere lymfodem
i ekstremitetene (17). Grad av kom-
presjon er avgjorende for vellykket
behandling og reguleres med hvor
stramt bandasjen legges, og antallet
lag med bandasje.

Det vil veere store individuelle for-
skjeller i talegrad og effekt av kom-
presjonsbehandlingen. Imidlertid er
det fa studier pa hvor stramt og hvor
lenge kompresjonen skal sitte. Indivi-
duell tilpasning og klinisk erfaring er
derfor ngdvendig. Det er ulike kom-
presjonsklasser pd kompresjonsma-
teriell som for eksempel stromper og
hansker (14, 17).

Det er fa studier for behandling av
lymfgdem i genitalia, men kompre-
sjonsbukse (panty) har vist effekt (18).
Det finnes ogsd kompresjonsmaske
til bruk ved lymfpdem i ansikt, og kli-
nisk erfaring viser at dette kan ha en
betydelig positiv effekt pa hevelse og
medfplgende plager, eventuelt i kom-
binasjon med lymfedrenasje (19).

Pulsator massasjeapparat gir in-
termitterende mekanisk trykkbe-
handling for reduksjon av lymfedem.
Klinisk erfaring viser effekt nar det
kombineres med kompresjonsplagg
etter behandling (1). En metaanalyse
fra 2014 kunne ikke vise at pulsator
alene hadde effekt pa brystkreftrela-
tert lymfpdem (20).

Kinesiotape brukes ofte pa kropps-
deler med lymfpdem hvor det ikke
kan brukes strgmper, og ser ut til &
ha en viss effekt, selv om forskningen
forelppig har noe motstridende resul-
tater (1, 21).

Manuell lymfedrenasje

Klinisk erfaring viser at manuell
lymfedrenasje kan dempe ubehag,
spreng og smerte samt redusere
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fibrose, og er anerkjent praksis i
forkant av bandasjering, spesielt i
intensivfasen av lymfpdembehand-

lingen (1). Manuell lymfedrenasje
i kombinasjon med kompresjons-
bukse (panty) har vist effekt for
lymfedem i genitalia (18) samt en
liten effekt i kombinasjon med kom-
presjonsbehandling for lymfedem i
armen etter brystkreft (17).

Forskning viser forelppig ikke
effekt av manuell lymfedrenasje pa
reduksjon av store pdem og fibroti-
sering i armen etter brystkreft, men
det kan ha effekt pad sma og mode-
rate gdem (22, 23).

I omrider med lymfpdem er im-
munforsvaret redusert. Det er der-
for viktig & forebygge hudinfeksjo-
ner med god hygiene ved & holde
huden ren og myk. Man ber unnga
sprekker og sar som kan gi infeksjo-
ner og forverring av lymfedemet (5,
24). Seerlig hudhygiene for fottene
er viktig a folge opp av helseperso-
nell fordi det kan veere vanskelig for
pasienten & stelle fottene selv.

Sirkulasjonsfremmende ovelser
Fysisk aktivitet, trening og sirku-
lasjonsgvelser har en positiv effekt
pa perifer og sentral sirkulasjon.
Det fremmer vengs tilbakestrgm-
ming og lymfedrenasje og anbefales
som en del av lymfgdembehandlin-
gen. Helsegevinsten er serlig stor
for denne pasientgruppen fordi
generell fysisk aktivitet og trening
kan forhindre overvekt som forver-
rer lymfpdemet. Kostholdsveiled-
ning, trening og vektreduksjon kan
gi signifikant reduksjon av lymf-
odemet (17, 25).

Stavgang har vist en direkte
positiv effekt pa lymfedem etter
brystkreft (26). Det har tidligere
veert antatt at det ikke ber utferes
styrketrening med den affiserte
ekstremiteten som har risiko for a
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fa, eller har fatt, lymfedem. Det er
imidlertid kommet to metaanalyser
som tyder pa at lymfodemet heller
reduseres enn gkes ved trening, og
at risikoen for a utvikle lymfpdem
reduseres etter brystkreftoperasjon
(27, 28).

Det er forelppig fa studier pa tre-
ning for dem som har risiko for a
fa lymfedem i bena, men en tverr-
snittsstudie med 213 livmorkreftpa-
sienter rapporterte om reduksjon
i benlymfpdem hos dem som drev
fysisk aktivitet og turgaing hver dag

«Tidlig identi-
fisering og rask
behandling kan
forhindre eska-
lering av lymf-

odemet.»
L]

(29). En randomisert kontrollert
studie fra 2017 viste at det var mest
reduksjon i benlymfpdemet med
stor motstand p& ergometersykke-
len, i forhold til lite motstand, og i
forhold til bare kompresjonsstrem-
pe uten trening (30).

Det anbefales uansett & tilpasse
treningen individuelt, starte med
lav til moderat belastning, for sa a
oke belastningen gradvis. For pasi-
enter med lymfpdem er det anbefalt
at styrketrening utferes med kom-
presjonsplagg pa (27). Teyninger
kan forebygge og bedre nedsatt be-
vegelighet i ledd som fglge av lymf-
odem. @velser i vann har vist god
effekt pa skulderbevegelighet i en
randomisert pilotstudie hos pasien-
ter med lymfpdem etter brystkreft-
behandling (31).m
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Sykepleiere har alle muligheter til & veere
gode radgivere og samtalepartnere om veien
tilbake til et seksualliv etter kreftbehandling.

et er viktig 4 gi god informa-
D sjon om kreftbehandlingens

konsekvenser for seksual-
funksjonen til alle kreftpasienter.
Erfaringsmessig er informasjon om
dette sveert kjserkomment for de al-
ler fleste, og for dem det ikke er ak-
tuelt for, oppleves det sjelden galt at
det tas opp av sykepleier eller lege.

Nar en kreftdiagnose stilles, og
ogsd under behandlingen, er man-
ge pasienter i liten grad opptatt av
seksualfunksjonen. Derfor méa in-
formasjon om seneffekter pa sek-
sualfunksjonen gjentas og gis bade
skriftlig og muntlig.

En studie fra England viste at alle
de spurte kreftpasientene gnsket
skriftlig eller muntlig informasjon
om kreftbehandlingens pavirkning
péa seksualfunksjonen (1).

HVA ER SEKSUALITET?
Verdens helseorganisasjon (WHO)
har definert seksualitet slik (2):
Seksualitet er en integrert del av
ethvert menneskes personlighet, noe
som ikke kan skilles fra andre sider av
livet. Seksualiteten er ikke det samme
som samleie eller evnen til a fa orgas-
me — seksualitet er mye mer. Den fin-
nes i den energien som driver oss mot
a spke Ejcerlighet, varme og ncerhet.
Seksualiteten uttrykkes i hva vi
foler, hvordan vi beveger oss, og
hvordan vi bergres av andre. Seksua-
liteten pavirker vare tanker, folelser,
handlinger og vart samspill med
andre mennesker.

Seksualitet er langt mer enn
samleie og orgasme. Min erfaring
er at bade norske kvinner og menn
trekker frem at seksualitet ogsa
handler om intimitet og neerhet.
Gjennom et godt seksualliv kan
behovene for bade lek, glede, at-
spredelse, kjerlighet, velveere og
bekreftelse bli mott.

«Seksualitet
er langt mer
enn samleie

og orgasme.»

Det er ulikt hvor viktig seksuali-
teten oppleves, og det kan variere i
et enkelt menneskes liv avhengig av
livssituasjon.

Hvor lenge en er seksuelt aktiv,
varierer. Seksuell aktivitet synker
med alderen, men selvi aldersgrup-
pen mellom 75 og 85 ar angir 40
prosent av menn og 17 prosent av
kvinner at de er seksuelt aktive (3).

Grunnen til at kvinner oppgir a
vaere mindre seksuelt aktive, hand-
ler om tilgjengeligheten av menn i
samme alder samt at kvinner etter
menopause kan ha langt mindre
seksuell interesse enn menn. For
eldre er lengden pa forholdet ofte
avgjorende; mennesker som er over
65 ar, blir mer seksuelt aktive nar
de mgter en ny partner.
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bade skriftlig og
muntlig, og den
ma gjentas.

DOIl-nummer:
10.4220/
Sykepleiens.
2018.72373

63



64

INFORMASJON OPPFATTES IKKE
De som allerede har et godt og vel-
fungerende seksualliv nar de blir
rammet av kreft, er som regel de
som er mest opptatt av & fa infor-
masjon om hvordan sykdom og be-
handling kan innvirke pa deres sek-
sualfunksjon. God seksuell helse er
avhengig av blant annet kvaliteten
pa et eventuelt parforhold og ikke
minst den generelle helsen utover
kreftsykdommen.

Diabetes, hjerte- og karsykdom,
fedme, royking og mange ulike me-
dikamenter kan gi storre eller mind-
re seksuelle dysfunksjoner (4). Dette
mé alltid tas med i vurderingen
nar helsepersonell skal informere
kreftpasienter om mulige seksuelle
seneffekter etter kreftbehandling.
Det er viktig & sperre pasienten om
vedkommendes  seksualfunksjon
for kreftsykdommen for & kunne gi
god informasjon om hva man kan
forvente seg etter avsluttet kreftbe-
handling.

Rett etter at kreftdiagnosen er
stillet, er de aller fleste kreftram-
mede mest opptatt av sykdommens
prognose og behandling (3). Som en
av mine pasienter uttalte: «Sa lenge
jeg blir frisk av min kreftsykdom, er
det ikke s& farlig med ereksjonen.»

Ikke sjelden opplever vi ogsa at
informasjon som gis for behandling,
ikke oppfattes i den stressede situa-
sjonen omkring diagnosetidspunk-
tet. Derfor kan det erfaringsvis ta
flere maneder eller ar for kreft-
overlevere spker hjelp for seksuelle
dysfunksjoner etter kreftbehandlin-
gen.

TREKKER SEG UNNA

Seksualitet er, som tidligere nevnt,
langt mer enn ereksjon, samleie og
orgasme. Likevel ser vi at nar kreft-
overlevere har problemer med & fa
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[l ALLOGEN STAMCELLEBEHANDLING
Ved allogen stamcellebehandling far pasienten stamceller fra en annen person
(donor). Transplantasjonen innledes med en sa kraftig cellegiftbehandling at de
fleste bloddannende stamcellene der. Deretter overfores det friske stamceller fra
donoren. Selve transplantasjonen foregar som en blodoverfgring. Kilde: Kreftforeningen

ereksjon, eller mangler lyst, eller
har smerter ved samleie, trekker
de seg ogsa unna annen intimitet og
narhet.

En mann som opplever ereksjons-
problemer, kan trekke seg unna
partner fordi det blir ekstra sart
og vanskelig nar han opplever at de
situasjonene som tidligere ga ham
ereksjon, ikke lenger gjor det. Man-
ge beskriver at de opplever seg som
«mindre menn», og det gir ut over
selvfplelsen, slik at de trekker seg
unna partneren.

«Det de savner
mest, er nett-
opp naerheten,
kjsertegnene og
intimiteten.»

Kvinner som ikke klarer & gjen-
nomfere samleie, kan fortelle at de
ikke klarer i legge seg inntil part-
neren eller gi eller motta kjertegn
fordi de er redde for at partneren
tror at «na skal vi ha sex!».

Partneren er ofte klar over at
kreftoverleveren ikke gnsker eller
klarer & ha samleie, og av hensyns-
fullhet trekker han eller hun seg
unna mer naerhet enn det rent sek-
suelle. Noen ganger far dette som
konsekvens at den som har vert
syk, feiltolker dette slik: «Ja, dette
bekrefter jo at jeg ikke lenger er at-
traktiv som seksualpartner.»

Dette blir gjerne en ond sirkel,
der den seksuelle dysfunksjonen
ikke bare odelegger for det rent
seksuelle, men ogsa for neerheten,
kosen og intimiteten. De fleste par
som kommer til meg for sexologisk

» Seksual-
NOKKEL- BRILISEY]
ORD * Kreft-
behandling

* Seneffekter

radgiving etter kreftbehandling,
sier at det de savner mest, er nett-
opp narheten, kjertegnene og inti-
miteten.

For & kunne hjelpe et par med a
gjenoppta seksuallivet er det derfor
av stor viktighet at de far rdd om a
veere mer kjerester for de prover a
for eksempel ha samleie. Professor
i sexologi ved Universitetet i Agder,
Esben Esther Pirelli Benestad, sa pa
en forelesning noe som etter min
mening er veldig riktig: «Det er mye
mellom null og knull.» Dette er ofte
en god huskeregel & ha i bakhodet
nar sykepleieren skal gi sexologisk
radgiving til kreftoverlevere.

DEN SEKSUELLE RESPONS-
SYKLUSEN

For & forsta hvordan kreftbehand-
ling kan pavirke seksualfunksjonen
til kreftoverlevere, kan det vaere
nyttig 4 ta utgangspunkt i den sek-
suelle responssyklusen.

Den seksuelle responssyklusen
beskriver i fire faser hvordan men-
nesker reagerer seksuelt (3):

Lystfasen. Her oppstar det tan-
ker og fantasier om seksuelle akti-
viteter. Disse fplelsene kan utlgses
av ulike sanseopplevelser, og for a
sette i gang disse seksuelle tankene
og fantasiene er testosteron en vik-
tig faktor.

Opphisselsesfasen. I denne fa-
sen kjennes en subjektiv folelse
av seksuell tenning, ledsaget av
kroppslige forandringer. Hos man-
nen stremmer det blod til penis
og puls og blodtrykk stiger. Noen
menn opplever at det kommer litt
vaeske fra urinrgrsapningen; dette
kalles gjerne for forsats. Kvinnen
blir vat i skjeden, noe som kalles
lubrikasjon.

Orgasmefasen. I denne fasen er
lystfolelsen intens, et folelsesmessig
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klimaks. Fysiologisk skjer det en sam-
mentrekning i kjgnnsorganet. Man-
nen far ejakulasjon.

Orgasmefasen hos mannen be-
skrives bdde med orgasme og eja-
kulasjon, fordi de ofte opptres sam-
tidig, men dette er to forskjellige
reflekser og trenger ikke nedven-
digvis opptre samtidig. En mann
kan gjerne fa orgasme selv om han
ikke far ereksjon, da disse mekanis-
mene styres av ulike nerver. Pulsen,
blodtrykket og seksualrgdmen er
pa det maksimale.

Avslapningsfasen. Her kjennes
en fplelse av velveere og avslapning,
og ofte en trang til 4 sove. Under or-
gasmen frigis oksytocin, som gir en
folelse av ro i kroppen og et onske
om & tilknytte seg til partneren. Ok-
sytocin er et avslapnings- og tilknyt-
ningshormon som demper stress-
hormonet kortisol.

Ereksjonen avtar gradvis i denne
fasen. Menn trenger ofte en lengre
avslapningsfase for en eventuell ny

A

utlgsning. Dette kalles refraktaer-
fasen, der mannen ikke reagerer pa
seksuell stimulering. Kvinner kan
ofte oppna flere orgasmer etter hver-
andre innenfor et relativt kort tids-
rom.

KONSEKVENSER FOR SEKSUAL-
FUNKSJONEN

Hvilke seksuelle seneffekter pasi-
enten kan forvente seg, avhenger
av hva slags kreftsykdom pasienten
har hatt, hvilken type behandling
pasienten har mottatt, og som tid-
ligere nevnt pasientens generelle
helse og seksuelle funksjon da han
eller hun ble syk.

Det antas at over halvparten av
alle kreftpasienter vil oppleve sek-
suelle problemer etter behandlin-
gen (3).

Lystfasen

Det vanligste seksuelle problemet hos
kvinnelige kreftoverlevere er mang-
lende lyst. Ofte er dette sammensatt,

og fatigue er en viktig medvirkende
arsak. Sex er ofte et overskuddsfeno-
men, og er en trett og mangler energi,
er ikke sex det en tenker mest pa.
Som en av mine kvinnelige pasienter
uttalte: «Du blir ikke kit nar du er

trett.»

En annen viktig faktor er selvbil-
det. Kvinner sier ofte at kreftsykdom-
men har pavirket deres opplevelse av
& vaere bra nok som kvinne, av a fole
seg attraktiv. Dette kan skyldes end-
ret utseende pa grunn av haravfall,
arr etter kirurgi, okt eller tapt vekt,
stomi eller endret bryst. Manglende
mulighet til & oppfylle sin rolle, ofte
som fplge av fatigue, og darlig samvit-
tighet for partner som ikke «far sex»,
kan pavirke selvbildet negativt (3).

En ofte oversett arsak til mang-
lende lyst og interesse hos kvinnelige
kreftoverlevere er mangel pa testos-
teron (3). Testosteron er viktig for
lyst hos bade kvinner og menn. Hos
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kvinner produseres mesteparten
av testosteronet i eggstokkene, og
bade hgye doser kjemoterapi, strale-
behandling mot bekkenet, hormon-
behandling ved brystkreft og selv-
sagt kirurgisk fjerning av eggstokker
vil pavirke hormonproduksjonen.

Dette er mest merkbart hos pre-
menopausale kvinner, som, brutalt
sagt, kan bli kastrert av kreftbehand-
lingen. Uten testosteron vil mange
kvinner oppleve tiltakslgshet, fraveer
av seksuelle fantasier og dremmer,
og okt tretthet i tillegg til den mang-
lende sexlysten.

For mange kvinner oppleves det
lettere a gjenvinne sexlysten dersom
de foler seg sett og opplever stotte av
partner.

Noen single kvinner sliter med
tanker som «Hvem vil ha en kvinne
med ett bryst?» eller «Nar skal jeg
fortelle en fremtidig partner at jeg
har hatt kreft og har pose pa ma-
gen?».

Menn kan ogsé ha problemer med
lyst, og da er arsaken ofte mangel pa
testosteron, slik som hos kvinner.
Ved hormonbehandling av prostata-
kreft vil testosteronet vaere ned mot
null, og ved store doser kjemoterapi
ved andre kreftsykdommer kan tes-
tosteronet bli merkbart redusert i
kortere eller lengre perioder (5).

Fatigue er ogsd en klar arsak til
redusert lyst hos menn. Menn med
erektil dysfunksjon vil kunne rap-
portere om mindre lyst fordi de etter
hvert mister interessen pa grunn av
den underliggende frykten for ikke &
fa ereksjon. Det er viktig a kartlegge
om mannens ereksjonsproblem er et
rent ereksjonsproblem eller et lyst-
problem, siden mannen ikke far er-
eksjon dersom han ikke har lyst (5).

Kort oppsummert kan sexlysten
hos begge kjonn svekkes av hormo-
nelle endringer, forhold til partner,
bekymringer, andre plagsomme
symptomer og bivirkninger som
smerte og kvalme, samt fatigue.

Opphisselsesfasen

Den vanligste seksuelle dysfunksjo-
nen hos mannlige kreftoverlevere er
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knyttet til opphisselsesfasen, nem-
lig ereksjonsproblemer eller total
ereksjonssvikt (3).

Den stgrste gruppen av disse pa-
sientene finner vi blant dem som er
behandlet for prostatakreft, men
ogsd blant mange med blere- og
tarmkreft. For & fa en god ereksjon
trengs det tilfredsstillende blodsir-
kulasjon, nervestimulering og tes-
tosteron som stimulerer lyst.

«Testosteron er
viktig for lyst
hos bade kvin-
ner og menn.»

Ved kirurgisk behandling av pro-
stata- og blaerekreft vil mannen nes-
ten uten unntak oppleve ereksjons-
problemer rett etterpd, som folge av
nerveskade. Dersom ereksjonen var
god preoperativt og det gjores ner-
vesparende kirurgi, vil ereksjonen
kunne bedres opptil to-fire ar etter
kirurgi.

Ved stralebehandling av prostata
er det blodsirkulasjonen som svek-
kes, og dette skjer gjerne over tid.
Ved hormonbehandling av prostata-
kreft vil nesten alltid ereksjons-
evnen opphere fordi evnen til sek-
suell stimulering blir borte. Dog
finnes det sjeldne unntak (5).

Ogsa annen kirurgi i bekkenet vil
kunne skade nervene som styrer er-
eksjonen.

Mange medikamenter kan gi
erektil dysfunksjon, blant annet
blodtrykksmedisiner, kolesterol-
senkende medisiner og psykofar-
maka.

Kvinner vil kunne oppleve man-
gelfull lubrikasjon som falge av
manglende lyst, men ogsa terre og
sére slimhinner i skjeden etter strale-
behandling mot bekkenet og medika-
menter som blokkerer eller stopper
ostrogenproduksjonen. Dette gjelder
iseerlig grad kvinner som mottar hor-
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monbehandling etter brystkreft, og
kvinner som er pafert for tidlig over-
gangsalder som fplge av straling mot
bekken eller kjemoterapi.

En annen seneffekt som medfo-
rer store problemer, er akutt trans-
plantat-mot-vert-reaksjon (GVHD)
i skjeden hos kvinner som har fatt
allogen stamcelletransplantasjon.
Disse forandringene i skjeden kan
gi den samme typen sammenvok-
singer i skjeden som etter strilebe-
handling mot bekkenet (6).

Orgasmefasen

Mangelen pa orgasme hos kreft-
overlevere skyldes ofte mangel pa
lyst, og hos menn mangelfull kunn-
skap om at de kan fa orgasme selv
om de ikke har ereksjon. Fatigue
kan ogsa svekke evnen til orgasme,
fordi det krever bade energi og til-
stedeveerelse & fa orgasme.

Noen ganger skyldes problemer
med & fa orgasme at det er gjort ska-
der pa nerver under behandlingen,
medikamenter, eller i sjeldne tilfel-
ler at klitoris eller penishodet er
kirurgisk fjernet pa grunn av kreft-
sykdommens beliggenhet ved can-
cer vulva og cancer penis.

A fa orgasme er ofte en trenings-
sak, sd det er viktig & informere
pasienten om & trene denne funk-
sjonen pa lik linje med andre funk-
sjoner.

Menn som har fatt fjernet pro-
stata og sedblere ved blere- og
prostatakreft, ma informeres om
at det ved orgasme ikke vil veere
seeduttgmming. Noen typer kirurgi
i bekkenet vil medfere retrograd
ejakulasjon, altsd at saden gar til
bleeren i stedet for ut giennom urin-
roret ved utlpsning.

Avslapningsfasen

Dersom de tre forste fasene i den sek-
suelle responssyklusen fungerer hos
kreftoverleveren, vil hun eller han nep-
pe oppleve problemer i denne fasen.

SEKSUELL REHABILITERING
Som sykepleiere er vi oppleert til &
tenke rehabilitering tidligi pasientens
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sykdoms- og behandlingsforlgp. De
samme prinsippene gjelder for seksu-
ell rehabilitering. Dersom en gnsker &
bevare eller forbedre en funksjon, ma
denne jobbes med og stimuleres.

Sykepleieren ber ha en viktig rolle
i a informere pasienten om dette.

Menn

Som tidligere beskrevet er menns
hyppigste seksuelle seneffekt etter
kreftbehandling erektil dysfunk-
sjon (ED) (3). Nar pasienten klager
over ED, mi man forst avklare om
pasienten har morgenereksjon el-
ler nattlige ereksjoner, fordi dette
vil si noe om hans fysiske erek-
sjonsevne er skadet eller ikke.
Dersom pasienten avkrefter dette,
er det viktig & starte med seksuell
rehabilitering, dersom pasienten
onsker a forbedre og/eller gjenvin-
ne sin ereksjonsfunksjon.

Det finnes ulike hjelpemidler
og medikamenter for a bedre eller
gjienvinne  ereksjonsfunksjonen.
Vakuumpumpe er et hjelpemiddel
pasienten kan fa kostnadsfritt; lege
eller sykepleier bestiller den gjen-
nom et skjema fra Nav. Ved a bru-
ke pumpen jevnlig oppnas det okt
blodgjennomstrgmming til erektilt
vev i svamplegemene, noe som er
viktig for & unnga atrofi og fibrose.

Pasienten ber oppfordres til &
tenke pa vakuumpumpen som et
slags treningsapparat, som bor be-
nyttes flere ganger i uken.

Det finnes ulike tabletter, sakalte
PDE5-hemmere, som kan gi bedret
ereksjon dersom lysten er intakt.
Erfaringsmessig er ikke en PDE5-
hemmer alene nok til en tilstrekke-
lig god ereksjon hos menn med ED
som er operert for prostatakreft,
seerlig ikke nar det er kort tid etter
behandlingen.

Dersom mannen gnsker & gjen-
nomfoere samleie, kan intracaverngse
injeksjoner veere en meget god hjelp.
Det nyeste preparatet pa markedet,
Invicorp med virkestoffene aviptadil
og fentolaminmesilat, er sveert effek-
tivt og gir lite lokal svie eller smerte.
Pasienten ma fa opplaering i a trekke

opp medikamentet og i & sette sproy-
ten riktig. Dersom pasienten bruker
blodfortynnende, skal det vises for-
siktighet, og mannen ma informeres
om a oppseke lege ved priapisme.

I juni 2018 kom det et nytt prepa-
rat, Vitaros med virkestoffet alprosta-
dil, pd markedet i Norge, en krem som
dryppesiurinrgret. Alle medikamen-
tene virker best nér pasienten er sek-
suelt stimulert, de er reseptbelagte og

«Den vanlig-
ste seksuelle
dysfunksjonen
hos mannlige
kreftoverleve-
re er knyttet til
opphisselses-

fasen.»
m

ma betales av pasienten selv. Det fin-
nes ingen refusjonsordninger.

Kvinner

Kvinners vanligste seksuelle senef-
fekt etter kreftbehandling er mang-
lende lyst. Det er ulike méter & jobbe
med a fa gkt lyst, men det er viktig &
maéle kvinnens hormonnivi, og det
kan veere nedvendig med hormon-
substitusjon.

Dersom kvinnen kommer i for
tidlig menopause som folge av kreft-
behandlingen og hun ikke har en
hormonfelsom kreft som brystkreft
eller livmorkreft, bgr ogsa testoste-
ron i form av en transderminal krem
vurderes.

Smerter og sarhet i skjeden som
folge av lavt @strogenniva kan avhjel-
pes med gstrogen lokalt i skjeden. For
kvinner med brystkreft skal det ikke
gis gstrogen, men det finnes gode hor-
monfrie stikkpiller til skjeden som
kjopes reseptfritt pa apotek.

Silikonbaserte glidekremer er til
god hjelp for mange.

For & unngd sammenvoksinger i
skjeden etter stralebehandling mot
bekken og ved GVHD i skjeden bor
kvinnen alltid fa et dilatatorsett,
som bestilles gjennom Nav. Det er
gratis for pasienten.

Kvinnen bgr frarades & ha sam-
leie nar dette er smertefullt.

Sykepleieren kan ogsa bestille
massasjeapparat/vibrator gjennom
Nav dersom pasienten strever med a
oppnd orgasme.

Hjelpemidler eller medikamen-
ter m4 alltid kombineres med god
informasjon og er ikke en erstatning
for en god samtale mellom pasient
og sykepleier.

KOMMUNIKASJON

Enten det er en kvinne eller mann
som er syk, er det viktig a tilby pasi-
enten & ha med en eventuell partner
nar man skal informere om seksua-
litet etter kreftbehandling. Det er et
godt tiltak & informere om at det er
viktig a pleie den delen av naerheten
og intimiteten som ikke er pavirket
av sykdom og behandling.

I de tilfellene der kvinnen har
veert syk, ser vi ofte at hun lettere
finner tilbake til den seksuelle in-
teressen dersom partneren har vaert
stottende og engasjert under hennes
kreftsykdom. Menn opplever gjerne
mer engasjement fra sin partner i
sin seksuelle rehabilitering dersom
intimiteten i forholdet bevares tross
ereksjonsproblemer.

Mange sykepleiere synes det er
vanskelig & snakke med pasienter om
seksualitet. Dette méa ikke medfore at
vi unngéar a ta det opp. Det vi trener
pa, blir vi bedre i. Ved gode kommu-
nikasjonsferdigheter, empati og in-
teresse kommer en langt.

Néar det gjelder a starte samtaler
om seksualitet, kan det veere lettere &
informere pasienten fremfor 4 stille
ham eller henne mange sporsmal.

En fin innledning kan for eksem-
pel veere: «Du har fortalt meg at din
fatigue hemmer deg i mye. Mange i
din situasjon forteller at fatigue ogséa
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har store innvirkninger p4 intimite-
ten og seksuallivet.»

P& den maten far vi normalisert
problemet samtidig som vi &pner
opp for videre samtale.

Det kan veaere greit & tenke gjen-
nom hvilke ord vi vil bruke nar vi
snakker om seksualitet, for vi gar i
gang. Samtaler om seksualitet krever
raushet. Nir sykepleieren har gode
samtaler om seksualitet, kan hun
eller han fa informasjon som bade
sjokkerer og provoserer.

OPPSUMMERING
Ulike behandlingsmodaliteter ved
kreft kan gi plagsomme seneffek-
ter som i stor grad kan innvirke pa
seksualfunksjon og samliv. Pasien-
tenes seksualliv for de fikk kreft-
sykdommen, pasientenes generelle
helse samt alder vil kunne predikere
hva de kan forvente av utfordringer.
P4 diagnosetidspunktet og i
behandlingsperioden er mange
pasienter i liten grad opptatt av
seksualfunksjonen. Derfor ma in-
formasjonen som gis om dette, veere
bade skriftlig og muntlig, og den ma

Wagartikkel

1

gjentas. Seksuell rehabilitering ber
komme i gang kort tid etter at be-
handlingen er avsluttet.

En eventuell partner begr inklude-
res, og det ber rettes like mye opp-
merksomhet mot intimitet og naer-
het som mot sex, fordi veien tilbake

«Hjelpemidler
eller medika-
menter ma all-
tid kombineres
med god infor-

masjon.»
]

til et seksualliv ofte forutsetter at
paret «er kjerester» og har god kom-
munikasjon.

Sykepleiere har kunnskap om
bade kommunikasjon, sykdom og be-
handling. Sykepleiere har alle mulig-
heter til & veere gode samtalepartnere
om dette temaet, som det snakkes for
lite om i kreftomsorgen. m

A &
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Etter den forste operasjonen
sa kirurgen rett ut at jeg var
blitt impotent.

Hadde jeg tatt hans ord for god fisk, og ikke snakket med noen andre,
sa hadde jeg neppe kommet noen vei med den saken. Men noen tipset
meg om Tore Borg (kreftsykepleier og seksologisk radgiver ved Radium-
hospitalet, journ.anm.). Det er mannen som har det du trenger. Det var

LEIF HAUGEN, 68 AR i [ jeg gikk f De k k
Fikk kreft i endetarmen i 2014~ ''e"@ muligheter for meg, og jeg gikk for sproyter. e koster noen kroner

og 2017, og matte ha kolosto- og ma tas litt tid i forveien, men det er ikke noe problem.Vi er jo ikke
mi og urostomi, og har flere tenaringer lenger, uansett.
senskader etter behandlingen. LES HANS HISTORIE PA SIDE 88 ‘6

Jeg har slutta
med mannfolk.

TURITINGELHOLM, 61 AR
Fikk kreft i tungen i 2008.
Stralebehandling har gitt mange
komplikasjoner.

LES HENNES HISTORIE PA SIDE 74 66

Etter siste cellegiftbehandling
neermest hvisket jeg til kreft-
legen: «Er jeg skadet i skjeden?»

Jeg trodde ikke det ville vaere mulig a fa inn sa mye som en fyrstikk og hadde
ikke tenkt pa fremtidig sexliv som en mulighet. Men legen svarte bare «nei»
og hastet videre til pasienten som fikk cellegift i nabostolen. Senere har jeg

X fatt hore at alle som far en slik operasjon, skal tilbys en glasstav og informa-
iiim!{%imifi‘jgm;z AR sjon om nyttige ovelser. Noe slikt fikk jeg aldri. Jeg bestemte meg for a jobbe
fikk lymfedem og fatigueg med saken, og fastlegen hjalp meg med a tenke pa underlivet som en muskel
etter cellegiftbehandlingen. som matte trenes. | starten var sexlivet lite preget av romantikk og lyst, men
ble mer sett pa som trening man matte gjennom.

LES HENNES HISTORIE PA SIDE 50 66
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DE FLESTE
TAKLER FRYKTEN

FOR TILBAKEFALL

— De fleste som er helbredet av kreft, lever videre uten
psykiske plager, sier professor Jon Havard Loge.

e som er helbredet av kreft,
]) har i gjennomsnitt litt hey-

ere angstniva enn befolknin-
gen for gvrig, sier Jon Havard Loge,
professor i medisinsk atferdsviten-
skap ved Universitetet i Oslo.

Han legger til:

— Etter hva de har veert gjennom,
ville det veere rart om de ikke har
mer spenning og uro i seg enn andre.
Det er ikke noe hokuspokus a skjen-
ne det, mener han.

- De fleste blir nok veldig vare pa
forandringer i helsa si og gruer seg til
kontroller. Men over ar vil bekymrin-
gen for tilbakefall avta.

Det vanligste er i leve videre uten
& bli hjelpetrengende for psykiske
plager.

— De finner ut av det selv eller
sammen med de neéermeste, og inn-
henter informasjon. De fleste av oss
er gode til & ivareta egen psykisk hel-
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se. Alle far vi hakk og sar, men som
regel klarer vi & reparere dem sjol,
mener Loge.

OPPLEVELSEN SETTER SPOR

Jon Hévard Loge understreker at for
noen har behandlingen veert trauma-
tisk. Enten bare selve kreftbehand-
lingen, eller behandlingen kombi-
nert med andre belastninger.

- Noen har veert gjennom sa mye,
for eksempel ligget lenge i isolat, at
profesjonell bistand kan veere ned-
vendig. Dette er viktig & anerkjenne.
Men det er heller ikke sa krevende a
hjelpe dem, mener han.

- Det er ikke vanskelig & skjonne
at kreftbehandling setter spor. Det er
som med annen alvorlig sykdom, de
fleste klarer det greit, men for noen
blir det for mye, seerlig hvis det skjer pa
et tidspunkt da man er ekstra sarbar.
Ofte vil man kvie seg for & spke hjelp.

Erfaring med kreft kan ha sine po-
sitive sider ogsa. Professor Loge viser
til studier han gjorde pé 1990-tallet:

- Flere som hadde hatt kreft, var
mer tilfreds med livet enn andre.
Mange opplever a fa et nytt verdisyn
og at de setter mer pris pa livet. De
sier at de prioriterer annerledes, og
at de skiller stort fra smatt.

TANKENE SOM KOMMER
Psykiater Tone Skaali har erfaring
fra det kliniske feltet:

- A frykte tilbakefall er helt nor-
malt. Men frykten vil variere ut fra
hvor man er i forlgpet, og den kan
pavirkes av ytre faktorer. Den kan bli
storre nar det naermer seg kontroll,
sier hun.

Skaali leder seksjon for psyko-
sosial onkologi, mestring og rehabi-
litering i kreftklinikken pa Oslo uni-
versitetssykehus.



TRIGGES: Fryk- .
ten for tilbakefall
kan trigges av noe
man hgrer, og av
diffuse kroppslige
symptomer.

- Jeg pleier 4 si til pasientene at vi
jo er tenkende vesener, og at man ma
akseptere at tanker om tilbakefall
kommer.

Men spgrsmalet er hvordan man
héndterer dem:

- Lar man tankene vokse og bli
veldig plagsomme? Eller prgver man
etter beste evne 4 mote dem? Man
skal ta frykten pa alvor, men ogsa
mote den med faktainformasjon som
at «jeg vet jo at kreftlegen har sagt at
det na ser bra ut for meg», sier hun.

REDDE FOR IKKE A FA MER HJELP
Skaali tror at mange er redde fordi
de er usikre pa om helsevesenet har
noe a tilby dem hvis kreften kommer
tilbake.

- Og de tor ikke sporre heller.

- Vil du rade dem til & spprre?

- Det ma bli opp til den enkelte. Er
tankene veldig plagsomme, kan det

veere godt & si pa kontroll at man er
bekymret. Kanskje sporre: «Burde
jeg veere det, eller kan jeg legge det
litt bort?» Noen ganger hjelper det &
snakke med en ekspert, sier Skaali.

«Det er ikke vans-
kelig a skjonne at
kreftbehandling
setter spor.»

JON HAVARD LOGE,
PROFESSOR

For noen vil lammende angst pre-
ge hverdagen:

— Men de feerreste er i ytterpunk-
tene. De fleste vil bevege seg pa deler
av skalaen, avhengig av situasjonen.

Noen har for eksempel storre risiko
for tilbakefall enn andre.

- Statistikk kan veere fint G klamre seg
til, men ogsa motsatt?

- Kanskje far man here at 9o pro-
sent med din krefttype er friske etter
fem ar. Noen vil feste seg ved at 90 pro-
sent er veldig mange. Andre vil tenke:
«Tenk om jeg tilhgrer de 10 prosente-
ne.» Statistikken kan jo aldri si at det
er absolutt null risiko for tilbakefall.

At statistikk virker beroligende
for noen, men er skremmende for
andre, er legene veldig obs pa, pape-
ker Skaali:

- De prover & tilpasse informasjo-
nen til den enkelte og er nok veldig
forsiktige med & tallfeste risiko og
prognose.

VIL SJEKKE SYMPTOMER

- Kreftoverlevere méjo leere seg & leve
med noe storre usikkerhet enn for.
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Bekymringen kan fort aktiveres hvis
man kjenner kroppslige symptomer
og ikke vet hva det representerer. Da
far man behov for & sjekke. Det er det
god grunn til, sier Skaali.

Hun syns at det er greit a fa sjekket
ut hva det kan veere.

- Med mindre man alltid gar og
kjenner pé noe. Det kan jo ta over-
hand.

Frykten kan ogsa trigges av noe
man leser og horer:

- Far du vite at tre andre pé jobben
har fatt kreft, kan angsten bli mer
fremtredende i en periode. Si kan det
roe seg igjen.

Skaali legger til:

- Kreft er fortsatt en sykdom som
assosieres med ded. Selv om mange

ANNONSE

«Noen vil feste
seg ved at 90 pro-
sent er veldig
mange.»

TONE SKAALI,
PSYKIATER

ikke dgr av den, ligger det alltid der
som en frykt. Frykten om tilbakefall
handler jo ofte om frykten for deden.
Om hva som skjer med barna. Om de
vil klare seg gkonomisk.

- Ofte enreell frykt?

- Heldigvis opplever mange at den

ikke realiserer seg. Noen far tilbake-
fall etter mange ar, mens veldig man-
ge blir helt friske etter & ha hatt kreft
og der av helt andre arsaker.

SYKEPLEIERES ROLLE
— Hvilken rolle kan sykepleiere spille
for kreftoverlevernes psykiske helse?

- De treffer kreftpasienter pa man-
ge nivaer i helsevesenet. Det er viktig
at pasientene blir mott pi en god méte
med sin usikkerhet og bekymring. Sy-
kepleiere er jo veldig gode til & snakke
med folk. Kreftpasienter kan profit-
tere pa & snakke med andre enn fami-
lie og venner om hvordan de har det,
mener psykiater Tone Skaali.

Z
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FIKIﬁEP?N ET

HALVE KJEVEN

— Jeg bryr meg ikke om utseendet. Men jeg er lei meg
for at jeg prater sa darlig, sier Turi Tingelholm.

TEKST OG FOTO MARIT FONN

uri Tingelholm er synlig pa lang avstand. Over en
I atti hoy og sylslank, fiolett har og fargesprakende
kleer. Hun vinker.

Ferst pi nermere hold ser man at det er noe
med ansiktet hennes. S& hegrer man at det er noe med
stemmen.

Men hun lar seg ikke sjenere. Vi slar oss ned pa en kafé
og velger et bord ute i hgstsolen.

A spise er ikke aktuelt. Heller ikke kaffe. Turi Tingel-
holm gar for en farris.

— Med sugergr. Uten is, sier hun.

Stemmen er lys, diksjonen er krevende. Seerlig k-en er
vanskelig. Men Tingelholm har mye pa hjertet.

KLAFFEN ILUFTRORET VIRKER IKKE
- Jeg er litt opp som en lgve og ned som en fell. Men jeg
har fokus pé de gode dagene, sier hun.

Hun gér rett pa et sitat av Trond-Viggo Torgersen, fra
hans tv-program Kroppen min:

- Han sa at det eneste Gud bommet p4, var plasserin-
gen av spise- og luftroret.

Saken er at hun har fjernet halve kjeven, fordi - som
hun sier - hun er stralt sender og sammen. Det gjelder
ogsé strupelokket, den lille klaffen som skal passe pa at
maten ikke havner i luftveiene.

Nar hun svelger, vet hun ikke hvor maten gar. Den kan
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havne i lungene. Derfor er hun stadig plaget av lungebe-
tennelse.

Hun bretter opp genseren og viser peg-en pa magen:

- Jeg bruker den stort sett hver dag. Mater gasa, som
jeg sier.

@re-nese-hals-legen radet henne til bare «& mate
gisa», pa grunn av alle lungebetennelsene:

- Da sa jeg: «Ikke kan jeg prate. Jeg har slutta med
mannfolk. Skal jeg faen ikke spise heller?» Legen holdt
pa ale segihjel.

Hun ler ogsa - lyst og lett.

- Det hadde blitt stusslig. A ha mat i munnen er jo et
basalt behov hos alle.

Sa hun har ikke gitt opp. Det kan ga i havregret og is-
krem. Eller finkuttet og blpt mat.

- Jeg har ti tenner oppe ...

Hun viser en flott rad med jevne tenner.

—...men jeg har jo ikke noe & tygge med.

For nede i kjeven er hun tannlgs. Kjevebeinet pa ven-
stre side mangler fra gret og ned til haken.

- Jeg skulle opereres, men det var sa rattent at deler av
kjeven ble fjernet for fire-fem &r siden. I fjor ble resten
fijernet.

TUNGEN BLE FIREDOBBEL
Det begynte i 2008. Tingelholm hadde fatt antibiotika
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TURI TINGELHOLMS (F@DT 1957) SYKDOMSHISTORIE:

[ SENSKADER:

Straleskader, snakker darlig,
spiseproblemer, begrenset
med krefter, lungebetennelser

Fikk konstatert kreft Begynte med operasjoner Siste operasjon i mai: og feber.
i tungen. etter straleskader (fierning  transplantasjon av hud

av straleskadet kjevebein for & dekke blottlagt Privat: En senn, tre barnebarn
Fikk cellegift- og og hudtransplantasjoner/ bein. og et bonusbarnebarn.
stralebehandling. rekonstruksjoner). Jobb: Har jobbet i barnehage,

rusomsorg, psykiatri og pa
sykehjem. Ble ufer i 2018.

Har hatt over tjue
Fikk hyperbar oksygenbe- operasjoner.
handling i Bergen.

mot grebetennelse i trekvart &r, men smertene ga seg - «Jeg har s vondt i tunga», sa jeg til legene. «Slutt &

ikke. Hun var til tre leger om hgsten. tulle», sa en. Jeg antydet kreft til en annen. «Kreft oppfe-
Pa den tiden jobbet hun i psykiatrien som miljparbei- rer seg ikke sann», sa han.

der, og hun hadde vakter pa et sykehjem. Etter hvert fikk tungen firedobbel storrelse.

3 / . : .:-..;-.‘rl . -r' I'E .I- .II.. |
VLA v (YN FNSSEEY

VIL FORMIDLE: Turi Tingelholm vil gjerne fortelle om psykoser for sykepleierstudenter. For eksempel holde foredrag.
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- Det var s vondt at jeg ba til de hgyere makter. Det
kjentes som jeg hadde en jernklo bak i hodet. Da jeg fikk
spasmer, skjgnte jeg at det var alvorlig.

Hun hadde jobbet fram til da.

- Da jeg skulle gape for legen, hylte jeg av smerte. Jeg
ble sendt rett til en spesialist, som sendte meg direkte til
Rikshospitalet.

Det var kreft i tungeroten. Operasjon var uaktuelt. Det
ble cellegiftbehandling og straling. Men forst trakk de
fire tenner.

- Dem skulle jeg fa tilbake. Det skjedde ikke. N& har

«Ingen skjonner hvordan
Jeg klarer a prate.»

tenna detti ut én etter én, og utseendet har forandret seg
suksessivt.

— Men du gjemmer deg ikke?

- Tvert imot. Jeg spiser javlig stygt, sikler og spytter.
/Ere veere den som orker & spise sammen med meg. Det
er rett og slett «disgusting».

- Du syns du er stygg?

- Nar jeg spiser og sikler. Jeg har jo ikke fplelse. Det er
som nar du blir bedgvd hos tannlegen. Jeg kjenner ikke at
det renner nedover haken. Men jeg overlater til dem som
ser meg, om de vil veere sammen med meg eller ikke. Jeg
skjpnner at mange ikke orker. De ma jo anstrenge seg for
a forsta hva jeg sier.

[} MASSEOPERERT: Turi Tingelholm er operert over tjue ganger. Hun kaller det «& mate gisa» nar foden gar via peg-en pa magen.
Fra underarmen er det transplantert hud til munnhulen.

Det blir mange misforstéelser:

- Jeg kjenner flere med hereapparat - vi er en jeevlig
darlig match.

Hun ler hoyt.

- «Dere ma sporre opp igjen hvis dere ikke forstar»,
sier jeg. Spor ti ganger om nedvendig.

- Sper de?

- Jada.

BLE FRATATT SERTIFIKATET

Halve kjeven ble fjernet pa grunn av osteoradionekrose.
«Deg trodde jeg ikke at vi skulle klare & redde. Du har jo
norgesrekord i straleskade», sa overlegen til henne se-
nere.

Tungen ratnet ogsa.

— Vevet var helt dedt. Jeg tok en saks og klippet det
vekk.

-0i!

- Na skal jeg geipe til deg, sier hun og dpner munnen.

- Ser du noe, spor hun.

— Nei?

- Nettopp. Pa Riksen slar de seg pa lara. Ingen skjon-
ner hvordan jeg klarer & prate. Det er det jeg er aller mest
lei meg for. At jeg nesten har mista spraket. Nar jeg apner
kjeften, har jeg tapt.

For hun har havnet opp i mange rare situasjoner, kon-
staterer hun:

- Jeg ble fratatt forerkortet av politiet fordi jeg prata sa
darlig. De trodde jeg var drita full.

Det tok halvannet ar for hun fikk det tilbake. Na star
hennes nye elbil - knall oransje — parkert rundt hjgrnet.

zeller kreften 082018 | portrett

77



78

POSTTRAUMATISK VEKST
Men sykdommen ville hun ikke veert foruten.

- Det er pa grunn av posttraumatisk vekst, forklarer
hun.

Det vil si 8 komme styrket ut av en krise.

- At utseendet mitt er forandret, det plager meg
ikke. Jeg star opp hver dag stort sett med godt humer.
Jeg er glad for at jeg lever. Har masse & gjore og gir mer
faen. Jeg har alltid veert direkte, men na er jeg i hvert
fall direkte. Det er ingen grunn til 4 holde pa med svada.

Hun liker & kalle en spade for en spade:

- Og om nedvendig for et mpkkagrep. Jeg er velme-
nende, men har ikke tid til tullball. Treffer jeg kjerrin-
ger som prater sykdom og klager over alt som er feil, da
loper jeg.

At noen ikke liker henne, er helt greit, syns hun:

- Jeg bruker tiden pad dem som liker meg. Det er noe
alle burde tenke pa.

Turi Tingelholm klager ikke:

- Skal du bli syk i dette landet, er gre-nese-hals-
avdelingen pa Riksen stedet & komme. De har behand-
let meg som en dronning.

KALLENAVN: Ikke sa lett a uttale Turi. Mye lettere a si Olivia,
som hun ogsa kaller seg, oppkalt etter Skipper’n sin tynne kjereste.
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Hun er operert over tjue ganger siden 2009. Siste
gang i mai.

- N4 er jeg mest pd tann- og kjeveenheten. Oralki-
rurg Johanna Berstad (se side 80) har vaert med fra dag
én. Hun kjenner meg best. Men péa hele gre-nese-hals-
avdelingen er sykepleierne helt spesielle.

- Hva er det med dem?

- De er sa hyggelige og trygge. De ser deg i hvitoyet,
tar pa deg, prater med deg. Har tid til deg. Kjenner deg
igjienitelefonen.

P4 hgyre underarm har hun et langt arr. Det stam-
mer fra en tidlig operasjon. Hud fra armen ble plassert
inne i munnen der det hadde veert tannkjett og tenner.

Operasjonen var langvarig, og hun var i narkose.

- Da var jeg pé vei inn i deden. Jeg sa det bli lyset,
det var aldeles nydelig, du kan bare glede deg. Hadde
jeg sluppet taket da, hadde jeg ikke veert her na. Etterpa
ble jeg dundrende psykotisk.

Det var kroppens forsvar mot alle pakjenningene.

- En sykepleier sa: «<Hun skal ikke vaere her pa senge-
post.» Men da sa legen: «Dama skal ikke noe sted. Hun
taler ikke mer na.»

OPPLEVDE DET SOM VIRKELIG

Det er fortsatt levende for henne hva som skjedde da
hun véknet etter narkosen: Hun hadde hovedrolle i en
film om hennes siste dag, det matte feires. «20 Prince
og en kaffe, alle mann til pumpene», sa hun til sykeplei-
erne. Hun vandret rundt, pa filminnspilling som hun
var.

«Jeg sa det bla lyset, det
var aldeles nydelig.»

- Jeg var klin geeren. Syntes jeg hadde full oversikt.

Dagen etter viknet hun i et strippet rom. Nattbord og
alle lgse deler var fjernet. Hun trodde hun var pé glatt-
celle.

- Jeg sparka og slo. Sa kom jeg til meg sjpl. Da hadde
jeg null oversikt.

Tingelholm er kritisk til uvettig medisinering:

- Man ber behandle psykotiske pasienter med tre
ting: Sevn. Sevn. Og sevn. Deretter to ting til: Fa i dem
nok mat. Og seponer s& mye medisin som mulig. Medi-
sin trigger psykoser.

Bruken av visse typer antipsykotika gjer henne sint.

— Du blir helt zombie, naermest lobotomert. Det
skulle ikke veert lov. Og du far oksehunger. Du blir sa
sulten at du kunne spise fingertuppa dine. Man kan
legge pa seg 40 kilo i lgpet av to maneder. Jeg var veldig
bevisst, tok denne medisinen kun for a fa sove.

Psykoser slet hun med i flere ar. Har statt hjemme i
sin egen stue med vann opp til magen.

- Jeg VAR vat. Det foltes virkelig.



Hun har hatt en diger spiker gjennom laret. Da hun
viknet, var der ingen spiker.

- Sevn er en undervurdert medisin, det kan jeg skrive
under pa.

Na er det fire &r siden sist hun var psykotisk.

- Jeg grudde meg sann til en ny operasjon, fordi jeg
var sd redd den narkosen. Na tar jeg bare lokalbedgvelse
og noe avslappende sé jeg far sove litt.

Ellers smertestilles hun nd med morfinplaster, og
hun tar medisin for manglende hormonproduksjon i
skjoldbruskkjertelen.

Tingelholm kan godt tenke seg & holde foredrag om
sine erfaringer som pasient.

- Gjerne for sykepleier- og medisinstudenter.

VILLE GJERNE HA JOBBET
Turi Tingelholm har veert alene om omsorgen for sgn-
nen, som hun fikk da hun var 20. N& har hun tre barne-
barn og et bonusbarnebarn (barnebarnet til gamlekjee-
resten).

- Jeg holdt tale i konfirmasjonen til barnebarnet pa
15. Jeg er mindre redd for & snakke i forsamlinger na

enn fgr. Men det er jo trist at jeg mister spraket.

- Du klarer & veere morsom?2

- Ja, men jeg blir sliten av & prate. I hele kroppen.

De stadige lungebetennelsene og hgy feber setter
henne tilbake.

- Da ma jeg bare sette ned farten. Det er en utfor-
dring, for nar jeg har krefter, fyrer jeg av kruttet.

Turi Tingelholm har hatt arbeidsavklaringspenger i
ti ar, mye lenger enn det som er vanlig:

- Helt fram til i sommer. Da ble jeg ufor. Jeg er lei meg
for at jeg ikke kan jobbe.

Na frykter hun at ogsa kjeven pa hoyre side er pa vei
ut.

- Det er et tidsspersmal nar resten gar. Det er nitrist.
Kan jeg fortsatt prate da? m

[0 LES MER
Oralkirurg Johanna Berstad har sett mange skjebner s. 80
Slik gir du godt munnstell til kreftpasienten s. 84
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— VI

KJEVEN

EN DELAY
LEGGBEINET

Noen far trukket tennene for de skal
stralebehandles. Noen far fjernet kjeven.
Og noen far en ny.

TEKST OG FOTO MARIT FONN

fte er det tannlegene som
O oppdager tegn pa kreft i

munnhulen, forteller oralki-
rurg Johanna Berstad.

Hun leder tann- og kjeveenhe-
ten pa Pre-nese-hals-avdelingen pa
Oslo universitetssykehus Rikshos-
pitalet.

- Vi pa tann- og kjeveenheten er in-
volvert for, under og etter behandling
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av kreft i hode- og halsomréadet, for-
teller Berstad.

I Norge fikk 782 en slik diagnose i
20186, ifplge Kreftforeningen. Flertal-
let var menn. Antallet nye tilfeller er
svakt stigende.

Kreft i hode og hals kan oppsté i
strupehodet, leppene og munnhu-
len, i svelget, nesen og bihulene eller
i spyttkjertlene.

Vi 1

i

- Rundt 5000 personer lever med
kreft i hode- og halsomrédet, opply-
ser Berstad.

MA TREKKE INFISERTE TENNER
@re-nese-hals-kirurgene er hoved-
ansvarlige ved eventuelle kirurgiske
inngrep.

- Vi bistar nar tenner og kjever er
involvert i svulsten, forteller Berstad.



Munnhulen er omradet fra lep-
pene og bak til fremre ganebue.

Mange pasienter blir kun behand-
let med cellegift og stréaling.

- Noen mé fjerne mange tenner
for de skal ha stralebehandling, for-
teller hun.

Det gjelder seerlig for dem som
ikke har vaert hos tannlegen pa man-
ge ar.

[ NYTTIG: Oralkirurg Johanna Berstad

- Infiserte tenner ma vi trekke for
behandling, seerlig straling. Etterpa
er det nemlig vanskelig, fordi det kan
fore til problemer med tilhelingen.

APENT INN TIL KJEVEBEINET
En senskade etter stralebehandling
er osteoradionekrose.

- Kjevebeinet kan da bli blottet.
Dette er en sjelden, men alvorlig

har en ekte hodeskalle som brukes flit-
tig. Den er minst 50 ar gammel, tror hun.

komplikasjon. Det kan vaere svaert
smertefullt og innebaere omfattende
kirurgiske inngrep. Seerlig underkje-
ven er utsatt.

Osteoradionekrose kan oppsta
flere ar etter stralebehandlingen,
fordi blant annet blodérene i blgtve-
vet og bensubstansen er blitt skadet.

- Vi har pasienter med osteora-
dionekrose som har gatt her i arevis.

zelter kreften 082018 | nyhet

81



Noen far sa store komplikasjoner at
vi ma fjerne kjeven deres.

Turi Tingelholm (se side 74) er et
eksempel pa det.

Kreftpasientene som har hatt
stralebehandling, kan ha nytte av

hyperbar oksygenbehandling (HBO)
i trykkammer pa Haukeland univer-
sitetssykehus i Bergen.

- Hensikten er 4 gke blodsirkula-
sjonen i det bestralte vevet sa sartil-
helingen gar bedre, sier Berstad.

NY KJEVE: Tolvaringen fikk ny kjeve, laget av
leggbeinet. Fire implantater holder nye tenner
(som ikke vises pa rentgenbildet) pa plass.
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PRODUSERER MINDRE SPYTT
Munnterrhet er en typisk plage for
dem som har hatt kreftbehandling.

- De har ikke lenger den smegrende
effekten av spyttet. En del mister ogsa
smakssansen, far sare slimhinner og




| EKTE MODELL: |

Ved 3 ta av «lokket»
pa hodeskallen kan
Berstad vise hvor
nervene (hvite tra-
der) og blodarene
(rede og bla trader)
ligger. Disse kan ska-
des ved straling.

okt risiko for infeksjoner, som kari-
es. Dette kan fore til spiseproblemer
og talevansker.

For a forebygge mot karies anbe-
fales pasientene & skylle med fluor.

Normalt produserer man mellom
0,70g 1,5 liter spyttileopet av et dogn.

- Mange av disse pasientene har
lite eller ingen spyttsekresjon. A
drikke vann ofte kan lindre noe av
munntgrrheten. Noen géar alltid
rundt med en vannflaske, forteller
Berstad.

Sukkerfrie sugetabletter som fri-
gir fukt, kan hjelpe noen.

Med munntgrrhet og redusert
tyggefunksjon blir det vanskelig a fa
i seg mat.

- A drikke ernzeringsdrikk hver
dag er utfordrende for mange, det
smaker ikke godt. Noen far ogsa son-
deerneering eller har innlagt peg.

Som altsa er perkutan endosko-
pisk gastrostomi, en metode for a
tilfore sondemat direkte inn i mage-
sekken.

- Men det er likevel viktig med
munnstell, understreker hun.

LAGET KJEVE AV LEGGBEINET
Tobakk og alkohol kan disponere for
kreft i munnhule og svelg. Hos noen
fa er hpv (humant papillomavirus)
arsaken til slik kreft.

I sjeldne tilfeller rammes barn
av beinkreft. P4 pc-en viser Berstad
et rgntgenbilde av en tolv &r gam-
mel pasient som fikk osteosarkom i
underkjeven.

- Tolvaringen, som etter hvert
skulle begynne pa ungdomsskolen,
kunne ikke g& rundt tannlgs. Da er
det fint & veere del av et hgyspesiali-
sert sykehus med mange dedikerte
spesialister. Alle sto pa for & hjelpe.

«Man greier
seg fint uten en
god del av legg-

beinet.»
N

Tumoren og hele kjeven med tenner
ble fjernet. Kjeven ble erstattet aven
del av leggbeinet (fibula).

I en tolvtimersoperasjon ble
bade kreften fljernet og ny kjeve re-
konstruert. Et sveert team var invol-
vert.

Berstad var med pa a forme den ny
kjeven av leggbeinet. I en senere ope-
rasjon satte hun inn fire implantater
som ble skrudd ned i kjeven. Hver
skrue er en slags kunstig tannrot.

* leppene

* innsiden av
kinn og lepper

* tannkjatt og
gommer

* ganen

* tungen og
munngulvet
(under tungen)

MUNNEN

BESTAR
A\

Néar dette har grodd, skrus tennene
fast i implantatene.

- Hvordan gikk det med leggen et-
ter at det ble fjernet bein2

- Fint. Man greier seg fint uten en
god del av leggbeinet, forteller oral-
kirurgen.

Pasienten er blitt 18 ar og klarer
seg bra.

FOLGES OPP PA HJEMSTEDET
Berstad understreker at munnstell
og oppfolging av tannlege og tann-
pleier er sveert viktig for disse pasi-
entene.

- Vi har ikke kapasitet til & fplge
dem opp, s& det ma etableres kon-
takt med tannlege pa hjemstedet.
Dette kan hjemmesykepleiere hjel-
pe med, mener hun.

De som har hjemmesykepleier,
har rettigheter i den offentlige tann-
helsetjenesten.

- Men den har ikke spesialister,
og vanlige tannleger har ofte ikke
den kompetansen som skal til for &
folge opp kreftpasienter.

Det varierer fra fylke til fylke om
det er det offentlige eller private
som skal fplge opp.

- At folk blir forvirret, skjgnner
jeg godt, sier Johanna Berstad.
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DU GODT
MUNNSTELL

til kreftpasienten




Cellegift kan medfgre smertefulle sar i

slimhinnene, munnterrhet og kvalme.

Da er det en utfordring & opprettholde
god munnhygiene.

unnhuleproblemer i forbin-
M delse med kreftbehandling
kan veere akutte eller kro-
niske. De akutte oppstéar i forbin-
delse med kreftbehandlingen og
gar tilbake etterpa. Hyppigst er sar
i slimhinner og munnterrhet. De
kroniske problemene oppstar ogsa i
behandlingsperioden, men gar ikke
tilbake etter endt behandling.
Eksempler p& dette kan veere
munnterrhet hos pasienter som har
fatt stralebehandling mot hode- el-
ler halsomrédet. Stralereaksjonene
i slimhinner og hud gar stort sett
tilbake, mens munnterrheten ofte
vedvarer og pavirker tannhelsen ne-
gativt. Mange behover ekstra tiltak
resten av livet for & kunne opprett-
holde en akseptabel tannhelse.

AKUTTE REAKSJONER
De fleste munnhuleplager relatert
til annen kreftsykdom enn hode-/
halskreft oppstir i behandlings-
perioden og gar tilbake etterpa (1).
Under stralebehandlingen vil det
oppsté akutte reaksjoner, hvorav be-
tennelse i munnslimhinnen, muco-
sitt, og munnterrhet er hyppigst fore-
kommende. Straleindusert mucositt

er smertefulle, tidvis ulcererende
omrader i slimhinnene i stralefel-
tet.

Sarheten sees vanligvis etter om-
trent ti strdlebehandlinger og gker
gradvis i intensitet mot slutten av
behandlingen. Stralereaksjonene
vil sa avta i ukene etter avsluttet be-
handling.

«Mucositt-
plager krever

hyppige tiltak.»
O

Akuttreaksjonene kan ikke unn-
gas, men kan reduseres og lindres
ved at pasientene har gode munn-
hygienerutiner. I sluttfasen av stra-
lebehandlingen vil mange pasienter
ikke klare & pusse tennene selv. Da
er det viktig at pleiepersonellet yter
praktisk hjelp.

Munntgrrheten som oppstar
ved cellegiftbehandling, er vanlig-
vis reversibel, og slimhinnesarene
som oppstar ved noen former for
cellegift, vil ga tilbake etter endt

LISETHORSEN
Spesialtannpleier,
Tannhelsetjenes-
tens kompe-
tansesenter

Vest Hordaland,
Helse Bergen og
Kjevekirurgisk
avdeling, Hauke-
land universitets-
sykehus

NOKKEL-
ORD

* Munnhule-
problemer
* Munnstell

HOVED-
BUDSKAP

Pasienter som
behandles for kreft,
far ofte problemer
med munnhule og
tannhelse bade i
Izpet av kreft-
behandlingen og

i tiden etter. De
orale bivirkningene
kan variere i om-
fang, fra ubehag til
problemer som
kan ha betydning
for kreftbehandlin-
gen og pasientens
generelle helse.
Men det finnes til-
tak som kan lindre
plagene.

DOIl-nummer:
10.4220/
Sykepleiens.
2018.71809

Foto: Erik M. Sundt




[ ULCERASJON
«Ulcerasjon er et sar,

[l GINGIVITT OG PERIODONTITT
«Gingivitt, en tilstand som forarsaker bladning, hevelse og noe ubehag men

.
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kreftbehandling. Vansker med
tannpuss pa grunn av smertefulle
sdr i slimhinnene, munnterrhet og
kvalme er velkjent.

SARBARE FOR INFEKSJONER

Spyttsekresjonen kan reduseres pa
grunn av medisinbruken, og dette
forer til darligere bufring av syre fra
munnhulebakterier. Kariesaktivite-
ten kan derfor gke. Allerede etablert

ikke skade pa tannens festeapparat (periodontium). Spredning av denne
tannkjottbetennelsen nedover i rothinnen (marginal periodontitt) gjer at
tennenes festeapparat brytes ned, og etter hvert som mer og mer feste
blir betent og bukker under for den nedbrytende infeksjonen blir tannen sa
Ios at den ma fjernes av tannlegen (extraheres) eller faller ut av seg selv.»

en defekt i huden som
gar ned i dermis (ler-

huden).»
Kilde: Store medisinske leksikon

Kilde: Store medisinske leksikon

perioder med lave blodverdier, eller
som har vonde slimhinnesar.

AVGJORENDE HYGIENE

I tillegg til tannpuss med berste an-
befales det ogsa for disse pasient-
gruppene milde munnskyllevaesker,
ekstra tilskudd av fluor og stimule-
ring av salivproduksjonen.

salivas stadige fukting og smering av
overflatene. Nar det er mindre tun-
ge- og muskelbevegelser samt min-
dre mengde og ofte seigere saliva,
oker opphopningen av plakk.

Det krever at munnhygienen in-
tensiveres. Pleiepersonell ma ofte
gd aktivt inn og utfgere munnstell,
slik at slimhinner blir renset i til-
legg til tenner og tunge. Ved siden av
tannbgrste er lasbar pinsett og tup-

tanpkj(bttbetennelse, g1ng1v1tt. eller «VanSker med fere god(.e hjelpemidler.
periodontitt, kan blusse kraftig opp I perioder kan munnstell veere
nar kroppens forsvar mot infeksjon tannpuss vanskelig 4 gjennomfgre pa grunn
svekkes. I tillegg er det vist oppvekst o av smerter eller kvalme. Skylling
av spesielt hissigoe rpikroorganismer pa grunn av . med en mild skyllev?eske i en skyl-
i munnhuﬂlen nar 1mmunfor§varet smertefulle sar lgspmyte kan veere hndre‘nde, sam-
er svakt pa grunn av leukopeni (2). . A . tidig som matrester og slim skylles
I denne situasjonen er det spesi- 1 Sllmhlnnene, ut. Prinsippet er at det er bedre &
elt viktig &8 hemme bakterieveksten gjore litt enn & unnga a gjore noe.
ved hjelp av god munnhygiene. En- munntarrhet
kelt sagt skal det feerre munnhule- og kvalme er BEHOV FOR FORSKNING

bakterier til for at det oppstar en
infeksjon nar man er pavirket av
sykdom og immunsuppressiv be-
handling enn under normale for-
hold.

Blir det vanskelig 4 pusse med en
vanlig myk tannberste, finnes det
supermyke berster a fa tak i pa apo-
tek, for eksempel TePe special care.
Vi har god erfaring med bruk av
disse barstene til pasienter som har
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velkjent.»

God munnhygiene er essensielt.
Tannberste er det enkleste og mest
effektive redskapet til & rengjore ten-
ner og tunge (3). Ved normale forhold
er munnslimhinnene stort sett selv-
rensende pa grunn av bevegelse av
ansikts- og kjevemuskulaturen samt

Valg av midler til rensing og smoring
av munnhulen baserer seg i stor
grad pa empiri og med noe stotte i
den litteraturen som foreligger. En
grundig gjennomgang av tilgjenge-
lig litteratur pd omradet gir ikke
grunnlag for & hevde at en spesiell
behandling er evidensbasert, slik
en gjerne skulle gnske. Det er altsa
behov for forskning pa omradet (4).
Midlene som anbefales, mi ha en



onsket effekt, samtidig som de ikke
har péaviselige negative effekter i
den konsentrasjonen de brukes.
Munnskylleveesker til denne pa-
sientgruppen ber ikke inneholde
alkohol eller sterke smakstilset-
ninger. Det vil irritere slimhinnene
ytterligere og tolereres darlig av pa-
sientene. Sterke lgsninger av klor-
hexidin (2 prosent) er eksempel pa
dette, selv om den antibakterielle
effekten er veldokumentert.

ERFARINGER FRA BRUK

Mucositt kan oppleves forskjel-
lig fra person til person. Smak og
behag er som kjent ogsé forskjel-
lig. Derfor er vi stadig pa jakt etter
munnpleiemidler som virker lin-
drende ved sare og terre slimhin-
ner, samtidig som smaken tolereres
av flest mulig.

Hydrogenperoksidlgsning 0,5 (1
del hydrogenperoksid 3 prosent og
5 deler vann) er mild og virker ren-
sende og slimlgsende.

Fysiologisk saltvann 0,9 prosent
virker svakt rensende og slimlg-
sende.

Andolex munnskyllevaeske inne-
holder benzydaminklorid og har
antiinflammatoriske og lokalanes-
tetiske egenskaper.

«Pleieperso-
nell ma ofte

ga aktivt inn
og utfore
munnstell.»

Flux dry mouth rinse lindrer
munnterrhet. Egen klinisk erfaring
viser at den ogsé lindrer mucositt-

plager.
Glyserolblanding 17  prosent
(1 del glyserol 85 prosent og

4.deler vann) bevarer fuktighet og kan
bidra til lindring av slimhinnesar.

Salivstimulerende og smerende
sprayer produseres av flere fabri-
kanter og finnes pa de fleste apote-
ker. Det samme gjelder forskjellige
typer geleer som kan gi fukt og lind-
ring.

TYPER MUNNPLEIEMIDLER
Mange pasienter under behandling
opplever sare og sprukne lepper.
God leppepleie er en viktig del av
munnstellet. Mange gode, pleiende
kremer finnes pa de fleste apotek.
Bruk av tannkrem kan veere utford-
rende fordi de fleste typer har for
sterk smak for pasienter med muco-
sitt og munnterrhet.

I tillegg har forskning vist at et
vanlig brukt sapestoff i tannkrem,
sodiumlaurylsulfat (SLS), virker
utterrende pa slimhinner (5). Vi
anbefaler derfor tannkrem med
ngytralt sapestoff til pasienter med
munntgrrhet og andre slimhinne-
problemer.

Eksempler p& denne typen
tannkrem er Zendium, Salutem og
Sensodyne.

Mucosittplager krever hyppige til-
tak, men avpasses i forhold til alvor-
lighetsgrad av plagene. Det er derfor
fint om vi kan anbefale flere typer
munnpleiemidler, slik at pasientene
kan variere i lopet av dognet. m
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cTER REEETEN

Selv to permanente poser pd magen har Leif Haugen
klart a gjore til noe positivt.

TEKST INGVALD BERGSAGEL | FOTO ERIK M. SUNDT

kona nyter forste dag av bilferien og har nadd frem

til Indergy nord i Trondheimsfjorden da telefonen
kommer fra sykehuset. De har funnet et par kuler. Kreften
er tilbake.

Likevel drar paret videre. Fra Indergy kjorer de nord-
over mot Mo i Rana. Der ringer telefonen nok en gang. Le-
gene ber ham komme inn.

Dermed blir ikke sommerferien helt som planlagt. Ons-
dag snur de bilen for & kjore rundt hundre mil sgrover
igjen. Fredag meter Haugen opp pa sykehuset for & legge en
ny behandlingsplan.

Det skal bli noen toffe tak.

D et nermer seg Sankthans 2017. Leif Haugen og

SYKLING FAR SKYLDA

Det hadde gatt dreyt tre ar siden endetarmskreften forst
ble oppdaget. Leif Haugen hadde kjent at noe ikke var helt
som det skulle bak der. I 2013 var han flere ganger hos fast-
legen, som trodde problemene skyldtes betennelse etter
mye sykling.

Den aktive mannen er nemlig, blant mye annet, en iv-
rig syklist. Han har syklet hjemmefra til Paris, fra La Paz
i Bolivia til Santiago i Chile, fra Seattle til San Diego og det
meste av Route 66. Det 191 kilometer lange sykkelrittet
Lillehammer-Oslo har han gjennomfgrt minst et dusin
ganger.

Haugen syntes derfor legens konklusjon hertes plau-
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sibel ut og slo seg til ro med den. Men plagene skulle bare
bli verre.

AVBRUTT GUTTETUR

Noen maneder senere, i januar 2014, dro han, som sd man-
ge ganger for, til tyske Ruhpolding for & se skiskyting med
noen kompiser. Allerede ved ankomst Miinchen skjgnte
han at noe var galt. Mer enn fpr. Han kaldsvettet og kjente
seg skikkelig uvel. Utafor, rett og slett.

Fredagen morgen reiste han hjem. Mandag kom han til
legen. En annen enn forrige gang. Na ble han undersekt
grundig. Legen oppdaget at noe ikke var som det skulle, og
ordnet med time pé sykehus for koloskopi dagen etter.

Det var kreft. Deretter gikk det slag i slag med legebe-
sk, MR og behandlingsplan. Selv har han ikke veert spesi-
elt opptatt av & dvele ved denne perioden. Det eneste han
spurte om den gangen, var: «Blir jeg frisk.» Svaret var «Ja».

POSER PA MAGEN
Etter en runde med stralebehandling og cellegift for & mi-
nimere svulsten ble han operert forste gang i mai 2014. Det
gikk helt greit, mener Haugen, selv om han endte opp med
et par poser pa magen.

Pa forhand hadde legen informert om at han i alle fall
matte regne med kolostomi. Det kunne ogsa hende urosto-
mi ble ngdvendig. Det ble det.

Haugen er derimot ikke av typen til & grave seg ned i mis- p
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LEIF HAUGENS (F@DT 1954) SYKDOMSHISTORIE:

Kreft 1 endetarmen ble oppdaget
vinteren 2014.

Tilbakefall 1 2017 med ny
straling, cellegift og operasjon.

SENSKADER:

Kolostomi, urostomi, infeksjoner
og ereksjonssvikt.

Privat: Gift. To voksne senner fra for.

Fikk stralebehandling og cellegift i

pilleform i forkant av operasjon i mai. nye behandlinger.

Matte ha bade kolostomi og urostomi.

mot og fortvilelse. Tvert imot. Stomiposene gjor jo at han
slipper & huke seg ned bak busker og steiner nar han drar
pa en av sine utallige turer i skog, mark og fjell. Han har
medbrakt toalett.

SYKEMELDT FOR FORSTE GANG

Han kom seg raskt etter operasjonen. Riktignok ble han —
for forste gang i sitt lange yrkesliv - sykemeldt. Det skjedde
naermest automatisk, ifolge ham selv. En enkel kode hos
Nav. De sa de ikke kom til & plage ham og holdt sitt ord.

Hgsten samme ar var han tilbake pa jobb for elektrofir-
maet han selv startet og har bygget opp. En nedtrapping
fra daglig leder til prosjektleder var planlagt for kreften
meldte sin ankomst.

Aret etter operasjonen sto han pa toppen av Kiliman-
jaro. 12016 var det tur til Machu Picchu i Peru. Sykkelrittet
Lillehammer-Oslo ble gjennomfart ogsa i arene rett etter
operasjonen.

Psykisk gikk det ogsa fint, mener han. Det har ikke veert
noen dype nedturer, men Haugen valgte & kalle sykdom-
men «cancer» heller enn «kreft». Det engelske begrepet
kjentes mer handterlig. Lettere og mindre dramatisk.

Det var jo noen tunge dager innimellom, men grunn-
innstillingen til Haugen var og er at man ma preve a gjore
dagen positiv, uansett.

DEN VONDE SARHULEN
Tilbakefallet sommeren 2017, etter at bilturen til Trgnde-
lag bratt ble avbrutt, krever nok en runde med stralebe-
handling og cellegift for en ny operasjon blir gjennomfort
28. september.

Denne gangen etterlater inngrepet en sarhule pa
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Betennelser i sarene krevde

Yrke: Har drevet flere firma innen
elektroinstallasjon. Trappet ned fra
daglig leder til prosjektleder for et par
ar siden.

storrelse med en grillpelse ved siden av sitteknuten.
Legene er bekymret for hvordan hulen kommer til &
utvikle seg. Haugen far behandling i trykkammeret pa
Ulleval, en installasjon hans eget firma faktisk var med
pa & montere tre ar tidligere.

Den 52 tonn tunge tyskproduserte konstruksjonen kan
gi et trykk tilsvarende 50 meters dyp. Kammeret brukes
blant annet for 4 redusere skader etter stralebehandling og
for & fa sar til & gro.

De siste dagene med denne behandlingen kjenner Leif
Haugen store smerter i laret. Midt i forjulsstria, 21. desem-
ber, blir han lagt inn pa sykehus igjen.

EN FORFERDELIG PERIODE

Det viser seg at bakterier har laget en verkebyll i saret. Hele
tre nye operasjoner ma til, og han er innlagt i tre uker
-neddopet i varierende grad. Selv optimisten Haugen inn-
remmer at det er en forferdelig periode.

Rundt en liter puss tappes fra laret. CRP var oppe i
minst 350. Han merker at familien var der, men klarer ikke
a kommunisere fornuftig med dem. Han hgrer sgsteren sin
si til sin mann: «Jeg tror ikke vi bor veere her.»

Julaften det aret husker han lite av. En sykepleier skal
ha gitt ham en glboks i hinden, og pé et tidspunkt dagen
etter registrerer Haugen at boksen er tom. Han m4 ha klart
& drikke den opp. Gledelig jul!

FORTSATT INFEKSJON
Etter utskrivingen har han konstante smerter i laret. Infek-
sjonen er ikke borte. Han har fatt fire fistler bak i laret. De
ma skylles to ganger om dagen.

Manedene gar, plagene vedvarer, og 12. mai i ar blir han



I TRAKKER VIDERE: Leif Haugen har syklet mer og [

lenger enn de fleste. Neste ar er planen a nok en gang
gjiennomfare Styrkepreven mellom Lillehammer og Oslo.

lagt inn nok en gang. Denne gangen blir sarhulen ved sit-

teknuten apnet og holdt &pen for skylling i halvannen

uke. Det er toft, men omsider slipper smertene og infek-

sjonen.

Na skjeerer en plastisk kirurg lgs en bit av laret hans.

Hudlapp og muskler trekkes opp og brukes til 4 fylle sar-

hulen. Metoden som benyttes, gjor at blodsirkulasjonen

ikke blir brutt.

KLAGER IKKE

Det ser ut til at den siste operasjonen var vellykket. Infek-
sjonen er borte, og den overforte larbiten finner seg til ret-
te i sitt nye miljo. Bevegeligheten ma trenes opp, og sirene
ma gro litt mer fpr han er der han var. Han har kommet i
gang med fysioterapi.

Eventuelle begrensninger for egen livsutfoldelse faler
han uansett det er han selv som setter — ikke sykdom-
men, behandlingene eller komplikasjonene de har med-
fort. Han har fatt beskjed om & ikke presse seg for mye,
men det er jo s& godt & kjenne at kroppen fungerer.

UTPATUR

Leif Haugen har samme filosofi som for kreften: at man
ma prove a leve den dagen man har foran seg. At om den
fysiske formen er pa plass, sa folger gjerne den psykiske
etter. Hver dag aret gjennom nyter han og kona minst ett
godt méaltid sammen. Gjerne med et glass velvalgt vin til.
Samlingen er pa 400-500 «relativt rimelige» flasker.

Neste sommer regner han nok en gang med - etter et
ars legepalagt pause - a trakke de 191 kilometerne mellom
Lillehammer og Oslo, den sakalte Styrkeprgven.

Han har statt pa toppen av Elbrus, Aconcagua og Lenin-
fiellet pa grensen mellom Kirgisistan og Tadsjikistan. 12004,
gikk han til Nordpolen sammen med Berge Ousland. Kref-
ten har ikke lagt en nevneverdig demper pa utferdstran-
gen. I sommer var han i Chamonix for a gé fjellturer.

Og i april planlegges en fjortendagers tur til Base Camp
ved Mount Everest.

ARVENETTER MOR

Det var en vekker da en sykkelkamerat dede bréatt i februar
2014, - rett etter at han selv hadde fatt kreftdiagnosen, men
for forste operasjon. I begravelsen hadde han medbrakt
sittering pa grunn av stralebehandlingen.

Moren til Haugen dede av kreft da hun var 65 ar. Ni er
han selv 64. Hun holdt humeret oppe nesten livet ut, og
Haugen tror han har arvet noe derfra. Han har uansett
gjort hennes ord til sine egne: Man er ikke dod for man
erdet.m

U0 LES MER

om seksuelle seneffekter etter kreftbehandling pa s. 62
om lindring av seneffekter ved tykk- og endetarmskreft pa s. 92
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Nar seneffekter kartlegges tidlig, kan det gi bedre behandling og
lindring av symptomer hos pasienter med tykk- og endetarmskreft.

ensikten med var studie
H var & kartlegge symptomer

hos pasienter diagnostisert
med tykk- og endetarmskreft tidlig
i kjemoterapibehandlingen. I tillegg
kartla vi hvor alvorlige og plagsomme
disse symptomene var.

Pasienter med tykk- og endetarms-
kreft opplever en stor symptombyrde
alleredetidligibehandlingsforlgpet (1)
som fplge av sykdom, komorbiditet
eller den behandlingen de mottar.
De hyppigst forekommende sympto-
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mene er ikke alltid de mest alvorlige
eller plagsomme.

Vi fant i var studie at bekymring og
mangel pa energi (fatigue) var de hyp-
pigst forekommende symptomene,
mens problemer med seksuallyst
var det mest alvorlige og plagsomme
symptomet for oppstart av kjemo-
terapi (1).

TIDLIG SYMPTOMKARTLEGGING
Mange symptomer gker i intensitet
underveis i behandlingen som folge

av kjemoterapi (2). Tidligere forskning
viser at pasienter og pargrende unn-
later & rapportere om sine plager til
helsepersonell, da de kan oppleve at
helsepersonell er for opptatte (3) og
pasientene er usikre pd om plagene er
av tilstrekkelig betydning (4).
Symptomkartlegging ved bruk av
selvrapportering tidlig i sykdomsfor-
lopet er derfor viktig bade for a fange
opp, behandle og lindre symptomer
samt for & bedre kommunikasjonen
mellom helsepersonell og pasient (5).
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Symptomlindring kan redusere antal-
let akutte sykehusbesok, oke mulighe-
tene for a fullfere kjemoterapi og ha
betydning for overlevelse hos kreftpa-
sienter (5).

Symptomlindring er ogsa viktig
for a redusere risikoen for en ytterli-
gere forverring av symptomene. Tidlig
symptomkartlegging og -lindring kan
ha betydning for hvordan disse pasi-
entene har det i tiden etter avsluttet
behandling.

METODE

Pasienter diagnostisert med tykk- eller
endetarmskreft som ble henvist til
kurativ eller palliativ kjemoterapibe-
handling i en onkologisk poliklinikk,
ble inkludert i studien. Pasientene
matte kunne snakke og forsta norsk,
veere over 18 ar og selv kunne fylle ut
sperreskjemaene.

For 4 undersgke symptombelast-
ningen brukte vi selvrapporterings-
skjemaet Memorial Symptom Assess-
ment Scale (MSAS) (6), som maler 32
kreftrelaterte selvrapporterte sympto-
mer. I tillegg til symptomenes tilstede-
veerelse blir hyppigheten, alvorlighets-
graden og plagsomhetsgraden malt.

Denne artikkelen presenterer re-
sultater fra denne studien (1), hvor vi
malte pasientene for oppstart av kje-
moterapi. I tillegg er relevant littera-
tur valgt ut for & belyse symptomer og
seneffekter hos pasienter med tykk- og
endetarmskreft etter kjemoterapi.

BAKGRUNN
Tykk- og endetarmskreft er den tredje
mest vanlige kreftformen i verden,
hvor Norge ligger i verdenstoppen i an-
tallet nye tilfeller (7). Over 30 000 per-
soner lever med denne sykdommen i
Norge i dag. Sykdommen rammer beg-
ge kjonn, hvorav majoriteten av dem
som far pavist diagnosen, er over 70 ar.

Kreftbehandlingen er multifakto-
riell, med kirurgi som forstevalget for
& oppna kurasjon. I tillegg er stralebe-
handling og kjemoterapi ofte en del av
behandlingen.

Kjemoterapi gisi sykluser, ofte over to
pafelgende dager pa poliklinikken etter-
fulgt av snaut to uker uten behandling

(hjemme) for neste kjemoterapisyklus
starter (8). Nar pasienten er hjemme,
er tilgangen til stotte fra helseperso-
nell ofte begrenset. Kurative pasienter
behandles per i dag over seks mane-
der (8, 9), mens palliative pasienters
behandling kan vare over flere ar, av-
hengig av effekt av og toleranse for be-
handlingen (8).

I takt med bedre og flere behand-
lingsmuligheter, gkt levealder og scree-
ning (7, 10) forventes det en gkning i
antallet kreftoverlevere. Dette skyldes
bade at flere blir kurert og overlever,
men ogsa at flere lever lenger med syk-
dommen. I tillegg vil flere eldre oppleve
& matte leve med sykdommens bivirk-
ninger og seneffekter i tillegg til andre
aldersrelaterte sykdommer, da risikoen
oker for denne diagnosen med alderen.

Seneffekter etter kreft kan define-
res som et problem som er forarsaket
av sykdom og/eller behandling, og som
kan debutere under eller like etter
kreftbehandling, eller oppstd maneder
eller ar etter endt behandling (11, 12).

Det erlite forskning i dag pa langtids-
overlevere med tykk- og endetarmskreft
(13, 14). Mange kreftpasienter opplever
seneffekter av fysisk, psykisk og sosial
art (11, 12, 15-17), som pavirker livskva-
liteten negativt (11, 18). Fysiske plager
som fatigue (16-18), neuropati (17) og
gastrointestinale plager (17) og psykiske
plager som sgvnproblemer (17), depre-
sjon og angst (13, 17), darlig selvbilde og
seksuell dysfunksjon (17) er pavist.

RESULTATER

Resultatene fra var studie viser at kura-
tive og palliative pasienter med tykk- og
endetarmskreft hadde stor symptom-
byrde allerede for de startet med kje-
moterapibehandling. De hyppigst rap-
porterte symptomene for behandlingen
startet, var gkt bekymring for 65 pro-
sent av pasientene, fatigue (59 prosent),
sevnig/trott (54 prosent), oppbléasthet
(53 prosent), smerte (51 prosent) og
spvnproblemer (50 prosent) (1).

I tillegg var mangel pa seksuell lyst
eller interesse det symptomet som
pasientene rapporterte om som mest
alvorlig, og som bekymret pasientene
mest (1).
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Dette er hgye tall med tanke pé at
symptombyrden kan gke som falge av
blant annet bivirkninger fra kjemote-
rapi. Ubehandlede symptomer kan
ha betydning for andre symptomer
(18, 19) ved at de pavirker og forsterker
disse negativt (19). For eksempel kan
smerte gjore at man sover darligere,
og dermed bidra til okt fatigue. Dette
kan igjen gi eller forverre depresjon.

Fatigue, smerte, depresjon og
spvnproblemer er ofte sett i «symp-
tomklustre» (10, 18), det vil si at disse
symptomene ofte forekommer samti-
dig og kan pavirke hverandre negativt.
Som tidligere nevnt er majoriteten av
disse symptomene ikke unike for ti-
den etter behandling, men oppstar al-
lerede tidlig i behandlingsforlgpet (1,
10, 20). Tidligere forskning har vist at
alvorlighetsgraden av symptomer for
oppstart av kjemoterapibehandling
predikerte mer alvorlige symptomer
etter behandling (21).

Hvor alvorlig og i hvilken grad sen-
effekter plager pasienten og pavirker
evnen til  fungere i dagliglivet, er in-
dividuelt. Etter endt behandling av-
sluttes den medisinske oppfalgingen
av pasienten i stor grad, og tilgang til
medisinsk stotte fra leger og sykeplei-
ere forsvinner delvis eller helt. Dette
resulterer i at pasienten er overlatt til
seg selv, med forventninger om at man
skal fortsette sitt «normale» liv.

Pasienter med tykk- og endetarms-
kreft opplever mange symptomer un-
derveis og i tiden etter avsluttet kreft-
behandling. Noen av de mest vanlig
forekommende vil né bli presentert.

Psykologisk belastning

Den psykologiske belastningen ved
en kreftsykdom er stor. Bekymring
er vanlig forekommende hos tykk- og
endetarmskreftpasienter tidlig i be-
handlingen (1) og fortsetter ofte etter
endt behandling med redsel for til-
bakefall (17).

Det er ogsa vist at disse pasien-
tene er sarbare og har en redsel for
a bli overlatt til seg selv (10, 15). I til-
legg opplever mange en trygghet i
det a ha hyppig kontakt med onko-
logisk fagpersonell under den aktive
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behandlingsperioden, noe som kan
bidra til utrygghet nar pasienten skri-
ves ut og avslutter behandlingen (11).
Bekymring er assosiert med depre-
sjon og angst (17). Depresjon er vanlig
forekommende og kan veere til stede i
maneder og ar etter avsluttet behand-
ling (10, 22, 23), med negativ pavirk-
ning pa livskvaliteten (13). Helseper-
sonell ber tilby pasienter psykologisk

«Symptomlind-
ring kan redu-
sere antallet
akutte sykehus-

besok.»
|

stotte allerede tidlig i behandlings-
forlppet for a behandle eller unnga
forverring av depresjonen og ivareta
livskvaliteten under og etter avsluttet
behandling.

Fatigue

Fatigue oppleves ofte som et av de
mest alvorlige og plagsomme proble-
mene for tykk- og endetarmskreftpa-
sienter, opptil ti ar etter at diagnosen
er stillet (10, 16-18, 24,). Pasienter som
har veert diagnostisert med kreft tidli-
gere, kan oppleve mer alvorlig fatigue
sammenliknet med dem som far be-
handling for kreft for forste gang (24).

Psykologisk stress, depressive
symptomer og angst har en sterk
sammenheng med fatigue (24), hvil-
ket resulterer i redusert livskvalitet
(13). Fatigue kan ogsd gi kognitive
problemer, som for eksempel pro-
blemer med & tenke og huske Kklart,
sakalt chemobrain (24).

Det finnes per i dag ingen god be-
handling for fatigue, men fysisk ak-
tivitet er anbefalt (21). Behandling
av depresjon og angst hos pasienter
med fatigue er ogsa foreslitt (18).
Pasientene bor ogsa oppfordres til
livsstilsendringer som roykestopp og
vektnedgang, som kan virke positivt
inn pa fatigue.

Neuropati
Problemer med neuropati er spesi-
elt kjent hos pasienter som far celle-
giften oxaliplatin (2, 17), og kan vare i
mer enn to ar etter avsluttet behand-
ling. I noen tilfeller blir neuropatien
permanent. Neuropati kan gi smerte,
redusert finmotorikk og felsomhet
spesielt for kulde i hender eller fotter.
Utvikling av neuropati er forst og
fremst doseavhengig. Disse plagene
kan delvis kontrolleres ved & redu-
sere kjemoterapidosen, hvilket mé
skje i samrad med behandlende lege.
Det finnes per i dag ingen effektiv be-
handling av neuropati, utover fore-
bygging av symptomet.

Smerte

Smerte er et av de mest fryktede
symptomene for kreftpasienter og
pavirker aktivitetsnivaet og livskvali-
teten negativt (10). Smerte hos kreft-
pasienter er komplekst og forutset-
ter god kunnskap og erfaring hos den
behandlende lege og sykepleier.

Smerte kan lindres ved medika-
mentell behandling eller ved tumor-
rettet behandling som for eksempel
straling eller kjemoterapi. God kom-
munikasjon mellom pasient og hel-
sepersonell er en forutsetning for
riktig behandling og for evaluering
av smertelindrende tiltak.

Til tross for at man har mye kunn-
skap om smertens negative pavirkning
pa pasientene, rapporterer pasien-
ter med tykk- og endetarmskreft om
smerte bade underveis i hele behand-
lingsforlgpet (1) og etter avsluttet be-
handling (16). Smerte kan blant annet
oppsta etter kirurgiske inngrep, i for-
bindelse med toalettbesgk, fra neuro-
pati eller fra tumorer eller metastaser.

Smerte kan innvirke negativt pa
sovn (18),fatigue ogdepresjon.Itillegg
kan smerter oke sosial isolasjon (16)
og redusere aktivitetsniviet, noe
som igjen har betydning for kreft-
overleveres psykologiske velbefin-
nende. Smerter nedsetter livskvali-
teten hos kreftpasientene (25).

Kroppsbilde
Endret kroppsbilde, stomi, fekal- eller



urininkontinens og diaré er kjent hos
pasienter med tykk- og endetarmskreft
(17), i tillegg til problemer med intimi-
tet og seksualitet (1, 8). I var studie var
problemer med seksuallyst eller -akti-
vitet det mest alvorlige og plagsomme
rapporterte symptomet hos pasienter
med tykk- og endetarmskreft (1).

Helsepersonells manglende tre-
ning i eller ubehag knyttet til & snak-
ke om seksualitet (26) kan resultere i
at pasientene forblir alene med sine
problemer, ogsa etter avsluttet be-
handling. Seksualradgivere er til-
gjengelige pa mange sykehus i dag, og
seksualradgivning ber vaere et tilbud
til alle pasienter. Planleggingen for
tiden etter avsluttet behandling ber
starte allerede underveis i den aktive
behandlingen (11).

KONKLUSJON

Mange av symptomene pasientene
opplever under kjemoterapibehand-
lingen, blir med inn i overlevelsen og/
eller den palliative fasen. Symptomer
henger sammen, og de hyppigst fore-
kommende symptomene behgver
ikke ngdvendigvis vaere de mest alvor-
lige eller plagsomme.

Systematisk symptomkartlegging
ved hjelp av selvrapporteringsverktgy
allerede tidlig i behandlingsforlppet
er nyttig for & fange opp plagsomme
symptomer som trenger behandling
og oppfolging (11, 20). Symptomkart-
legging kan bedre kommunikasjonen
mellom helsepersonell og pasient, og
kan ha betydning for opplevd trygghet
hos pasienten (11, 14).

Selv om ikke alle seneffekter etter
kreftbehandling kan reduseres eller
unngas, kan opplevelse av mestring,
delaktighet og symptomlindring un-
der behandlingen veere avgjprende for
hvordan pasienten takler livet etter av-
sluttet behandling (10, 11,14). Dette kan
bidra til ivaretakelse av livskvaliteten,
som er viktig inn i overlevelsen eller
under den siste delen av livet. m
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Kreftpasienter
lrenger

TILPASSET

REHABILITERING

Livsmestringskurs for kreftoverlevere bor
veere tilpasset slik at de best mulig mater
pasientenes behov.

tiftelsen Montebellosenteret
S er en nasjonal helseinstitusjon

i Mesnali ved Lillehammer.
Formaélet for senteret er & gi hjelp til
livsmestring for kreftpasienter, kreft-
overlevere og deres pargrende. Virk-
somheten tar utgangspunkt i at kreft-
sykdom er mer enn fysisk lidelse. Det
handler om livet i sin alminnelighet
og omfatter derfor ogsd menneskets
psykiske, sosiale, andelige og eksis-
tensielle behov.

BAKGRUNN
Som fplge av kreftsykdom og be-
handling opplever mange kreft-

overlevere fysiske og psykososiale
helseplager bade umiddelbart etter
og ofte i lang tid etter behandling (1).
Enkelte typer behandling kan ogsa
medfere en okt risiko for hjerte-
og karsykdom, diabetes, overvekt,
benskjorhet, metabolsk syndrom og
ny kreftsykdom (1, 2).

En sunn livsstil, med fysisk akti-
vitet, et sunt kosthold og fraver av
royking, er viktige faktorer som har
vist seg & redusere risikoen for slike
tilstander i befolkningen generelt (3,
4). Nar det gjelder kreftoverlevere,
mangler det fortsatt nok dokumenta-
sjon pa dette feltet, men nye studier



«Nesten halvpar- £
ten av deltakerne |

rapporterte om
kronisk tretthet
ved ankomst.»

tyder pa at ogsa denne gruppen vil
kunne redusere for eksempel risiko-
en for & f hjerte- og karsykdom ved a
veere fysisk aktive (5).

ANBEFALINGER
Derfor anbefales kreftoverlevere, pa
lik linje med befolkningen ellers, a
folge de generelle radene fra helse-
myndighetene om minst 150 minutter
ukentlig med moderat fysisk aktivitet
eller 75 minutter med hard fysisk ak-
tivitet, & spise «5 om dagen» av frukt
og grent, og a slutte a royke (6, 7).
Studier viser at kreftoverlevere
ikke har en sunnere livsstil enn be-

folkningen for gvrig, og at omtrent
halvparten eller mer ikke folger anbe-
falingene for fysisk aktivitet og kost-
hold. En del fortsetter ogsa a reyke
etter kreftdiagnosen (8, 9).

Mange kreftpasienter opplever
ogsa tretthet eller utmattelse (fatigue)
under og etter kreftbehandlingen (10,
11). Kreftrelatert tretthet er definert
som «en plagsom, vedvarende og sub-
jektiv folelse av fysisk, emosjonell og/
eller kognitiv tretthet eller utmattelse
relatert til kreft og/eller kreftbehand-
ling som ikke er proporsjonal med ak-
tivitetsnivaet og pavirker daglig funk-
sjon» (12).

Trettheten har ofte pavirkning pa
arbeid, sosial funksjon og andre hver-
dagsaktiviteter (12). Nivaet av tretthet
og forekomsten av kronisk tretthet
(betydelig tretthet i seks maneder el-
ler mer) (13) har vist seg 4 vaere hoyere
blant kreftoverlevere mange ar etter
behandling (15-35 prosent) sammen-
liknet med den gvrige befolkningen
(11 prosent) (14, 15).

Behov for rehabilitering etter kreft
varierer, med tanke p& bade innhold
og struktur. Behovet kan vaere avhen-
gig av diagnose, behandling, seneffek-
ter og generell helse samt andre fak-
torer som for eksempel personlighet,
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Montebellosenteret
tilbyr kurs for livsmest-
ring til kreftpasienter,
kreftoverlevere og pa-
rgrende. @kt kunnskap
om hvem som deltar
pa kursene og hvilke
plager og behov de
har, gjer det enklere &
spisse innholdet i kur-
sene og gi et best mu-
lig tilbud til dem som
trenger det mest.

Kursene vare er en
potensiell arena for &
na mange kreftover-
levere som lever med
helseplager og senef-
fekter etter kreft. Her
kan kreftoverlevere fa
kunnskap og praktiske
rad om hvordan de kan
mgte og mestre de uli-
ke utfordringene i livet
etter kreft.

Montebellosenteret
onsker a fremme livs-
mestring og et nytt
perspektiv pa livet et-
ter kreft. Malet er a
lere a leve med endrin-
ger som fglge av kreft.

| samarbeid med Oslo
universitetssykehus
(Radiumhospitalet) og
andre relevante fag-
miljger er senteret et
kompetansesenter i ar-
beidet med seneffekter
etter kreft og kreftbe-
handling.

Kurstilbudet er en
trinnmodul som er byg-
get opp slik at den gir
stor fleksibilitet for den
enkelte kursdeltakeren.

Trinn | er et ukesopp-
hold med temaet Kreft
— hva nal. Samtidig er
oppholdet et «intro-
duksjons- og avkla-
ringsoppholdy, slik at
den enkelte kan velge
videre temakurs med
utgangspunkt i egne be-
hov pa trinn 2 og 3.
Kilde: Montebellosenteret

mestringsstrategier, livssituasjon,
arbeid og sosialt nettverk (16, 17).

KARTLEGGING

For a hjelpe kreftoverlevere som
trenger det mest, er det viktig & kun-
ne identifisere de ulike undergrup-
pene og videre utvikle maélrettede
programmer som meter de spesifik-
ke behovene som den enkelte grup-
pen rapporterer om.

Behovet for & utvikle malrettede
programmer er noe av bakgrunnen
for sperreunderseokelsen Kreftre-
habilitering - innhold og effekter.
Dette er et samarbeidsprosjekt mel-
lom Montebellosenteret og Nasjonal
kompetansetjeneste for seneffekter
etter kreftbehandling ved Oslo uni-
versitetssykehus (Radiumhospita-
let), finansiert med midler fra Helse
Ser-@st og Radiumhospitalets lega-
ter.

Hensikten med denne underse-
kelsen var a kartlegge 1) livsstil og
kronisk tretthet blant kreftoverle-
vere som skulle delta pa diagnose-
spesifikke mestringskurs Kreft — hva
na? (trinn 1), 2) hva som karakte-
riserer deltakere med en usunn livs-
stil og kronisk tretthet, og 3) behov
for innhold i rehabiliteringen blant
deltakere med og uten kronisk trett-
het.

RESULTATER

Livsstil og kronisk tretthet

Over halvparten av deltakerne fulgte
ikke anbefalingene for fysisk aktivi-
tet, 80 prosent fulgte ikke anbefalin-
gen om «5 om dagen», og 12 prosent
roykte (18). Nesten halvparten av
deltakerne rapporterte om kronisk
tretthet ved ankomst (19).

Det var flere inaktive blant dem
over 60 ar og dem med lav utdan-
ning sammenliknet med dem under
60 ar og med hgy utdanning. Videre
var det faerre menn enn kvinner
som spiste «5 om dagen». Likeledes
var det feerre blant deltakerne med
lav utdanning som spiste «5 om da-
gen» sammenliknet med deltakerne
som hadde hgy utdanning. Det var
en sammenheng mellom det a leve
alene og royking (18).

Andelen kronisk trette var hey-
ere blant deltakerne med bryst-
kreft og pasienter i ulike sma dia-
gnosegrupper enn pasienter med
prostatakreft. Videre var det flere
kronisk trette blant deltakerne som
rapporterte om tilleggssykdommer
sammenliknet med dem som ikke
rapporterte tilleggssykdommer. Del-
takerne med kronisk tretthet rap-
porterte om lavere fysisk livskvalitet
sammenliknet med dem uten kro-
nisk tretthet (19).

Innhold i rehabiliteringen
Fysisk trening, fysioterapi og ernee-
ringsveiledning var de rehabilite-
ringskomponentene det var flest
som hadde behov for blant alle delta-
kerne pa Montebellosenteret. Sam-
menliknet med dem uten kronisk
tretthet hadde flere av deltakerne
med kronisk tretthet behov for fy-
sisk opptrening (86 prosent mot 65
prosent), fysioterapi (71 prosent mot
55 prosent) og ernaringsveiledning
(68 prosent mot 53 prosent) (figur 1).
Tre av fire av dem med kronisk
tretthet hadde behov for tre eller
flere rehabiliteringskomponenter,
mens 54 prosent av dem uten kro-
nisk tretthet hadde behov for like
mange. Feerre deltakere med kro-
nisk tretthet rapporterte om ingen
eller bare ett behov sammenliknet
med dem uten kronisk tretthet (19).

KONKLUSJON

Undersgkelsen viser at mange kreft-
overlevere som kommer til oss, ikke
folger anbefalingene for fysisk akti-
vitet og erneering. Videre viser stu-
dien at mange har kronisk tretthet /
fatigue.

Montebellosenteret er derfor en
viktig arena hvor helsepersonell kan
na ut til mange kreftoverlevere med
livsstilsrad og anbefalinger, kunn-
skap om effekter av en sunn livsstil
og informasjon om kronisk tretthet
og hvordan man best kan mestre
denne tilstanden. Fysisk aktivitet,
fysioterapi og ernaeringsveiledning
er viktige komponenter som bor
innga i rehabiliteringsprogrammer
for & mote kreftoverleveres behov. m
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Hun fjernet forst ett bryst. Sé ett til.
Fikk rekonstruert nye.
Siden ble det tre reoperasjoner.

TEKST OG FOTO MARIT FONN

trekker hun strikken for langt, far hun det til-
S bake.
- Jeg sover det ikke av meg pa en natt, det kan
ga uker.

Det er fatiguen Birgitte Thorup Stélsett snakker om.
Forst nd har hun begynt a erkjenne at hun ikke blir som
for.

Det startet like for jul i 2008. Da oppdaget hun en kul
ibrystet.

Hun ble operert pa nyaret i 2009, og brystet og lym-
fekjertler ble fjernet. Hun fikk cellegiftbehandling, men
ingen striling. Deretter begynte hun pa antihormon-
behandling. Den skulle hun ha i fem ar.

Det ble ikke pévist arvelig brystkreft, men for a fore-
bygge valgte Stalsett likevel, i samrad med legene, 4 fjerne
det andre brystet i 2010.

Hun fikk rekonstruert to nye bryst, som siden har blitt
reoperert tre ganger. Forste gang etter et ar. Siste gang i
aprili ar.
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FRA SALTVANN TIL SILIKON

- Det er ikke bare bare & fa nye bryst, konstaterer hun
pa et moterom pé Oslomet, tidligere Hogskolen i Oslo og
Akershus.

Her er Stalsett lektor pa sykepleierutdanningen. Sy-
kepleier ble hun i fpdelandet Danmark i 1990. Sin forste
jobb som sykepleier hadde hun pa Rikshospitalet i Oslo,
og siden har hun blitt her.

Brystrekonstruksjonen startet med at det ble operert
inn ekspansjonsproteser, som gradvis ble fylt med mer
og mer vann, sa huden kunne utvide seg. Sa ble vannpro-
tesene skiftet ut med silikonimplantater.

- Pa forhand var det ingen som fortalte om hvilke uli-
ke lgsninger som fantes for brystrekonstruksjon. Sa jeg
tenkte: «Jeg tar enkleste lgsning», sier hun.

Nar hun ser tilbake, flyter tiden mye sammen. Hun har
kastet alle innkallelsene hun har fatt. Det er ikke en pe-
riode hun vil henge seg opp i.

Birgitt Thorup Stalsett syns hun har fétt lite informasjon
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oppdaget Birgitte
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Thorup




BIRGITTE STALSETTS (F@DT 1964) SYKDOMSHISTORIE:

SENSKADER:

Fatigue

Privat: Gift, to barn,

Oppdaget en Fjernet brystet Fjernet det andre Tredje reoperasjon !
kul i brystet i i januar 2009, brystet. av bryst. frke: Hoyskolelektor
desember. deretter cellegift- _

og antihormon- Fikk rekonstruert

behandling. to bryst.

VEILEDER: Birgitte Thorup Stélsett veileder sykepleierstudenter, blant annet nar de simulerer i traumeteam.
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[ HUSKELAPP: Sportsuret kan mer enn 4 vise tiden.

underveis. For eksempel om mulige komplikasjoner.
Hun var uforberedt pa kapseldannelsen — hardt bryst -
som oppsto som reaksjon pa implantatet i brystene.

- Ting forskjov seg. Protesen havnet under armen.
Den ene satte seg fast i huden, s& huden krollet seg, for-
teller hun.

RETT I OVERGANGSALDEREN
- Akkurat na er det bra. Na sitter protesene der de skal.

Forresten, ikke helt bra: Noen av stingene har gatt
opp, og hun ma derfor holde brystene pa plass med teip.
Snart skal hun inn igjen for & bli sydd.

Stalsett tenker pa hvor ressurskrevende det er med
alle disse operasjonene.

- Jeg har overveid a fijerne brystene. Samtidig husker
jeg hvordan det var & veere uten dem, sier hun.

- Hvordan var det?

- Uvant. Forholdet til kroppen endret seg. Jeg kom
rett i overgangsalderen. Jeg gikk fra & veere 45 ar til &
fole meg som 145. Jeg ble veldig sliten. Og hukommelsen
sviktet. P4 fleip sa jeg at «jeg har demens». Det var ikke
bare jeg som merket det.

Cellegiften talte hun ganske bra. Det var da antihor-
monbehandlingen startet, at Stalsett virkelig folte seg
syk.

- Nolvadex er den type medikament man bruker hvis
man ikke har kommet i overgangsalderen for hormon-
behandling, forteller hun.

I pakningsvedlegget star det:

«Visse svulster er avhengige av kvinnelige kjgnnshor-
moner, gstrogener, for a vokse. Nolvadex inneholder vir-
kestoffet tamoksifen, et sdkalt antipstrogen, som hem-
mer effekten av de naturlig forekommende gstrogener.
Virkningsmekanismen er ikke helt klarlagt, men trolig

[ TURVENN: Alaskahuskyen Juta er blitt en god turvenn.

konkurrerer tamoksifen med gstrogen om bindingsste-
dene pa kreftcellene.

Nolvadex brukes til behandling av brystkreft og kreft
ilivmorslimhinnen.»

KLARTE IKKE A SOVE
@strogen er mat for kreften. Poenget med antihormon-
behandling er & holde gstrogenet sa lavt som mulig for &

«Pa et tidspunkt lurte
Jeg pa om det salt mellom
orene.»

flerne kreften og eventuelle metastaser som kan oppsta.

Men Birgitte Thorup Stalsett fikk sgvnproblemer og
startet med sovepiller — uten at det lpste noe. I to ar sov
hun to timer i strekk om natten. Ellers gikk hun oppe.

- Jeg trodde jeg skulle bli gal, minnes hun.

- Selv om jeg er utdannet sykepleier, forestilte jeg
meg at nar bare kreften ble behandlet med kirurgi og
medikamenter, sa ville jeg bli frisk. Jeg ante ikke at anti-
hormonbehandlingen kunne pavirke kroppen som den
gjorde, sier hun.

I starten tenkte hun at bivirkningene var en psykisk
reaksjon. Men etter to og et halvt ar fikk hun en pause
fra behandlingen. Hun merket stor forskjell: Kroppen
fant tilbake til seg selv. Da sa hun at hun ville avslutte be-
handlingen. Men fgrst prevde hun a ta medisinen med
injeksjoner. Det var ikke bedre. Da var det helt slutt.

Dette var rundt nyttar i 2012.
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«STERKE SYMPTOMER PA FATIGUE»
Stalsett har samme jobben som fgr hun fikk kreft. Det
har blitt mange sykemeldinger. Hele tiden trodde hun at
hun skulle tilbake for fullt.

Fastlegen var inne pa tanken lenge: Kunne det veere fa-
tigue? Etter omfattende undersgkelser for a utelukke at

«Det handler ikke lenger
om a finne gravstein.»

plagene ikke skyldtes nevrologiske sykdommer, fikk hun
i 2017 diagnosen «sterke symptomer pa fatigue».

- Hvordan fpltes det?

- Det var ok. Men det er ikke en diagnose jeg forteller
omidet vide og brede. Pa et tidspunkt lurte jeg pd om det
satt mellom grene.

Helt fra starten har Stalsett veert fysisk aktiv. Hun lgp
mye da hun tok cellegift, ville bidra med alt hun kunne
for & komme tilbake der hun var for. Derfor ble skuffel-
sen s stor.

I starten tenkte hun at bivirkningene var en psykisk
reaksjon.

- Litt info underveis hadde gjort seg. Ogsa omgivelsene
- jobben, familien - forventer at etter endt behandling s
er man frisk.

A fa tilrettelagt pa jobben har veert en lang vei & ga.
Stalsett har gatt mange runder med arbeidsgiver.

- Na vet lederne mine at de ma bidra for at jeg ikke skal
bli mer sykemeldt.

Hun jobber ni i halv stilling. Det er ikke noe hun gjer-
ne snakker om. Det pirker borti selvbildet hennes.

- A jobbe redusert er litt skambelagt. Man blir mer
sirbar nar man ikke er hundre prosent kjgrende. Det blir
viktig & gjore jobben perfekt, og det er jo ikke ngdvendig-
vis den beste medisinen. Man er redd for ikke & bli tatt pa
alvor, for ikke & bli involvert i diverse prosjekter som er
karrierefremmende.

Hun innrgmmer at hun har drgmt om ajobbe pa Rema.
Sitte foran sitt eget kassaapparat.

Diagnosen er usynlig, og hun venter ikke at andre kan
forsta hvordan hun har det.

Et eksempel: Siden hun skulle intervjues i dag, serget
hun for & slappe av i gar, for & unnga stress.

PA JOBB: Birgitte Thorup Stilsett har valgt 4 fortsette som hgyskolelektor. Men doktorgrad har hun slitt fra seg.
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- Jeg trenger timeout, hvilepauser. Jeg vet aldri hvor-
dan dagen blir, derfor ma jeg alltid ha en &pen bakder,
sier Stalsett.

BRUKER ENERGIEN PA DET HENSIKTSMESSIGE
De to barna er voksne, den farste har nettopp flyttet hjem-
mefra.

- Jeg har vaert heldig med valg av mann. Han har stilt
opp nar det er krise i heimen, nar jeg ikke engang orker
a tomme oppvaskmaskinen. Han har veert med som parg-
rende pd meter. Han kjenner mine grenser bedre enn jeg
gjor selv. «Legg deg og hvil, s& rydder jeg», kan han si.

- Blir du irritert da?

- Ja, fordi jeg skulle si gjerne mestre det livet som han
klarer. Jeg har ikke egentlig bruk for omsorg. Som person
er jeg selvstendig, lesningsorientert og handlekraftig. Men
energien strekker ikke til. Jeg blir mest lei meg, egentlig.

Det er snart ti ar siden hun fikk kreft.

—Men forst nd har jeg begynt & akseptere hvordan jeg er.
Da bruker jeg heller energien pa det hensiktsmessige. Det
er ikke hensiktsmessig a bli irritert pa at noen vil hjelpe,
sier hun.

Selvfplelsen handler om hvordan man tror man blir sett
avandre. Denne tanken gjorde at hun var i tvil om hun ville
bli intervjuet.

- Men jeg liker ogsa & utfordre meg selv. Jeg har alltid
hoppet forst, og sé leert meg & svgmme. En grunn til at jeg
ikke snakker s mye om hvordan jeg har det, er jo at jeg er
redd andre skal tenke at jeg ikke er verdt noe. At det jeg
sier pa et mote, ikke betyr noe.

LA VEKK KARRIEREAMBISJONENE
Stalsett har valgt vekk ambisjonene om karriere og dok-
torgrad, men hun har valgt & bli i jobben.

- Jeg gjor det jeg liker og er god pa. Kanskje burde jeg
valgt en mindre krevende jobb, der mine mangler ville
vaert mindre synlige.

— Men der kommer personligheten din inn2

- Ja, pa godt og vondt. Jeg kan bruke mine erfaringer i
undervisningen. Sykepleiere vil mgte flere kreftpasienter
og kreftoverlevere. Hva skjer nar motoren harker? Man
ber i hvert fall kunne vente forstaelse i helsevesenet. Ma-
ten man meter pasienten p4, er sentralt i utdanningen.

Stalsett prover a leere studentene om individuell tilpas-
set omsorg. Hun veileder dem i praksis og jobber med si-
mulering av ferdighetstrening og traumeteam.

- Der handler det ikke om kunnskap hos den enkelte,
men om det vi far til sammen. Fordi teamet klarer 4 sam-
arbeide, overlever pasienten.

Hukommelsen er stadig en utfordring. Det beste er 4 ha
fa temaer a forholde seg til:

- Jeg tenker én dag eller én uke av gangen. Har funnet
ut at det er lurt.

- Du lever i nuet?

- Ja, men det krever ogsa stor grad av forutsigbarhet.
Jeg bruker tid pa a skrive alt ned. Men vet aldri om jeg
kan holde avtaler.

A ha en bakder er hennes mestringsstrategi.
—-Imange ar har vi ikke kunnet bestille ferie. Ferie kan
ofte veere mer travelt og uforutsigbart enn hverdagen.

STRATEGI FOR OVERLEVERE
Stalsett opplever at hun har méattet ga opp mye av stien
selv. Hun héper andre slipper det:

- Mer informasjon til den enkelte pasient vil hjelpe til
a forberede vedkommende pa at ting ikke npdvendigvis
blir som for. Mange fordommer sitter i eget hode. Med
veiledning underveis fra kunnskapsrike personer kan
man bli fortrolig med situasjonen.

Hun utdyper:

- Du trenger ikke skamme deg over at du ikke er som
for. Det er en naturlig konsekvens av det du har veert
gjiennom. Fastlegen min sa: «<Mens du er under behand-
ling, er det lettest, det er nar den er ferdig, at det egentlig
begynner.» Det skjonte ikke jeg.

Forst skal man bare overleve:

- Nar du skjgnner at du overlever, ma du finne en ny
mestringsstrategi. Det handler ikke lenger om 4a finne
gravstein, men om & leve i overlevelsen. Du ser frem
mot nye grenser: «Hvis jeg bare nar neste, sa faller alt pa
plass.» Forst nar du to ar, sa fem, atte, ti ... Jeg er glad for
a ha overlevd, det er ikke spersmal om noe annet. Men
gleden kan drukne i de nye utfordringene, sier hun.

HAR NESTEN AKSEPTERT

- Av og til popper det likevel opp: Na naermer jeg meg a
veere fortrolig med den jeg er blitt. Men det er jo en sorg.
For en del av meg, som jeg likte, forsvant under behand-
lingen.

- Hva da?

- Evnen til 4 ta ting pa sparket.

- Sammenlikner du deg med andre?

- Ja, ganske mye. Men tiden jobber for meg. De rundt
meg gar na gjennom det samme som jeg gjorde, for eks-
empel overgangsalder. Na far de kjenne pa hva det betyr.
Men med dem kommer det jo gradvis, ikke alt p4 en gang.

- Mye handler om kontroll, fastslar hun.

Rundt handleddet har Stélsett en sportsklokke. Den
har hengt pa henne et par ar.

Uret varsler om mailer og sms-er.

- Det gir meg kontroll og forutsigbarhet. Og gleden av
a se hvor langt jeg har gatt, sier hun.

For eksempel etter tur i skogen med alaskahuskyen
Juta.

- Uret er et meget bevisst valg, sier Birgitte Thorup
Stélsett. m

I LES MER [
om kronisk tretthet hos voksne kreftoverlevere pa s. 106
om smerter etter brystkreftbehandling pa s. 112
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utalt tretthet, utmattelse og
| I slitenhet (fatigue) er et av de

vanligste symptomene ved
onkologisk behandling (1-3). Hos de
fleste vil denne trettheten gradvis
forsvinne etter avsluttet behand-
ling, men ikke alle opplever bedring.
Opptil 35 % av alle som har gjen-
nomgatt kurativ kreftbehandling,
og som er uten kjent kreftsykdom,
vil oppleve vedvarende tretthet etter
avsluttet behandling (3, 4). Andre
kreftoverlevere kan oppleve en kort
periode etter avsluttet behandling
uten symptomet for deretter & opp-
leve redusert energi.

Kronisk tretthet er definert ved
at plager som energilgshet og/eller
svekket hukommelse og konsen-
trasjonsevne varer i seks maneder
eller mer (5). For de fleste affiserte
vil kronisk tretthet negativt pavirke

daglig funksjon og arbeidsevne, og
kan medfore betydelig redusert livs-
kvalitet (3).

Kreftrelatert tretthet er ingen
diagnose i ICD 10, og det finnes
ikke etablerte kriterier som bidrar
til & klassifisere kreftrelatert trett-
het som en egen sykdomstilstand.
Kreftrelatert tretthet kan define-
res som en subjektiv opplevelse av
tretthet, svakhet eller energilgshet
(6) eller som en utmattende, vedva-
rende subjektiv opplevelse av fysisk,
emosjonell og/eller kognitiv trett-
het, som ikke er proporsjonal med
aktivitetsniva (7, 8). Selv om utmat-
telse er et kardinalsymptom ogsa ved
myalgisk encefalopati (ME), er ME
definert ved forekomst av tilleggs-
symptomer, for eksempel muskel- og
leddsmerter, gastrointestinale pla-
ger og/eller gmme lymfeknuter (9).



«Chemobrain» (chemotherapy-re-
lated cognitive dysfunction) brukes
som oftest for & beskrive kjemote-
rapi-indusert kognitiv dysfunksjon.
Symptomene pa dette kan overlappe
med mental tretthet, men om det er
to ulike tilstander eller uttrykk for
det samme, vet man ikke.

Denne artikkelen omhandler
kronisk tretthet hos kreftoverlevere
behandlet for kreft i voksen alder (>
18 ir). Malet med artikkelen er a in-
formere helsepersonell som mater
voksne kreftoverlevere, om forekom-
sten av kronisk tretthet, assosierte
faktorer, utredning og mulige tiltak.

METODE

Artikkelen er basert pa internasjo-
nale retningslinjer for evaluering av
kronisk tretthet hos voksne kreft-
overlevere (7, 8, 10), et subjektivt

utvalg av aktuell litteratur, egen Kkli-
nisk erfaring og egen forskning.

MALING OG FOREKOMST

Ulike sperreskjemaer har veert be-
nyttet for & kartlegge forekomsten
av tretthet etter kreftbehandling (11).

derfor anbefalt for flerdimensjonal
kartlegging av kronisk tretthet blant
kreftoverlevere (11).

Skjemaet ble ogsa benyttet da fore-
komsten av kronisk tretthet i den ge-
nerelle norske befolkningen ble un-
dersokt i 1990-arene. Forekomsten

«Uttalt tretthet, utmattelse og sli-
tenhet er et av de vanligste sympto-
mene ved onkologisk behandling.» .

Dette vanskeliggjer sammenligning
av resultater fra forskjellige studier.
Med skjemaet Fatigue Questionnaire
(FQ) maler man graden av fysisk og
mental tretthet i tillegg til plagenes
varighet (5). Dette sporreskjemaet er

av kronisk tretthet var da 13 % blant
kvinner og 10 % blant menn og lett
okende med gkende alder (12). Det
er ikke avklart hvor sensitivt sper-
reskjemaet Fatigue Questionnaire
er for endring over tid. I studier hvor
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man ensker a male dette, kan man
derfor vurdere andre instrumenter.
I klinisk praksis kan en enklere nu-
merisk skala fra o (ikke tretthet) til
10 (verst tenkelig tretthet) bidra til &
kartlegge alvorlighetsgrad av symp-
tomet og synliggjore endring (7).

Kronisk tretthet er en av de hyp-
pigste seneffektene hos voksne
kreftoverlevere. Norske studier har
vist at 25-35 % av langtidsoverlevere
etter brystkreft, lymfom og livmor-
halskreft er plaget med kronisk
tretthet (4, 13-15), og 26 % 0og 13 %
av ikke-hormonbehandlede menn
rapporterte kronisk tretthet to ar
etter henholdsvis radikal stralebe-
handling og radikal prostatektomi
for prostatakreft (16). Blant norske
overlevere etter testikkelkreft ble
det nylig vist at forekomsten av kro-
nisk tretthet gkte fra 15 % 12 ar et-
ter behandling til 27 % syv ar senere
(7).

Tretthet er et hyppig problem
ogsa blant andre grupper av kreft-
overlevere, for eksempel rappor-
teres forekomster over 40 % blant
overlevere etter kolorektal kreft og
lungekreft (18-20). Forekomsten av
kronisk tretthet i disse gruppene er
imidlertid ukjent da varigheten av
plagene ikke ble malt. Selv om kro-
nisk tretthet er undersokt hos and-
re grupper kreftoverlevere, gjor fa
studier med varierende metodikk at

zelter kreften 082018 | fagartikkel

Ramme I: Forslag til ut-
redning av kronisk tretthet
hos voksne kreftoverlevere.
Oversikten er basert pd
internasjonale retnings-
linjer og Helsedirektoratets
anbefalinger (7, 8, 25)
Maling av nivaet av tretthet
(Fatigue Questionnaire eller
tilsvarende sperreskjemaer)

Generell tretthetsanam-

nese: debut, menster; varighet,
endring over tid, faktorer som
forverrer/bedrer plagene,
aktivitetsmgnster giennom
dagen og uken

Andre faktorer

* psykologiske faktorer; spesi-
elt hgyt bekymringsniva og
katastrofetanker

= sgvn, smerter, medikamen-
ter, misbruk av alkohol eller
narkotiske stoffer

* somatisk komorbiditet

* kreftbehandling kan dispo-
nere for komorbiditet, for
eksempel kardiomyopati et-
ter hjertetoksisk kjemote-
rapi eller lavt stoffskifte etter
stralebehandling mot hals

Generell klinisk undersgkelse
ber gjennomferes for a kunne
oppdage somatisk sykdom
som bakenforliggende arsak.
Tilbakefall av kreftsykdommen
ber vurderes hvis en pasient
som var i god form, utvikler
tretthet

Supplerende undersgkelser
vurderes individuelt

* Aktuelle blodprever er
hematologisk status, hor-
monpregver (inkludert thy-
reoideastatus), elektrolytter;
lever/gallestatus

* Bildediagnostikk gjeres pa
Ilinisk mistanke om soma-
tisk sykdom

* Henvisning til andre medi-
sinske spesialister baseres
pa funn og klinisk vurdering.
Det kan vaere aktuelt med
henvisning til
- kardiolog etter gjen-
nomgatt kardiotoksisk
behandling
- nevropsykolog ved hukom-
melses- og/eller konsen-
trasjonsproblemer; spesielt
hos yngre
- psykolog/psykiater ved

mistanke om psykisk lidelse
- smerteteam
- endokrinologisk vurdering

forekomsten av kronisk tretthet hos
disse forelgpig ma anses som usikker.

ASSOSIERTE FAKTORER

Data har tidligere ikke entydig vist
sikker sammenheng mellom utvik-
lingen av kronisk tretthet og type
eller intensitet av krefthandling
(21-23). Nylig ble det imidlertid i
en metaanalyse vist at risikoen for
alvorlige tretthetsplager hos bryst-
kreftoverlevere gkte etter kombina-
sjonsbehandling med kirurgi, kjemo-
og stréileterapi, sammenlignet med
kirurgi eller kirurgi og straleterapi
alene (24). Stralebehandling har ogsa
veert diskutert som en mulig etiolo-
gisk faktor for utviklingen av kronisk
tretthet ved prostatakreft (16).

Det er bred enighet om at kronisk
tretthet blant kreftoverlevere ikke
er forklart av sykdoms- og behand-
lingsrelaterte faktorer alene, men at
kronisk tretthet er et multifaktorielt
fenomen som péavirkes av somatiske,
demografiske og psykososiale fakto-
rer (3). Ogsa i den generelle norske
befolkningen var sosiodemografiske
og helserelaterte faktorer assosiert
med kronisk tretthet (12). A bo alene,
ha lav inntekt eller oppleve psykisk
ubehag som uro, bekymring, pes-
simisme og nedsatt stemningsleie/
depresjon er assosiert med kronisk
tretthet hos kreftoverlevere (3, 15).

Bidragende faktorer kan ogsa
vaere komorbide tilstander, eller
andre seneffekter og symptomer,
slik som kardiovaskuler sykdom,
lungesykdom, overvekt, sevnforstyr-
relser, hormonforandringer, perife-
re nevropatier og vedvarende smer-
teplager (3, 13, 14, 16, 17).

Vedlikeholdende faktorer har
fatt mer oppmerksomhet i de sene-
re arene, spesielt fysisk inaktivitet
og katastrofetanker (3). Flere bio-
logiske mekanismer har vert stu-
dert som mulige bakenforliggende
arsaksfaktorer. Disse har inkludert
endringer i hypothalamus-hypofy-
se-binyre-aksen, blant annet med
dysregulering av glukokortikoidpro-
duksjon og/eller av glukokortikoid-
reseptor, og endret ATP- og mus-
kelmetabolisme. Av de biologiske



mekanismene har det de siste drene
veert storst spkelys pa inflammasjon
som arsak til kroniske tretthetspla-
ger med dysregulering av cytokiner
og spesielt proinflammatoriske cy-
tokiner, uten at funnene kan anses
som konklusive (3). Inflammasjons-
hypotesen stattes av relativt konsis-
tente funn om sammenheng mellom
blant annet feber, vekttap og nat-
tesvette (B-symptomer) og kronisk
tretthet hos lymfomoverlevere. En
mulig forklaring pa stralebehandling
som en etiologisk faktor for utvikling
av kronisk tretthet hos overlevere et-
ter prostatakreft kan vaere at slik be-
handling, i sterre grad enn kirurgi,
kan indusere langvarige inflamma-
sjonsprosesser (16).

UTREDNING OG VURDERING

Det er svak evidens for hva som er
optimal utredning av enkeltindivider
med kronisk tretthet etter kreftbe-
handling (7). Vurderingen ma derfor
baseres pé klinisk skj@gnn og eventuell
tilstedeveerelse av risikofaktorer og
faktorer som kan bidra til & opprett-
holde og/eller forsterke symptomene
hos hver enkelt. Mulig tilbakefall av
kreftsykdommen ber alltid vurderes,
spesielt hvis en pasient som fglte seg
bra, utvikler tretthet.

Basert pa internasjonale retnings-
linjer og Helsedirektoratets anbe-
falinger i publikasjonen Seneffekter
etter kreft beskrives i egen ramme
forhold som kan veere nyttig & vur-
dere i mgtet med kreftoverlevere som
plages av dette symptomet (ramme 1).

TILTAK
Tilneerming og radgivning til en
som sliter med kronisk tretthet et-
ter kreftbehandling, ma baseres pa
skjonn og tilpasses individuelt. Der-
som det ved utredningen péavises
behandlingstrengende  somatiske
eller psykiske tilstander, mi disse
behandles. Det finnes ellers ingen
spesifikk behandling for kronisk
tretthet, men flere tiltak som kan av-
hjelpe plagene (26).

Generelt anbefaler man at pa-
sienten far oppdatert informasjon
om hva kronisk tretthet er og om

bidragende og avhjelpende faktorer.
Radgiving om aktivitetsmonster er
ofte nyttig fordi mange overforbru-
ker krefter pa gode dager for sa a bli
utslatt i flere pafelgende dager, noe
som kan fore til nedsatt eller i verste
fall avtagende fysisk aktivitet over
tid. Rdd om energigkonomisering,
med tilpasning av aktivitet i forhold
til opplevd energiniva, vil ogsa kun-
ne hjelpe mange til & unngd sving-
ninger og om mulig bidra til gradvis
oppbygging av fysisk kapasitet. For
alle affiserte er det gunstig & ha en
regelmessig degnrytme og ikke sove
pa dagtid (7, 8).

@vrige tiltak falleri tre hovedkate-
gorier: fysisk aktivitet, kognitiv tera-

«Kronisk trett-
het er et multi-
faktorielt
fenomen som
pavirkes av
somatiske,
demografiske
og psykososiale

faktorer.»
L

pi og stressreduserende terapier. En
nylig publisert metaanalyse viste at
trening og psykologiske intervensjo-
ner bedrer kronisk tretthet i omtrent
like stor grad. Effekten var like god
bade ved anaerob og aerob trening,
mens av de psykologiske intervensjo-
nene var kognitiv terapi mest effek-
tivt. Alle tiltakene hadde best effekt
gitt i grupper (26).

Selv om kronisk tretthet kan vaere
en dynamisk tilstand, foreligger ikke
data som konkret angir hvor mange
som kan forventes a bli bra etter tre-
ning/kognitiv terapi. Enkeltstudier
har vist lovende resultater av yoga,
akupunktur og mindfulnessbaserte
tilneerminger (7, 27). Forelppig kan
imidlertid ikke dette anbefales pa

generelt grunnlag da studiene er fa
med et begrenset antall inkluderte
pasienter og lite data vedregrende ef-
fektvarighet.

Uten sikker dokumentasjon kan
trekk ved sykehistorien og symp-
tombildet likevel peke mot hva som
er den beste tilnaermingen for det
enkelte individet. For en som er in-
aktiv, kan trening kombinert med
radgiving veere et godt forstevalg.
Ved katastrofetanker og dysfunk-
sjonelle tankemonstre kan kognitiv
terapi veere et godt forstevalg, mens
stressreduserende tiltak kan veere et
godt forstevalg hos dem med hgyt be-
kymrings- og spenningsniva.

Et tiltak som er dokumentert ef-
fektivt, er regelmessig fysisk trening
(28). Hvilken intensitet og type fysisk
aktivitet som har best effekt, er ikke
avklart. Imidlertid er var erfaring at
det er viktig med et individualisert
opplegg, med en rolig start og deret-
ter progresjon, noe som o0gsa stottes
av litteraturen si langt. Mange vil
starte med for hgy intensitet med
pafelgende treningsavbrudd eller i
verste fall forverring av plagene som
resultat. For de fleste kreftoverlevere
med kronisk tretthet vil et trenings-
program med moderat intensitet,
inkludert rask gange, sykling og/eller
svemming, vaere trygt (7). Har pasi-
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enten andre seneffekter (kardiovas-
kuleer affeksjon, polynevropati) eller
komorbide tilstander ma trenings-
opplegget tilpasses dette.

I ovennevnte metaanalyse beskri-
ver man at trening kanskje er mest
effektivt under pagaende kreftbe-
handling, mens psykologiske inter-
vensjoner, eventuelt en kombinasjon
av trening og psykologiske tiltak, kan
synes best hos kreftoverlevere (26).

Det finnes en rekke rehabilite-
ringstilbud til pasienter med kronisk
tretthet. I tillegg arrangeres mest-
ringskurs for pasienter pa enkelte
leerings- og mestringssentre og Var-

«Det finnes
ingen spesifikk
behandling for
kronisk trett-

het.»
|

desentre (sentre for kreftrammede
og pargrende etablert av Kreftfore-
ningen og helseforetakene pa enkelte
sykehus). Psykostimulantia (metylfe-
nidat og modafinil) har veert brukt en-
kelte steder i utlandet, men tilbys ikke
disse pasientene i Norge pa grunn av
manglende dokumentert effekt.

Alt helsepersonell som mgater
kreftoverlevere, ber ha kunnskap
om kronisk tretthet og om tiltak som
kan avhjelpe plagene. Selv om enkel-
te kreftoverlevere kontrolleres hos
kirurg eller onkolog, vil likevel fast-
legene veere dem som oftest mater
kreftoverlevere med kronisk tretthet.
Fastlegen kan bidra med informasjon
om tilstand og tiltak, slik som energi-
okonomisering, fysisk aktivitet og
kognitiv terapi. Fastlegen vil ogs&
ha kunnskap om komorbiditet og
risikofaktorer hos den enkelte pasi-
ent. Videre vil fastlegen veere sentral
i administrering av trygdeordninger
slik at pasienten kan fa en arbeids-
situasjon som hun/han kan mestre.
Det er derfor naturlig at utredning og
oppfelging av disse pasientene forst
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og fremst er fastlegens ansvar.

Denne artikkelen sto forst pa trykk i
Tidsskrift for Den norske legeforening
nr. 21/2017. A
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3 KREFTOVERLEVERE
om faligue

Fatiguen preger hverdagen min
paden maten at jeg trenger mer
hvile enn andre.

Da jeg var 21, ar deltok jeg i et forskningsprosjekt om senvirkninger etter kreft-
behandling som barn. Der skaret jeg hoyt pa den skalaen som maler fatigue, fikk jeg
vite av legene. Fatiguen har kommet gradvis. Hvor tidlig den startet, er vanskelig a
si da jeg hadde helseutfordringer som kostet mye, ogsa. Fatiguen preger hverdagen

KENNETH AAS, 30 AR min pa den maten at jeg trenger mer hvile enn andre. N2 jobber jeg fra 9 til 14 tre
LS SERCHL LG dager i uka. Per i dag er dette mer enn nok. @nsket er & komme opp i 50 prosent
som barn. Han har en rekke X X R R R K K
senskader etter behandlin-  arbeidsuke. Jeg er helt avhengig av treningen jeg gjor de to dagene i uka som jeg
gen, og andre helseskader. ikke jobber. Det ma til for at kroppen skal fungere.

LES HANS HISTORIE PA SIDE 28 66

Fatigue er en usyn-
lig senskade som
styrer livet mill.

BIRGITTE THORUP STALSETT, 54 AR
Fikk brystkreft i 2008 og sliter na med fatigue.

LES HENNES HISTORIE PA SIDE 100 ‘6

For var jeg utrolig sterk.
Veltrent og aktiv pa alle fronter.

Kontrasten kunne ikke vart stgrre. Na slet jeg med a komme meg
fra sofa til kjsleskap. Nar jeg kjente meg litt ovenpa, gjov jeg ls, men
kiente ikke min egen begrensning. Gang pa gang smalt jeg i bakken
med nok en runde rosen og nok en antibiotikakur. Fatigue synes ikke
ngdvendigvis sa godt pa utsiden, og folk rundt meg har nok ikke alltid
PERNILLE N/ESHEIM, 49 AR innsett hvordan jeg hadde det. Da hjalp det a lage seg en setning som
Fikk livmorkreft i 2012 og forklarte fort og tydelig: «Jeg er i kiempefin form, men det varer bare

fikk lymfedem og fatigue ikke sa lenge.»
etter cellegiftbehandlingen.

LES HENNES HISTORIE PA SIDE 50 6‘
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SMERTER

etter brystkreftbehandling
kanvarei arevis
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INGER SCHOU
BREDAL
Forste-
amanuensis,
Kreftsenteret,
Ulleval sykehus,
Oslo universi-
tetssykehus

NOKKEL-

ORD

* Brystkreft

* Kronisk
smerte

HOVED-
BUDSKAP

Kronisk smerte
etter brystkreft-
behandling er

et lite anerkjent
helseproblem.

41 prosent av
kvinner opplever
kronisk smerte
etter brystkreft-
behandling i
Norge. Arsakene
er sammensatt
for denne pasi-
entgruppen, men
smertene er ofte
nevropatiske.

DOIl-nummer:
10.4220/

41 prosent av brystopererte
kvinner opplever kroniske smerter.
Forebygging og behandling av
slike seneffekter er mangelfull.

Sykepleiens.
2018.72737

Foto: Marit Fonn

zetter kreften 082018 | fagartikkel 113



114

HVA ER SENTINEL
NODE?

Det finnes en forste
lymfeknute i aksillen
som drenerer lymfen
fra brystet. Den kalles
vaktpostlymfeknute
eller sentinel node.
Status til denne lym-
feknuten reflekterer
status for de andre
lymfeknutene som
drenerer fra samme
omrade.Vaktpostlym-
feknuten er dermed
den forste lymfeknuten
som tar imot maligne
celler fra primartu-
mor. Hvis vaktpostlym-
feknuten ikke innehol-
der tumorceller, vil de
ovrige lymfeknutene
i aksillen med stor
sannsynlighet vare
fri for metastaser og
aksilledisseksjon vil
vaere ungdvendig.

Kilde: onkolex.no

NEVROPATISK
SMERTE

Nevropatisk smerte
oppstar pa grunn av
skade i nerver eller i
hjernen. Denne typen
smerte skiller seg fra
den nociseptive smer-
ten ved at det ikke er
ngdvendig med noen
smertefremkallende
stimuli, det er en
«falsk» smerte.

Kilde: Norsk helseinformatikk
NHl.no

e siste tidrene har det veert
D en ekning i forekomsten

av brystkreft. I Norge er 9o
prosent av pasientene i live fem ar
etter avsluttet behandling (1). Be-
handling av brystkreft innebeerer
operasjon, enten brystbevarende
kirurgi eller fjerning av brystet.
Fjerning av brystet gjores med eller
uten rekonstruksjon, fjerning av
sentinel node og/eller fjerning av
fettvevet med lymfeknuter i arm-
hulen.

De aller fleste vil i tillegg til
operasjon fa en eller flere former
for tilleggsbehandling, som strale-
terapi, cellegift, endokrinbehand-
ling, trastuzumab (antistoffer som
reduserer risiko for tilbakefall) el-
ler zoledronsyre (bisfosfonat som
reduserer risikoen for utvikling av
osteoporose og bedrer prognosen).

Seneffekter etter kirurgi og be-
handling for brystkreft kan veere
av bade fysisk, psykisk og sosial art,
eller en blanding av flere (2). Noen
seneffekter kan komme raskt etter
behandling, andre seneffekter kan
veere vanskeligere a tidfeste, mens
noen kan komme etter flere ar.

Seneffekter som er observert
hos kvinner behandlet for bryst-
kreft er smerte, fatigue, menopau-
sale plager, vektpkning, lymfedem,
sgvnproblemer, seksuelle plager
og lavt stoffskifte (hypothyreose).
Seneffekter som pavirker hjertets
funksjon, er ogsa observert: rytme-
forstyrrelse, dysfunksjon i venstre
ventrikkel, betennelser (myo- og
perikarditt) og annen sykdom i
hjertemuskelen (kardiomyopati) og
hjertesvikt. Andre seneffekter er
kognitiv dysfunksjon, angst og de-
presjon (3). Denne artikkelen hand-
ler om kronisk smerte.

KRONISK SMERTE

Ifplge International Association for
the Study of Pain (IASP) er smerte
en ubehagelig sensorisk og emosjo-
nell opplevelse som fplge av faktisk
eller potensiell vevspdeleggelse.
Smerte er alltid subjektiv. IASP
skiller mellom akutt og kronisk

smerte. Kronisk smerte defineres
som smerte med varighet pd minst
tre til seks maneder eller mer (4).

De fleste kvinner forventer &
oppleve en viss grad av smerte etter
en brystkreftoperasjon og at den
skal gi over etter noen dager eller
uker (5). Imidlertid opplever en
del at smerten vedvarer i flere méa-
neder eller ar, eller at de en stund
etter behandlingen far smerter
som kommer og gar eller vedvarer
i flere ar. Mye usikkerhet og redsel
er knyttet til smerte.

Smerte kan ogsa fere til insom-
nia, depresjon, fatigue og darligere
seksualitet samt redusert livskva-
litet (2). I verste fall kan smerten
medfere at kvinnen blir helt eller

«Mye usikker-
het og redsel
er knyttet til

smerte.»
|

delvis ufgretrygdet. En norsk stu-
die fant at den hyppigste arsaken til
ufgretrygd hos brystkreftopererte
var skulder- og armplager (6).

Prevalensen med kronisk smer-
te etter brystkreftoperasjon og
behandling varierer fra 25 til 60
prosent (7). Den store variasjonen
skyldes hovedsakelig ulikheter i
hvordan kronisk smerte defineres
i studiene, ulik studiedesign, samt
hvilke instrumenter som har veert
benyttet for 4 kartlegge smerte.

I en dansk (8) og en norsk (9) stu-
die fant man at prevalensen av kro-
nisk smerte var henholdsvis 47 pro-
sent ett til tre ir etter operasjon og
41 prosent to til seks ar etter ope-
rasjon. Begge studiene hadde brukt
en numerisk skala (NRS) (0-10) for
a4 male intensiteten pa smerte. I
begge studiene satt man en skar >8
som definisjon pa sterke smerter. I
den danske studien rapporterte 13
prosent av pasientene med smer-
ter at de hadde sterke smerter (8).



Til sammenlikning fant forskerne i
den norske studien at 8 prosent av
pasientene med smerter rappor-
terte om sterke smerter (9).

LOKALISASJON AV SMERTE

De hyppigste lokalisasjonene for
kronisk smerte etter brystkirurgi
er smerter i det opererte bryst-
omradet (60-86 prosent), fulgt av
smerter i aksillen (48-63 prosent)
og arm (29-57 prosent) (8, 9). Andre
lokalisasjoner for kronisk smerte

kan veere skulder, nakke, fingre,
teer og ledd (8, 9).

Pasienter som har gjennomgatt
aksilledisseksjon, er mest utsatt for
a fa skulder- og armsmerter, i tillegg
kan cirka 15-20 prosent fa lymf-
odem, som kan veere smertefullt (10).
Ogséa blant dem som kun har utfort
sentinel node-disseksjon, er det
rapportert om smerte i skulder og
arm hos 8 prosent av pasientene,
samt lymfodem i 3,5 prosent av til-
fellene etter to ar (11).

ETTERPA: Senef-
fekter etter brystki-
rurgi kan veere av fy-
sisk, psykisk og sosial
art. Foto: Marit Fonn

Taxaner (cellegift) som brukes i
behandling av brystkreft hos noen
pasienter, gir hyppig perifer nevro-
pati, men dersom nevropatien ved-
varer, vil den gradvis bli redusert
til et niva som ikke pavirker pasien-
tens livskvalitet etter tre til tretten

r (12). For kvinner med gstrogen-
reseptorpositive svulster anbefales
pstrogenantagonistbehandling (ta-
moxifen eller aromatasehemmere,
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AH) i fem til ti &r etter operasjon (13).

Vanlige bivirkninger ved en-
dokrinbehandling er hetetokter,
vektokning, insomnia og terrhet
i vagina, som medfgrer at samleie
oppleves som smertefullt. Ledd-
smerter og muskelsmerter er mest
uttalt hos dem som bruker AH (14).
Pasienter som seponerer AH for an-
befalt behandlingslengde, oppgir
ofte ledd- og/eller muskelsmerter
som arsak til at de slutter med AH
(14).

Kronisk smerte som skyldes ki-
rurgi, kan vere nociceptiv eller
nevropatisk. Nociseptive smerter
er forarsaket av skade pa kropps-
vev, for eksempel kuttskader, og
gar som regel over nar skadet vev
er tilhelet. Nevropatisk smerte kan
vedvare og defineres som smerte
som oppstar som en direkte konse-
kvens av en lesjon eller sykdom som
affiserer det sentrale eller perifere
somatosensoriske nervesystemet
(15). Jung og medarbeidere (16) har
klassifisert nevropatisk smerte
som kan oppstd etter brystkreft-
kirurgi, i fire typer:

1. Fantombrystsmerter etter full-
stendig fjerning av brystet (radikal
mastektomi).

2. Post mastectomy pain syndrom
(PMPS) er smerte og sensoriske
forandringer i brystveggen, aksil-
len og proksimalt i overarmen, som
har vart i mer enn tre méneder.
PMPS kan forekomme hos kvinner
som har fatt gjort mastektomi eller
brystbevarende kirurgi, og forérsa-
kes oftest av skade pa nerver som
ligger mellom ribbena, og som gar
ut i armen (interkostale brachialis-
nerver) (8).

3. Nevromsmerter: Nevromer er
primeert sammenfiltrede axoner
som ikke er i stand til & regenerere.
De kan oppstéa i arrvev.

4. Andre typer nervesmerter:
Disse inkluderer PMPS-liknende
smerter uten aksilledisseksjon el-
ler tilstander som er et resultat av
kirurgisk skade av nervus thoraci-
cus longus, nervus thoracodorsalis
eller pektoralnervene.
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RISIKOFAKTORER

Studier som har identifisert hva
som kjennetegner brystkreftover-
levere med kronisk smerte, har
kommet frem til varierende resul-
tater. Dette kan skyldes ulik defini-
sjon av kronisk smerte, forskjellige
instrumenter som ble benyttet til &
kartlegge kronisk smerte, studiets
design, tidsperspektivet, utvalgets
storrelse samt hvilke faktorer som
ble vurdert.

«Angst og de-
presjon gir
trolig okt
risiko for ut-
vikling av kro-
nisk smerte.»

L]

Flere studier viser at unge kvin-
ner (<50 ar) (7, 8, 9) og kvinner som
har gjennomfert aksiller lymfe-
knutedisseksjon (6, 7, 17), har okt
risiko for utvikling av kronisk
smerte.

Av studiene som tok for seg ad-
juvant behandling, fant flere at ad-
juvant stralebehandling, men ikke
kjemoterapi, okte risikoen for kro-
nisk smerte (8, 17). To av studiene
fant imidlertid at det var kombina-
sjonen av aksilledisseksjon, strale-
behandling og kjemoterapi som
okte risikoen for kronisk smerte
(9). I studiene som undersgkte om
overvekt (BMI > 25) var en risiko-
faktor for kronisk smerte, fant
noen studier en sammenheng (7),
mens andre studier ikke fant noen
sammenheng mellom hgy BMI og
kronisk smerte (9).

Preoperativ smerte pa grunn
av andre smertefulle tilstander,
som for eksempel leddgikt, rygg-
smerter, fibromyalgi (9, 17) og post-
operativ smerte (17), er identifisert
som risikofaktorer for utvikling av

kronisk smerte. I en befolknings-
studie er de samme variabler som
nevnt over ogsa funnet & veere risi-
kofaktorer for kronisk smerte etter
kirurgi generelt (18), samt i over-
siktsartikler om kronisk smerte et-
ter kirurgi (19, 20).

Hvorfor kronisk smerte for
kirurgi og sterke smerter etter
kirurgi er assosiert med hoyere ri-
siko for kronisk smerte, er fortsatt
uklart. Det kan kanskje skyldes hel-
setilstanden for man ble syk, altsa
en genetisk disposisjon for begge
typer smerte. Pasienter som opp-
lever mye angst og depresjon for
kirurgi, opplever sterkere smerte
etter operasjon enn pasienter med
lite angst og depresjon (20). Det er
blitt hevdet at angst og depresjon
trolig gir ekt risiko for utvikling av
kronisk smerte (21). Hvorvidt angst
eller depresjon er en risikofaktor
for utvikling av kronisk smerte et-
ter brystkreftkirurgi, er fortsatt
uklart (9).

Smerte opptrer sjelden alene.
Flere studier har vist at smerte, fa-
tigue og depresjon utgjor et konsis-
tent «cluster», ofte kombinert med
sevnforstyrrelse (22). Nyere forsk-
ning viser at symptomene smerte,
fatigue og depresjon har felles bio-
logiske markerer inkludert gene-
tiske, immunologiske og/eller hor-
monelle faktorer (23).

HVORDAN FORHINDRE SMERTE?
Inntil &r 2000 ble alle pasienter
i Norge med brystkreft operert
med aksilledisseksjon. Som foalge
av endrete retningslinjer for hvem
som trenger denne operasjonen, er
det na bare cirka 20 prosent av alle
med brystkreft som trenger dette
inngrepet i aksillen.

I tillegg opereres néd stadig
flere med brystbevarende opera-
sjon. Hele 82 prosent av pasienter
med svulster under 30 mm fikk
brystbevarende operasjon i Norge
i 2015 (24). Det er grunn til & tro
at mer brystbevarende kirurgi og
mindre aksilledisseksjon vil kunne
redusere forekomsten av kronisk



smerte etter brystkreftoperasjo-
ner.

Videre er det viktig & pase at alle
pasienter som har fatt gjort en ak-
silledisseksjon, far rekvisisjon til
fysioterapeut og gjores oppmerk-
som pa& egentrening for 4 unnga
skulder- og armsmerter.

God smertelindring postope-
rativt av nociceptive, inflamma-
toriske og nevropatiske smerter
antas a redusere risikoen for kro-
nisk smerte (19). I tillegg vil god

smertelindring i den postoperative
fasen redusere smerteindusert im-
mobilisering og muliggjere raskere
mobilisering og rehabilitering av
bevegelsesfunksjoner (25).

Ut fra litteraturen om kronisk
smerte generelt vet vi at immobili-
sering gker risikoen for langvarig
nevropatisk smerte (19). Pasienter
ber oppmuntres til & veere fysisk
aktive, da det ser ut til at fysisk
aktivitet beskytter mot & utvikle
smerte gjennom & aktivisere smer-

SMERTEFULLT:
Kronisk smerte etter
irurgi fore er

tereduserende mekanismer (26).

Pasienter ber informeres om
betydningen av i vaere godt smerte-
lindret postoperativt. De bor altsi
ikke vente til de har veldig vondt
for de bruker smertestillende. Alle
pasienter bor fa en resept pa smer-
testillende medikamenter for ope-
rasjon, slik at de har smertestillen-
de medikamenter tilgjengelig nar
de utskrives fra sykehuset.
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Kvinner som opplever smerte
ved samleie grunnet torre slimhin-
ner, kan bruke Replens MD vaginal-
gel, som er et hormonfritt langtids-
virkende legemiddel som styrker
slimhinnen i skjeden.

Pasienter som har blitt behand-
let for brystkreft, skal kontrolleres
itiar (27). Det er viktig at helseper-

«Pasienter
som har blitt
behandlet for
brystkreft,
skal kontrolle-

resitiar.»
L

sonell etterspor om pasienten har
smerter, samt smertens alvorlig-
hetsgrad pd rutinekontrollene. Pa-
sienter med alvorlige smerter ber
henvises til en smerteklinikk eller
smerteekspert.

KONKLUSJON

41 prosent av kvinner opplever
kronisk smerte etter brystkreft-
behandling i Norge. Som oftest er
smerten nevropatisk. Selv om vi
i dag vet mer om arsakene og me-
kanismene som fgrer til kronisk
smerte, samt hvilke pasienter som
er i risikogruppe for & utvikle kro-
nisk smerte, er forbygging og hand-
tering av smerte mangelfull. m
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NAR OG HVOR MYE

INFORMAS|ON?

B Sveert mange kreftpasienter sier de har fatt for lite eller ingen
informasjon om mulige senskader av kreftbehandlingen de
har veert igjennom.

B Har helsepersonell for lite kunnskap? @nsker de & skjerme
pasienten fra mer darlige nyheter? Det er mange grunner til
a holde tilbake informasjon, men er de egentlig gode nok?

Tre kreftsyke-
pleiere om hva
pasienten bgr
vite

Mange kreftover- Unge kreft-
levere foler seg overlevere
ikke friske mener helse-

— personell
SIDE mangler
kunnskap

om seneffekter

Det siste
tabuet om
kreft

Forsker
Ingrid Orre
fikk selv kreft

I
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KREFT SETTER
SPOR LENGE

ETTER AT
BEHANDLINGEN
ER OVER

Mange kreftoverlevere har store
problemer med & bruke ordet «frisk»
om sin egen helsetilstand.

esten 90 nordmenn far kreft
N hver dag, noe som betyr

32 500 nye tilfeller hvert ar.
Antallet pker hvert eneste ar, og det
lever hele 263 000 personer i Norge
som har, eller har hatt, kreft (tall fra
Kreftregisteret, 2016).

Dette store tallet rommer dermed
ogsa livene til alle dem som har over-
levd: kreftoverleverne. Blant dem er
det mange som har store problemer

med & bruke begrepet «frisk» om sin
egen helsetilstand fordi kreft set-
ter spor lenge etter at behandlingen
opphorer.

EN KVART MILLION

Med Kreftforeningens strategi for
2016-2019 ¢nsker vi & bidra til at
Norge innen 2020 skal bli et fore-
gangsland for gode pasientforlep,
og at pasienter og pargrende skal



ha bedre livskvalitet. I dette ligger
blant annet gkt kunnskap og forsk-
ning om hva som gir mer livsglede
og bedre livskvalitet og levekar, spe-
sielt for dem som lever med uhel-
bredelig kreft eller seneffekter. Til-
svarende overordnede mal finnes i
regjeringens nasjonale kreftstrategi
Leve med kreft (2018-2022).

Ifplge Nasjonal kompetansetje-
neste for seneffekter etter kreft-
behandling har 75 prosent av alle
kreftpasienter en lav risiko for sen-
effekter og vil dermed fa sine opp-
folgingsbehov dekket gjennom fast-

«Sveert mange
kreftpasienter
har ulike og
mangeartede
seneffekter.»

lege og egenomsorg. Tjue prosent
har moderat risiko for seneffekter
og et tilsvarende moderat behov
for oppfoelging i regi av fastlegen og/
eller spesialisthelsetjenesten, mens
5 prosent har hey risiko for senef-
fekter og dermed et stort behov
for oppfelging av spesialisthelse-
tjenesten.

Néar antallet kreftoverlevere per i
dag utgjer over en kvart million, vil
det si at de to siste gruppene er bety-
delige i omfang.

DEN NYE NORMALEN

Det er ofte utfordrende a avdekke
og kartlegge seneffekter av kreft-
behandling hos en kreftoverlever.
For det forste kan det ga lang tid fra
behandlingen er avsluttet, til sen-
effekter oppstéar og utvikles (opptil
10-30 ar). Vi ma ogsa vaere forberedt
pa seneffekter som fplge av ny og
persontilpasset behandling. Disse

er helt eller delvis
uenige i at de har
fatt tilstrekkelig in-
formasjon om faren
for seneffekter av
kreftbehandlingen.

er helt eller delvis
enige i at det er en
fordel a fa vite om
faren for senskader
tidligst mulig.

er helt eller delvis
enige i at helse-
personell har nok
kunnskap om sen-
effekter.

Tallene er fra Kreftforeningens sperreundersgkelse (se faktaboks).
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«Det a overleve «Pasienter som
kreft kan ha sliter med sen-
sin prisiform skader, far nok
av fysiske, psy- ikke den opp-
kiske og sosiale folgingen de
senskader.» trenger.»

seneffektene vet vi forelppig sveert
lite om fordi slik behandling er helt
i startfasen.

Tilstandene kan ogsé vaere vanlige
i befolkningen for gvrig, slik at kop-
lingen til tidligere kreftbehandling
oversees. En del seneffekter kan ved-
vare over lang tid.

Videre er det flere seneffekter det
ikke finnes tilstrekkelig behandling
for. A leve med plagene og utfordrin-
gene etter beste evne og tilpasse seg
«den nye normalen» blir dermed det
viktigste for mange. At pasienter og
pargrende far god informasjon og
veiledning om dette, samt ngdven-
dig tilrettelegging i hverdagsliv og
arbeidsliv, er essensielt for & hand-
tere livet etter kreftsykdom best
mulig.

TILTAKFOR EN BEDRE HVERDAG
Nar flere far kreft, flere lever lenger
med kreft og flere heldigvis overle-
ver kreft, pker ogsa antallet men-
nesker som lever med plagsomme
seneffekter av kreftbehandling. Det
a overleve kreft kan ha sin prisiform
av fysiske, psykiske og sosiale sen-
skader.

Vivet at informasjon og kunnskap
om seneffekter, hvordan disse kan
héndteres, og hvem som kan bist&
med dem, er mangelfull hos pasi-
enter og pargrende, men ogsd hos
helsepersonell og andre, som for ek-
sempel arbeidsgivere og Nav.

Vivet ogsd noe om hvordan vi med
konkrete tiltak kan spre informa-
sjon og kunnskap til ulike malgrup-
per, som til sammen vil bidra til at
kreftoverlevere med seneffekter far
en bedre hverdag.
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SENEFFEKTER

I 2018 har vi gjennomfprt en ny
underspkelse om kreft og rehabili-
tering, denne gangen med utgangs-
punkt i Kreftforeningens brukerpa-
nel.

Brukerpanelet skal gi lett og rask
tilgang til informasjon om Kkreft-
rammedes opplevelser, erfaringer,
kunnskap og refleksjoner. Panelet
bestar av personer som selv har
krefterfaring, enten som pasient
eller pérgrende, og som besva-
rer nettbaserte undersekelser fra
Kreftforeningen. Deltakerne er i ho-
vedsak rekruttert via Kreftforenin-
gens Facebook-side, vare nettsider
eller gjennom ulike arrangementer
eller annonser.

Arets underspkelse har langt
flere sporsmal om seneffekter enn
den forrige underspkelsen fordi vi
trenger mer oppdatert kunnskap
om dette. Overordnet svarte hele 84
prosent at de har opplevd tretthets-
folelse, utmattelse og fatigue; 72 pro-
sent har opplevd konsentrasjons- og
hukommelsesvansker.

Smerter, fatigue og ekonomiske
problemer

Mer enn 60 prosent av responden-
tene har opplevd fysiske smerter,
nedsatt bevegelighet og/eller mus-
kelkraft, seksuelle problemer, spvn-
problemer og folelsesmessige reak-
sjoner som nervgsitet, nedstemthet,
bekymring og uro. Videre rapporte-
rer over 60 prosent om at det er ut-
fordrende a delta i fritidsaktiviteter
eller samfunnsliv, og over halvpar-
ten har hatt problemer med enten a
komme tilbake til jobb eller utdan-

ning eller utfordringer med a sta i
jobb eller utdanning.

Over halvparten melder ogsa om
at pkonomiske problemer i stor grad
har veert en belastning.

Etterlyser informasjon

Naermere 60 prosent svarer at de er
helt eller delvis uenige i at de har fatt
tilstrekkelig informasjon fra helse-
personell om mulige seneffekter
som kunne oppstd som fplge av
behandlingen de fikk. Over go pro-
sent er helt eller delvis enige i at det
er en fordel a fa vite mest mulig om
seneffekter sa tidlig som mulig.

Néar de blir spurt om helseperso-
nell de har veert i kontakt med, har
god kunnskap om seneffekter, svarer
snaut halvparten at de er helt eller
delvis enige, mens de resterende en-
ten er uenige eller svarer at de ikke
vet. Sekstiseks prosent er helt eller
delvis enige i at det var anledning til
a ta opp med helsepersonell de pla-
gene og utfordringene de har hatt.

Til sammen viser dette at sveert
mange kreftpasienter har ulike og
mangeartede seneffekter, at de et-
terlyser mer informasjon og kunn-
skap om dette hos helsepersonell de
moter, og ikke minst at de gnsker & fa
informasjon tidlig.

HVA GJOR KREFTFORENINGEN?

Kreftforeningen jobber bredt med
seneffekter. Vi er opptatt av tilbud og
tiltak knyttet til informasjon og vei-
ledning, og vi er opptatt av & styrke
forskningsinnsatsen. I 2018 har vi
lyst ut 54 millioner kroner basert pa
innsamlede midler fra Krafttak mot
kreft og Rosa Slgyfe, hvor begge disse



«Det er et ube- «Norge
tinget gode a bli skal bli et
sattistand tila foregangs-
handtere egne land for
plager og utfor- gode pasi-
dringer bedre.» entforlop.»

aksjonene har hatt seneffekter som
tema.

I tillegg jobber vi ogsa med tema-
tikken politisk, slik at kartlegging og
oppfolging av seneffekter skal fa sin
rettmessige plass i nasjonale hand-
lingsprogrammer for kreftbehand-
ling, i pakkeforlep, i den nasjonale
kreftstrategien og i praktisk og kli-
nisk behandling og oppfalging.

Kreftlinjen

Kreftforeningen tilbyr pasienter,
pargrende, fagpersoner og publi-
kum rad om kreft, behandling og
rettigheter gjennom Kreftlinjen.
Kreftlinjen er en tjeneste der spesi-
alsykepleiere, sosionomer og juris-
ter kan kontaktes via telefon, chat
eller e-post, og har &pent alle hver-
dager.

Pa Kreftlinjen ser vi en liten ok-
ning de siste arene i antallet hen-
vendelser som gjelder seneffekter,
og dette ser ut til & gke ytterligere
i 2018. Mens den desidert stgrste
arsaken til henvendelser gjelder
mistanke om kreft og symptomer,
inntar spersmal om kreftunderso-
kelser og seneffekter henholdsvis
andre- og tredjeplassen.

Kreftkoordinatorer

Ogsa kreftkoordinatorene i kommu-
nene far et gkende antall henven-
delser fra pasienter og paregrende
om utfordringer med seneffekter.
Kreftforeningen har siden 2012 opp-
rettet og delvis finansiert en rekke
stillinger som kreftkoordinator i
kommunene, og per i dag dekker
disse om lag 80 prosent av befolk-
ningen.

Nar det gjelder oppfelging av
personer med seneffekter, kan fol-
gende sitat illustrere de erfaringene
som flere kreftkoordinatorer har:
«Jeg vurderer at de pasienter og
parerende som tar kontakt, far god
oppfelging, men vi nar ikke alle. Pa-
sienter som sliter med senskader og
bivirkninger etter kreftbehandling,
far nok ikke den oppfelgingen de
trenger.»

Folkemegter

Kreftforeningen har de siste to arene
arrangert en rekke folkemgter om
kreft og seneffekter i samarbeid med
Nasjonal kompetansetjeneste for se-
neffekter etter kreftbehandling. Mg-
tene holdes i de storste byene i lan-
det, med fulle hus, ke for & komme
inn og hgyt engasjement. Ettersper-
selen etter mer kunnskap, flere fol-
kemgter og ulike arenaer og kanaler
for informasjon er sveert stor.

Med disse mgtene dekker vi helt
klart et behov for informasjon og
kunnskap, men tilbakemeldingene
vi far fra kreftrammede og helse-
personell for, under og etter mo-
tene, viser at behovet er mye storre
enn det vi har mulighet til & dekke.
Det samme erfarer den nasjonale
kompetansetjenesten, som ogsa far
et pkende antall henvendelser om &
holde foredrag og presentasjoner og
a spre kunnskap.

Kreftfri, frisk?

Kreftforeningen skal hgsten 2018
sette opp utstillingen Kreftfri, frisk?
i Kreftforeningens Vitensenter.
Gjennom film, lydklipp, illustrasjo-
ner, tekst og oppgaver vil publikum

fa mer kunnskap om og forstéelse
for hvordan det kan veere a leve med
seneffekter etter kreft. Utstillingen
vil bli supplert med flere folkemater
med utvalgte temaer som fatigue og
arbeidsliv.

Folkemoter, temamegter, utstilling
og annet informasjonsarbeid er del-
vis dekket gjennom prosjektmidler
fra Extrastiftelsen. Malsettingen for
prosjektet er at pasienter og pare-
rende, samt helsepersonell, arbeids-
givere og Nav, far mer informasjon og
kunnskap om seneffekter og senska-
der etter kreftsykdom, og hvordan
disse kan handteres og mestres for at
livet kan leves pa en best mulig méte.

AVSLUTNING

Vi mener at det har stor samfunns-
messig verdi at frivillige bruker- og
interesseorganisasjoner utvikler og
igangsetter tiltak i samarbeid med
offentlige virksomheter og instan-
ser.

Kreftforeningen jobber hver dag
med & styrke og videreutvikle de
tilbudene som gir gkt mestring og
livskvalitet for alle som lever med se-
neffekter etter kreftsykdom. Vi tror
at vi med tiltakene vi gjennomfprer,
bidrar til & dekke et behov hos mél-
gruppen.

Det er et ubetinget gode & bli satt
i stand til & handtere egne plager
og utfordringer bedre. Mer, bedre
og lettere tilgjengelig informasjon
er derfor viktig, bade for mestring
av sykdom i seg selv, men ogsa for a
forebygge andre sosiale og helsemes-
sige utfordringer.
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Unge kreftpasienter savner rad og veiledning
fra helsepersonell om hva de kan forvente
i tiden etter behandlingen.

et diagnostiseres tre ganger
D sd mange krefttilfeller i dag

som for 50 ar siden. Kreft-
behandlingen blir stadig bedre, og
antallet kreftoverlevere gker. Konse-
kvensen er at flere far seneffekter og
lever med daglige utfordringer knyt-
tet til disse.

For en yngre pasient kan det & fa
en kreftdiagnose innebeere flere og
mer sammensatte utfordringer enn
for eldre, fordi yngre pasienter lever
lenger og dermed er mer utsatt for
seneffekter.

Bakgrunnen for at jeg gnsket a un-
dersgke temaet, var at flere av mine
pasienter ga uttrykk for et utilstrek-
kelig informasjonstilbud om tiden
etter kreftbehandlingen. Videre har
mediene i det siste satt spkelyset pa
kreftoverlevere og hvordan seneffek-
ter pavirker deres liv etter kreftbe-
handlingen.

Min erfaring med yngre kreftpa-
sienter behandlet med cellegift i ku-
rativ hensikt er at de tenker at de er
«friske» nar cellegiftkuren er over, og
at livet skal bli som for kreftbehand-
lingen. Samtidig har jeg ofte tenkt pa
hvordan det gar med disse kreftpa-
sientene i ettertid.

LIVET ETTER KREFTBEHAND-
LING

Stavanger  Aftenblad publiserte
tidligere i ar en artikkel der de be-
lyste kreftpasienters mangelfulle
informasjon og oppfelging ved sen-
effekter etter kreftbehandling (1).
Ifplge Kreftforeningen opplever unge
kreftoverlevere mellom 19 og 39 ar at
de ikke far tilstrekkelig informasjon
om seneffekter.

Kreftforeningen henviser til en
sperreundersokelse utfort av forske-
re ved Nasjonal kompetansetjeneste
for seneffekter etter kreftbehand-
ling. Dette er en studie som ikke er
avsluttet, men forelppige tall viser
at 70-80 prosent har et udekket in-
formasjonsbehov, og at 50 prosent
selv hadde sokt pa internett etter slik

«70-80 prosent
har et udekket
informasjons-

behov.» =

informasjon. Videre papeker Kreft-
foreningen at det er et stort behov for
kunnskap blant helsepersonell, og de
opplever stor etterspgrsel etter kurs
om seneffekter (2).

Helse- og omsorgsdepartementet
(HOD) utarbeidet nylig en ny nasjo-
nal kreftstrategi for 2018-2022, Leve
med kreft (3). HOD jobber for gkt
brukermedvirkning for kreftpasien-
tene. Det kan gjores ved at kreftpa-
sientene far mer informasjon om sin
egen situasjon, og det kan fore til at
de mestrer sykdom og egen hverdag
bedre. Det trengs med andre ord mer
kunnskap pa dette feltet hos syke-
pleierne.

METODE

Denne artikkelen er en litteraturstu-
die, basert pa fem kvalitative forsk-
ningsartikler. Sgkene ble gjennom-
fort i fagdatabasene Cinahl, Medline,
Pubmed og Svemed+ fra desember
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2017 til februar 2018. Sgkeord som
cancer survivor, cancer, Survivor og
young adults ble benyttet.

Oppgavens overordnede hensikt
var a gke kreftpasienters livskvalitet
og samtidig eoke kreftsykepleieres
bevissthet om seneffekter. Funnene
i studiene beskrev erfaringer og ut-
fordringer kreftpasienter i alderen
15-40 ar, som var ferdigbehandlet for
sin kreftsykdom, hadde fra tiden et-
ter behandling.

FOLER SEG UFORBEREDT
Konsekvensen av at kreftbehandling
stadig blir bedre og antallet kreft-
overlevere blir hgyere, er at flere pa-
sienter far seneffekter og lever med
utfordringer i hverdagen (4., 5). Forsk-
ningen viser at unge voksne som har
avsluttet kreftbehandling i spesialist-
helsetjenesten, fpler seg uforberedt
pa psykiske og fysiske utfordringer i
tiden etter kreftbehandlingen.

Et sitat fra studien til Hauken,
Larsen og Holsen (4) oppsummerer
godt virkeligheten i dag og gir en god
beskrivelse av hvordan informanten
opplevde tiden etter avsluttet kreft-
behandling pa sykehuset:

Den dagen jeg forlot sykehuset, var
slutten pd deres ansvar. De hadde gjort
hva som ble forventet av dem, og hatt
suksess til en viss grad. ... Jeg savnet at
noen tok ansvar. Det jeg savnet mest,
var nok informasjon om hva jeg kunne
forvente meg, og hvordan jeg burde
gjore ting. (4, s. 20; min oversettelse.)

I alle de fem forskningsartiklene
som ble analysert, fremheves det at
pasientene har et gkt behov for in-
formasjon, og at deres hovedutford-
ringer var at de opplevde at helse-
personell manglet kunnskap bade
om deres behov i tiden etter kreftbe-
handling og om seneffekter av kreft-
behandlingen.

SAVNER EMPATI

Videre i studien til Hauken og medar-
beidere (4) ga informantene uttrykk
for at det var lite oppmerksomhet
rundt disse problemstillingene blant
helsepersonell. I studien til Kent og
medarbeidere (6) uttrykte kreftpa-
sientene at de savnet empati i mote
med helsepersonell nar det gjaldt
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seneffekter og hvordan disse innvir-
ket pa deres liv.

I studien til Hauken og medarbei-
dere (4) er folgende sitat fra en av in-
formantene ganske dekkende:

Jeg horte ingenting om [seneffekter]
under behandlingen eller da jeg var
ferdig med behandlingen. Jeg tror ikke
de har kunnskaper om dette. (4, s. 20;
min oversettelse.)

INDIVIDUELT TILPASSET

Videre i studien til Hauken og medar-
beidere (4) kommer det frem at kreft-
pasientene opplever at helseperso-
nell dokumenterer det de gir uttrykk
for, men at de ikke handler. Pasien-

«Kreftpasien-
tene legger vekt
pa viktigheten
av at informa-
sjon blir gitt
slik at de for-

star den.» =

tene savner rad og veiledning av hel-
sepersonell om hva de kan forvente i
tiden etter avsluttet kreftbehandling.

Det fremkom ogsa i studiene til
Olsson, Jarfeldt, Pergert og Enskar (7)
og Kent og medarbeidere (6) at kreft-
pasientene gnsker mer individuelt
tilpasset informasjon ut fra deres
alder og situasjon. De legger vekt pa
viktigheten av at informasjon blir gitt
slik at de forstar den.

Informantene gir videre uttrykk
for at det er av stor betydning at helse-
personell har kunnskap til 4 forklare
det de lurer pa ut fra informasjon de
finner via internett eller andre kilder.

I studien til Olsson og medar-
beidere (7) gir kreftpasientene ogsa
uttrykk for at de gnsker skriftlig in-
formasjon om seneffekter etter celle-
giftbehandlingen allerede i behand-
lingsfasen pa sykehuset. Studien
til Thompson, Palmer og Dyson (8)
finner ogsa at pasientene har behov
for mer informasjon om seneffekter

allerede under behandlingen pa sy-
kehuset.

GJENVINNE KONTROLL

Studien til Matheson og medarbei-
dere (8) konkluderer med at nar
pasientene far kunnskap og infor-
masjon om sin egen situasjon, kan
det bidra til at de gjenvinner egen
kontroll og gjenoppretter en folelse
av trygghet.

Flere studier viser at det & fa
snakke med og fa informasjon av li-
kemenn, som er pa samme alder, er
positivt for & mestre egen situasjon og
bidrar til god mestring (4, 6, 7, 9). En
av Hauken og medarbeidere (4) sine
informanter beskriver dette godt:

Jeg ble kjent med en spesiell dame
som har veert gjennom det samme
som meg. Vi utvekslet mange erfarin-
ger og snakket mye med hverandre,
og vi hadde mye til felles. Ja, det er
ganske stor forskjell & snakke med
henne i forhold til andre som prover a
Jorsta min situasjon, som min mann,
Jordi hun forstar virkelig situasjonen.
Jeg synes det er en stor forskjell. (4, s.
23; min oversettelse.)

OPPFYLLER IKKE
INFORMASJONSRETTEN
Det er péfallende at det er et gjen-
nomgéende fenomen i alle artiklene
at yngre kreftoverlevere erfarer at
de ikke far nok informasjon om sen-
effekter og om tiden etter avsluttet
kreftbehandling (4, 6-9). Det kan se
ut som at kreftsykepleiere i spesia-
listhelsetjenesten ikke oppfyller sitt
ansvar for pasientenes informasjons-
rett om risiko og bivirkninger som er
nedfelt i pasientrettighetsloven (10).
Jeg undrer meg over hva som kan
veere arsaken til dette. Det kan hand-
le om at kreftpasientene ikke klarer
a4 oppfatte informasjonen, eller at
denne typen informasjon rett og slett
ikke blir gitt.

HODET FUNGERER IKKE

Reitan (11) sier at det & ha veert gjen-
nom en lang og omfattende kreftbe-
handling er krevende og kan med-
fore at en blir sliten. Etter & ha veert
i en situasjon som er preget av lang-
varig psykisk stress over tid, kan det



veere vanskelig a vaere mottakelig for
a motta informasjon (11).

Videre papeker Dahl (12) at cel-
legiften kan medfere at hodet ikke
fungerer som for behandling, noe
som ogsa kan vaere med pa a gjore at
informasjon som blir gitt, ikke blir
oppfattet. Samtidig finner alle stu-
diene at kreftpasientene opplevde
manglende kunnskap hos helseper-
sonell om deres behov vedrgrende
seneffekter og hvilke behov man har
i tiden etter cellegiftbehandlingen
(4,6-9).

SAVNER RAD OG VEILEDNING
Videre fremhever studien til Hauken
og medarbeidere (4) at kreftpasien-
tene opplevde at det var lite opp-
merksomhet rundt seneffekter blant
helsepersonell. I studien til Kent og
medarbeidere (6) savnet kreftpasien-
tene empati fra helsepersonell om
hvordan seneffekter pévirket deres
livi etterkant av behandlingen.

Disse funnene stemmer overens
med mine egne erfaringer fra helse-
sektoren, der en gjerne hgrer helse-
personell gi uttrykk for at kreftpa-
sientene burde veaere glade for at de
lever.

Likevel kan det diskuteres hvor
mye informasjon som skal gis pa et sa
pass tidlig tidspunkt. Seneffektene
kan oppsta lenge etter avsluttet be-
handling, og det er viktig & fa frem at
ikke alle utvikler plager i etterkant av
behandlingen (13).

Hauken og medarbeidere papeker
likevel at kreftpasientene savner rad
og veiledning fra helsepersonell om
hva de kan forvente i tiden etter be-
handlingen. Kreftpasientene har en
opplevelse av at det de forteller, blir
dokumentert, men at det ikke forer
til noen tiltak (4).

Dette stottes av studien til Thomp-
son og medarbeidere (8), hvor det i
tillegg fremheves at pasientene har
et pnske om a fa informasjon om sen-
effekter allerede under behandlin-
gen. De gnsker at informasjonen gis
skriftlig (7).

UTFORDRING MED FLERE
OPPLYSNINGER
Jeg tenker at det a fa informasjon om

seneffekter tidlig i behandlingsfor-
lppet kan passe for noen, men ikke
for alle. Ifplge Reitan (11) kan det & fa
informasjon om forventede seneffek-
ter medfore en ekstra belastning for
en kreftpasient som allerede er i en
psykisk stressende situasjon.

Om det blir en ekstrabelastning el-
ler ikke, avhenger av personens evne
til & mestre livets ulike utfordringer,
og det igjen kan pavirkes av mange
ulike faktorer som alder, kjgnn, per-
sonlige forutsetninger og interesser,
tidligere erfaringer med stress, krise
og sykdom, og ikke minst motstands-
kraft mot pakjenninger (11).

Min erfaring er at det ofte kan bli

«For at mennes-
ker skal mestre
utfordringer
ilivet, made
oppleve en sam-
menheng i det
som skjer.» i

mye informasjon for kreftpasien-
tene gjennom behandlingsforlgpet.
For noen kan det bli en utfordring
med enda flere opplysninger, mens
for andre kan mer informasjon veere
med pa & bidra til en bedre mest-
ringsopplevelse.

Det fremkom ogsé i studiene til
Kent og medarbeidere (6) og Olsson
og medarbeidere (7) at kreftpasiente-
ne gnsker mer tilpasset og individu-
ell informasjon, og de understreker
at det er viktig at informasjonen som
gis, er forstdelig. Kreftpasientene
trenger informasjon av ulike grun-
ner.

MENINGSSAMMENHENG
Studien til Matheson og medarbei-
dere (9) finner at nar Kkreftpasien-
tene far informasjon om sin egen si-
tuasjon, kan det veere med pa a hjelpe
dem med a gjenopprette en folelse av
trygghet og fa kontroll.

Sosiologen Antonovsky sier at

for at mennesker skal mestre ut-
fordringer i livet, ma de oppleve en
sammenheng i det som skjer. Ifplge
Antonovsky ma de stressfaktorene
kreftpasientene opplever, settes i
en meningssammenheng. Da kan
de ogsé lettere mestre sin egen si-
tuasjon (11).

Dette mener jeg kan veere en for-
klaring pa hvorfor kreftpasientene
onsker informasjon og kunnskap:
De sgker en opplevelse av sammen-
heng, som igjen vil gi dem en mest-
ringsfolelse. Ifplge Reitan (11) kan en
annen forklaring veere at de gnsker a
oppleve at de kan pavirke sitt eget liv
og dermed oppleve en storre grad av
mestring.

KUNNSKAPSMANGEL

Funn i de inkluderte artiklene viser
at en arsak til at kreftpasientene ikke
far nok informasjon, kan veere kunn-
skapsmangel hos kreftsykepleierne
(4, 6-9). Kreftsykepleieren har en
viktig rehabiliterende funksjon for
disse kreftpasientene, noe som blant
annet innebaerer at de underviser,
reduserer stress og stgtter opp om
mestringsressurser (14).

Det er nedfelt i spesialisthelse-
tjenesteloven at en av sykehusets
fire viktigste oppgaver er oppleering
av pasienter (15). Det & rehabilitere
kreftpasienten vil si at en hjelper
dem til & leve et sd normalt liv som
mulig med den beste oppnaelige livs-
kvaliteten ut fra situasjonen de er i
(14). Kreftsykepleieren har da en vik-
tig rolle i & imgtekomme kreftpasien-
tenes behov.

Kreftpasientene gir altsa selv ut-
trykk for et informasjonsbehov som
er storre enn det de blir mett med.
Flere studier viser at det & snakke
med og treffe likemenn er positivt for
a kunne mestre egen situasjon.

MESTRINGSSENTRE

Ut fra dette tenker jeg at en mulig-
het er & benytte leerings- og mest-
ringssentrene pa sykehusene til &
utvikle gruppetilbud til kreftpa-
sientene for & gi dem kunnskap til &
mestre egen hverdag pa en god mate
og treffe andre i samme situasjon (4,
6,7,9).
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Som kreftsykepleier tenker jeg
at pasienter som er med i et grup-
petilbud, vil f& informasjon, mete
likemenn og kunne dele erfaringer.
Dette er tiltak som vil veere med péa
a dekke deres behov, de vil fa anled-
ning til & dele erfaringer, og det kan
gi dem en positiv mestringsfolelse.
Samtidig kan informasjonen som
gis, veere med pé & motvirke utvik-
ling av seneffekter ved at de blant
annet far informasjon om viktighe-
ten av & ha en helsefremmende livs-
stil (13).

Vagan og medarbeidere (16) pa-
peker viktigheten av at kreftsyke-
pleiere har god pedagogisk kom-
petanse. Videre fremhever de seks
viktige kompetanseomrader for
kreftsykepleiere for at de skal kun-
ne gi pasientene et godt utbytte av
leerings- og mestringstilbudet.

Kompetansen som trengs for &
kunne gi god informasjon er a veere
faglig oppdatert, ha kunnskap om
kommunikasjon, mestring og pe-
dagogikk, og kunne anvende den pa
riktig mate. Sist, men ikke minst er
kreftsykepleierens personlige egen-
skaper, holdninger og verdier av-
gjorende for & kunne gi empatisk og
tilpasset veiledning til pasientene
(16).

En fordel med & gi kreftpasien-
tene et tilpasset tilbud pa leerings-
og mestringssenteret kan veere at
informasjonen blir gitt en stund
etter at de er ferdig behandlet. Pa-
sientene har da fatt gjort seg noen
erfaringer om livet etter kreftbe-
handling for de far undervisningen.

AVSLUTNING

Vi som kreftsykepleiere kan og ber
gjore noe med dette. Yngre kreftpa-
sienter som er ferdigbehandlet, er
en sveert sarbar gruppe, fordi de er
ien faseilivet der mange ting skjer
iforbindelse med for eksempel sko-
le, jobb og etablering av familie.

De yngre er mer utsatt for fysiske
og psykiske seneffekter enn eldre
pa grunn av teffere behandling og
lengre levetid. Dette gir ulike fy-
siske og psykiske konsekvenser for
unge kreftpasienter i ettertid.

Det er viktig at kreftsykepleiere
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allerede tidlig i behandlingsforlgpet
informerer om hvordan kreftpasien-
tene kan forebygge seneffekter ved
for eksempel & veere i fysisk akti-
vitet. De yngre pasientene har et
stort informasjonsbehov som viser
seg ikke a bli mott, og de opplever
kunnskapsmangel hos helseperso-
nell om seneffekter.
Litteraturstudien viser at det
trengs mer og bedre oppfelging av
kreftpasienter, og ikke minst mer
kunnskaper hos kreftsykepleierne

«Cellegiften

kan medfore at
hodet ikke fun-

gerer som for

behandling. » =

og andre sykepleiere som arbeider
med kreftpasienter.

For & kunne ivareta denne pa-
sientgruppen pa en slik mate at de
mestrer hverdagen bedre, trenger
sykepleierne mer kunnskap om
seneffekter og hvordan det pavirker
de yngres liv. Videre trenger kreft-
sykepleiere god pedagogisk kompe-
tanse for 4 kunne imptekomme be-
hovene til kreftpasientene og bedre
deres mestringsopplevelse.

Det er grunnleggende at kreftsy-
kepleiere har evnen til a vise om-
sorg og empati i meote med pasien-
tene. Kreftsykepleiere har en veldig
viktig funksjon og et juridisk infor-
masjonsansvar i rehabiliteringen av
kreftpasientene. m
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Det siste tabuet

om kreft

Fremdeles foler folk skam ved 8 ikke fgle seg i form nar
man har veert sa heldig & overleve kreftsykdom. Mange tier

lle som jobber med helse i
A Norge, kjenner godt til feno-

menet senskader etter kreft
... eller? Og hvordan star det til med
kunnskapen om senskader blant
«folk flest»?

De siste arene har mange overle-
vende etter kreft vitnet i mediene om
senskadene de lever med. Det har jeg
ogsa gjort. Det mest typiske ved disse
historiene er at senskadene kom helt
overraskende pa dem. Senskader
er et av de siste, store tabuer rundt
kreft, og akkurat det er et folkehel-
seproblem.

Jeg spurte en gang min salige mor-
mor om hvorfor hennes mor dgde sa
tidlig. «Ja ...», neermest hvisket hun,
«hun dede av kreft - men det var det
ingen som snakket om den gangen.»
Tabuene rundt kreft var massive, og
uvitenheten var stor pa min olde-
mors tid. Den dag i dag er det mange
som kjenner et kaldt gufs i seg nar
ordet kreft blir nevnt, og fremdeles

om sine plager.

spekulerer hvermannsen ivrig rundt
mulige arsaker nar de hgrer om noen
som har fatt kreft.

FIKK BRYSTKREFT

Selv var jeg i ferd med a avslutte
en doktorgrad om senskader etter
kreft da jeg som 35-aring fikk bryst-

«Den dagidag
er det mange
som kjenner et

kaldt gufsiseg
nar ordet kreft

blir nevnt.» -

kreft i 2012. I mange &r etterpa var jeg
plaget med kronisk tretthet og inten-
se smerter under fgttene. Det skulle

ta hele fem ar for jeg klarte & komme
tilbake i fullt arbeid som kommune-
psykolog pa Askey utenfor Bergen.

Kronisk tretthet er den vanligste
senskaden etter kreft, og min forsk-
ning hadde handlet om hva som kjen-
netegner dem som blir rammet av
kronisk tretthet etter behandling for
nettopp brystkreft og testikkelkreft.
I dag er jeg imidlertid mer opptatt av
et ganske annet spgrsmal: Hvordan
kan det ha seg at noe som er sa van-
lig forekommende som senskader, og
etter hvert sa godt vitenskapelig do-
kumentert, er sa lite kjent blant folk
flest?

FOLER SKAM

Det siste aret har jeg fatt anledning
til & meate sveert mange overlevende
etter kreft nar jeg har holdt ulike
foredrag om senskader pa &pne mo-
ter i Kreftforeningen. Jeg har ogséa
undervist om senskader for syke-
pleiere i Bergen.
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«Jeg har mott mange overlevende etter
kreft som forteller at de aldri har mottatt

noen informasjon fra helsepersonell om
potensielle senskader verken for, under
eller etter kreftbehandlingen.» -

Kreftsykdom og plagene som
folger av kreftsykdom og kreftbe-
handling, synes i storre grad enn
for andre sykdommer og behand-
linger & veere forbundet med skam.
Tidligere kreftpasienter jeg har
snakket med, gir uttrykk for skam
over & ha fatt kreft i utgangspunk-
tet, skam over & belemre andre med
sine plager og bekymringer, eller
skam knyttet til det & beklage seg
over darlig helse nar man tross alt
har veert si heldig a overleve kreft.
Slik skam kan veere til hinder for
den allmenne informasjonsutveks-
lingen, pa den maten at mange rett
og slett velger & tie om sine plager.
Medieoppslag der kreftfrie overle-
vere forteller om sitt liv med sen-
skader, har i s mate en viktig funk-
sjon som folkeopplysning.

Hver tredje overlever etter kreft
sliter med senskader etter behand-
lingen. Senskader som forringer
livskvalitet og funksjonsniva. For
dem som er s& uheldige a bli ram-
met, betyr det mye at folkene rundt
dem vet noe om senskader. For
en nydiagnostisert kreftpasient
vil mest mulig kunnskap om selve
sykdommen og behandlingen, in-
kludert sannsynlige og potensielle
bivirkninger og senskader, kunne
gi ham eller henne en opplevelse
av proaktiv sykdomsmestring og
okt folelse av kontroll. Da vil for-
ventningen til hva som skal skje, bli
mest mulig realistisk, ikke bare for
pasienten, men ogséa for naere pare-
rende, venner, arbeidsgivere, skole
og hjelpeinstanser.

IKKE «FRISK SOM EN FISK»

Jeg har mett mange overlevende
etter kreft som forteller at de aldri
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har mottatt noen informasjon fra
helsepersonell om potensielle sen-
skader, verken for, under eller etter
kreftbehandlingen.

Flere kreftoverlevere har fortalt
meg at de fra behandlende kreftlege
ble forespeilet at de pa grunn av sin
unge alder eller gode fysiske helse
forut for kreften kunne regne med
a bli «frisk som en fisk» pa kort tid,
eller at «né slipper du jo unna med
bare seks kurer med cellegift, sa
du vil nok komme deg ganske kjapt
igjen».

Det finnes lite empirisk stotte
for slike utsagn, verken i de grup-
pene av kreftoverlevere som jeg har
forsket pa, eller i majoriteten av in-
ternasjonale studier pa kreftoverle-
vere. Vi vet simpelthen ikke hvorfor
enkeltes plager fortsetter i lang tid
etter endt kreftbehandling, og hvor-
for en pasient reagerer mer intenst
enn en annen pa akkurat samme
behandling.

For kreftbehandlingen er det alt-
s8 helt umulig & predikere hvorvidt
en pasient vil bli rammet av senska-
der, eller hvor lang tid rekonvale-
sensen vil ta.

FOR MYE INFORMASJON

Det som er helt sikkert, er at en pa-
sient som er i krise, som nettopp
har fatt vite at han har fatt kreft og
skal i gang med en toff behandling,
og som lurer pid om og nir livet noen
gang vil vende tilbake til det norma-
le, vil sluke slike forsek pa a «sukre
pillen».

En kreftlege jeg snakket med,
spekulerte i om det kan veere frykt
for at det skal gi «troll i ord», som
gjor at mange kreftleger gjerne unn-
later & ta opp potensielle senskader

med pasientene sine for behandling
iverksettes. Dette skyldes i sa fall
sannsynligvis ikke at de tenker at
ord er magiske. Kanskje tenker de i
sa fall heller at pasienten kan tenkes
& begynne a lete etter symptomer
som ikke egentlig er der, dersom de
blir advart om mulige senskader pa
forhand.

En kreftlege som ble intervjuet
om senskader i Bergens Tidende i
fior hest, var enig i at kreftlegene
kunne ha informert mer om senska-
der. Han forklarte: «Nar pasienten
skal i gang med behandling, er det
samtidig s& mye 4 ta stilling til ... Da
er fokus pa a bli kvitt kreften. Pa et-
terkontrollene vare er seinskader et
hovedtema.»

Kreftlegen beskriver altsa at den
generelle praksisen er & ikke infor-
mere pasientene om potensielle ska-
der av behandlingen, fordi en vurde-
rer at pasienten ikke riktig er i stand
til & motta denne informasjonen for
behandling. At senskader er et ho-
vedtema pa etterkontrollene, star i
kontrast til hva de fleste overlevende
jeg har snakket med, forteller. De
forteller at etterkontrollene pa sy-
kehuset innebaerer MR, CT, blod-
prever, ultralyd, veiing etc., men at
ingen har spurt dem om hvordan de
har det.

FOR LITE ERFARING?

Kan det vaere at norske behandlende
kreftleger unnlater & bringe temaet
senskader pa bane fordi de kanskje
har lite klinisk erfaring med oppfol-
ging av senskader?

Systemet med pakkeforlop for
kreft er organisert slik at kreftpa-
sientene ofte mgter mange ulike le-
ger underveis i sin behandling og ved



eventuelle etterkontroller ved syke-
huset. Da kan det veere en utford-
ring & fa til en systematisk kartleg-
ging og oppfelging av senskader, og
oppgaven faller derfori stor grad pa
fastlegene. I Nasjonal kreftstrategi
2018-2022, Leve med kreft, ligger
det imidlertid foringer pa at syste-
mer for forebygging, utredning og
behandling av senskader skal in-
kluderes i pakkeforlgpene pa ulike
nivaer av helsetjenesten. Det plan-
legges blant annet regionale kompe-
tansesentre som kan gi rad til fast-
leger om oppfelging og behandling
i primarhelsetjenesten. Dessuten:
Helsedirektoratets rapport «Sen-
effekter etter kreftbehandling» fra
2017 beskriver ulike senskader med
en kortfattet behandlingsveileder,
og er et nyttig verktoy for alle helse-
personell som jobber med kreft og
rehabilitering etter kreft.

Det finnes altsad kyndig hjelp og
virksom behandling for de fleste
senskadene, og nettopp derfor er
det sa viktig at pasientene er godt
opplyst. A unnlate a4 opplyse en
kreftpasient om mulige senskader,
enten det er fordi man ikke gnsker
a legge sten til byrden, eller at man
frykter det skal ga «trolli ord», er &
gjore pasienten en bjgrnetjeneste.

Pasienter i krise skal ikke umyn-
diggjores. De har et stort informa-
sjonsbehov, og dersom pasienten
selv virker uimottakelig, er det som
oftest mulig 4 informere en pare-
rende. Og alle kan ta imot en bro-
sjyre.

SKYLDER PA KT ALDER

Det erihovedsak fastlegenes ansvar
a folge opp pasientenes allmenn-
helse, og som skal fplge opp kreft-
pasientene etter at de er utskrevet
fra spesialisthelsetjenesten.

Jeg har blitt fortalt om sveert va-
riabel kunnskap og oppmerksom-
het blant fastlegene nar det gjelder
a sette helseplager i sammenheng
med tidligere kreftsykdom. Flere
tidligere kreftpasienter har fortalt
meg om fastleger som for eksem-
pel sier: «Men du kan da ikke regne
med & veere like sprek som for, du
som har hatt kreft» eller «Na ma du

huske pé at du ogsé har blitt to ar
eldre siden du var syk, det er jo ikke
meningen at du skal orke like mye!»
eller «Litt smerter m& man regne
med idin alder».

Det er kanskje ikke sa merkelig
at mange fastleger har slike opp-
fatninger. Ogsa kreftlegen i det
ovennevnte intervjuet syntes for
eksempel det er vanskelig a skille
kreftrelatert tretthet fra tretthet
som skyldes normal aldring. Han
sier: «Noen vil aldri komme tilbake
til det energiniviet de hadde for
kreften, men hva som skyldes kref-
ten, og hva som skyldes normal ald-
ring, kan veere vanskelig a si.»

Dette synet er imidlertid pro-
blematisk. Jeg har forsket pa kro-
nisk tretthet, som er den vanligste
senskaden, etter behandling for
brystkreft og testikkelkreft. I en
stor gruppe overlevende etter tes-
tikkelkreft fant vi at ung alder var
en risikofaktor for kronisk tretthet,
mens det blant overlevende etter
brystkreft ikke var noen sammen-
heng mellom tretthetssymptomer
og alder, verken ved diagnose eller
oppfelging.

Det er ulikt hvordan mennes-
ker takler det & bli eldre, og mange
kreftpasienter tilhgrer naturlig nok
livsfasen «eldre». Normal aldring
skjer gradvis og er noe de fleste av
oss rekker & avfinne oss med.

Forandringene som skjer med
kroppen under kreftbehandling,
oppleves derimot av de fleste som
bra og voldsomme, av og til slik at
man ikke kjenner seg selv igjen.
Hvis dette ikke gar over med tiden,
eller plutselig oppstar lenge et-
ter at behandlingen er over, er det
tungt & bli mett med at dette er noe
man bare ma finne seg i 4 leve med
- uansett alder. For det ma man jo
altsd ngdvendigvis ikke.

Fastlegene skal riktignok bidra
med 4 justere pasientenes forvent-
ninger, men dette kan ikke veere det
hele. De ma ogsa veere oppdatert pa
forebygging og behandling av sen-
skader. Det gjelder s mange av oss!

PSYKOLOGISK STRESS
Vi psykologer vet en del om hvordan

justerte og realistiske forventnin-
ger og krav er knyttet til gkt mest-
ring av sykdom og smerte, og om
hvordan god informasjon om egen
tilstand og mulige prognostiske
utfall er viktig for en opplevelse av
okt kontroll.

Nar en pasient opplever at hun
har en viss grad av kontroll, det vil
si at det spiller en rolle hvordan
hun forholder seg til det som skjer,
kan hun ta gode beslutninger og
forholde seg aktivt til etterlevelse
av medisinske anbefalinger eller
oppseke hjelp nir hun trenger det.
Psykologisk stress oppstar nar vi
opplever at vare egne eller andres
krav og forventninger overstiger
egen kapasitet. Dersom vi kjenner
pa slikt stress over tid, kan andre
belastninger og helseproblemer
oppsta.

Nar en kreftpasient og alle rundt
ham tar det for gitt at han kort tid
etter endt kreftbehandling skal bli
like frisk som for, og det ikke skjer,
vil psykologisk stress kunne opp-
std. Og vanskene vil potensielt for-
verre seg. Det tydeligste funnetide
gruppene av kreftoverlevere som
jeg har forsket pa, var at kronisk
tretthet var forbundet med en rek-
ke andre helseplager, for eksempel
depresjon, sgvnvansker, smerter
og angst.

Nér en pasient skal behandles
for kreft, er det derfor sveert vik-
tig at han, og helst hans neermeste
pargrende, far god kunnskap og
informasjon om hva som kommer
til & skje, og hva som potensielt kan
skje i fremtiden. Ikke minst om
mulighetene for & oppseoke kyndig
hjelp i oppfolgingen.

For dem som rammes av sen-
skader etter kreftbehandling, og
som opplever reduksjon i livskva-
litet og funksjon, er det viktig at
folk flest vet hva senskader er. Vi
trenger avskamming. Vi trenger
folkeopplysning om senskader. Og
vi trenger en kreftomsorg som tar
inn over seg at behandlingen ikke
er over nar pasienten sjekker ut fra
kreftavdelingen.
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HVA BOR
PASIENTEN
FAVITE
OM SEN-
EFFEKTER?

Mange kreftoverlevende synes
de har fatt for lite informasjon
om seneffekter av behandling.

Vi har spurt tre kreftsykepleiere
om hva de mener pasienter ber
fa vite, og nar.

TEKST INGVALD BERGSAGEL

zelter kreften 082018 | tre om informasjon

SIGRID SKARHOLT

Kreftkoordinator i Skien kommune og leder
av lokallaget for NSFs faggruppe Forum for
kreftsykepleie.Vinner av Sykepleierprisen
2017 for Telemark.

A gi informasjon om seneffekter er en
vanskelig balansegang uten noe fasit-
svar. Det handler om at vi ma ha en sys-
tematikk for a gi pasienter nok kunn-
skap til at de kan tareelle valg underveis.

Tid for samtale

I forkant av behandling mener jeg det
ma settes av nok tid til samtale, der man
kan forklare pasienten hva man gnsker &
oppn4, og hva som er risikoen.

Samtidig er det tilfeller der vi ma
veere litt forsiktige med hva vi trekker
frem som mulige problemer i starten.
Den senere tiden har det veert s mye
oppmerksomhet rundt seneffekter at
enkelte kan bli ungdig skremt og vegre
seg for & ga inn i livreddende kreftbe-
handling. I slike situasjoner kan jeg veere
mer direkte i diskusjon med pasienten.

Informasjon i botter og spann

Pasientene ma uansett klare & ta til seg in-
formasjonen. Det er ikke alt man klarer &
fa med seg i en krisesituasjon. Jeg meter
folk som har blitt informert i botter og
spann med brosjyrer om fatigue, ernze-
ring, rettigheter, seksualitet og sa videre.
Blir det for mye, gar det rett i returpapiret.



I pakkeforlgpene for kreft burde det
veert lagt inn kontrollpunkter som avkla-
rer om pasienter er informert og har for-
statt konsekvenser av behandling.

Gevinst kontra risiko

Nylig hadde jeg en hjernekreftpasient som
ble veldig, veldig syk etter behandling.
Hans pargrende fplte at han hadde blitt
sugd inn i et behandlingslgp uten at det
var rom til & diskutere konsekvensene.
Hadde de visst hva de na vet, tror de at
sykdommen heller hadde fatt ga sin gang.

I min jobb snakker jeg derimot oftest
med pasientene nar behandlingen naer-
mer seg slutten. Da har jeg neermest ru-
tine pa a si at «det er ikke over né».

Noen ganger er jeg likevel med i tidlige
samtaler med pasient og onkolog om ge-
vinst kontra risiko med et behandlings-
lop. Dette er da gjerne pasienter som er
sveert reflekterte og bevisste pa sin situa-
sjon. De vil vite konsekvensene, og kan
hende de ikke gnsker & bruke sine siste
yrkesaktive ar pa en krevende cellegift-
kur med pafalgende fatigue og andre sen-
effekter.

Et skikkelig mageplask
Avslutningen av en kreftbehandling kan
for mange oppleves som et skikkelig ma-
geplask. Du tror du er ferdig. Du tror at na
kommer livet tilbake for fullt. Si kommer
fatigue og andre ting rullende.
Seneffekter knyttet til seksualitet er
dessuten noe vi enna ikke er gode nok til
a snakke systematisk om. Noen pasienter
er riktignok flinke til 4 sette dagsordenen
selv, serlig de som kommer til samtaler
sammen med partner.

Nedturen
Mange kan fa en nedtur og bli psykisk
nedbrutt etter behandling. Det er noe jeg
forspker & forberede dem pa. Ofte kan
kontrollgpet i etterkant bli en belast-
ning pa grunn av frykten for tilbakefall.

Jeg er opptatt av & fa pasientene raskt
inn i et rehabiliteringslgp i samarbeid
med for eksempel fysioterapeut. Dette
kan gjore det lettere & snakke om senef-
fekter, siden vi vet det er en del ting som
hjelper, som & veere i aktivitet og a folge et
treningsopplegg.

Seneffekter er gjerne prisen du betaler
for a leve videre, og risikoen ma ikke over-
drives.m

TORE BORG
Kreftsykepleier og spesialist i sexologisk radgivning ved
Radiumhospitalet. Arets sykepleier i kreftomsorgen 2017.

Vi informerer helt klart altfor lite om seneffekter i dag.
Jeg tror alle kreftsykepleiere vil kunne si seg enige i det.

Pa mitt felt, som er seksuell helse, oppgir de aller fleste
pasienter at de gnsker a vite konsekvensene ved en be-
handling. En amerikansk undersgkelse viste derimot at
kun én av fem ble informert.

Spersmalet er hva som skal fortelles nar. Dette er et
fryktelig komplisert spgrsmal.

Mange av dem som kommer til meg, har fatt informa-
sjon de ikke har klart  ta inn over seg. Det er noe med til-
standen man er i som kreftpasient.

Det a vite hva man ber fortelle pasienten der og da, og
hva man ber vente med eller utelate, krever erfaring og et
klinisk blikk. Hvis noen vil pasta at sykepleie er en kunst,
sé er det dette som er kunsten: 4 time informasjon.

Byrden av informasjon

Det viktigste for de fleste er jo & overleve. A bli frisk av
selve kreften. Den totale byrden av informasjon kan bli
stor, og hovedvekten legges gjerne pa det diagnostiske og
prognostiske, ikke pa det som er knyttet til livskvalitet et-
ter behandling.

De fleste leger presenterer nok et best case- heller enn
et worst case-scenario om seneffekter. Dermed erfarer
mange pasienter at det ble verre enn forventet.

Pa strilepoliklinikken har jeg derimot opplevd pasien-
ter si: «Dere fortalte om alle bivirkningene jeg kunne fa,
og sa fikk jeg ingen av dem. Da hadde det veert bedre ikke
avite.»

Sykepleieres ansvar
Til sjuende og sist er det legen som skal igangsette kreft-
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) behandlingen, som er ansvarlig for at

pasienten har den informasjonen hun
eller han har krav pd. Hvem som gir
informasjonen, varierer derimot, og
her er det flytende grenser. Jeg mener
sykepleiere har et stort medansvar for
a informere. Hele utdanningen var er
jo gjennomsyret av kommunikasjon,
mens legene har noen kurs. Vi ma
bruke denne kompetansen til noe.

Sykepleiere skryter dessuten ofte
av at det er vi som er sammen med
pasientene hele tiden, og er deres tale-
ror. Da er det viktig at vi sper hva legen
har fortalt dem, hva de husker, hvor-
dan de ser pa livet sitt, og si videre.
Ofte kan det handle om 4 la folk forsta
at de kan spgrre om ting.

Seksualitet og sann

Alle som har kreft i det urologiske og
genitale omradet, skal fa tilbud om
a snakke med en sexolog som del av
pakkeforlppet.

Mange leger informerer gjerne
godt om det fysiologiske knyttet til
seksualitet, men lite om opplevelsen
av a ikke bli kit lenger, det & kjenne
seg som en mann eller kvinne, forand-
ringer i selvbildet og sa videre. Jeg me-
ner det er viktig & ogsa gi rom for disse
aspektene.

Store variasjoner

Det finnes seneffekter kanskje 10 pro-
sent vil oppleve. Skal man da informe-
re om det til alle? Hvor gar grensen?

Statistisk sett vil 30 prosent av alle
som er operert for prostatakreft, tisse
pa seg nar de far orgasme. Dette tror
jeg fa leger informerer om for opera-
sjon, men er det riktig for oss a fortelle
om det i etterkant?

Jeg opplever at det er store varia-
sjoner i ulike fagmiljper i om hvor mye
man snakker om seksuell helse etter
kreft. I de senere arene har for eksem-
pel gastrokirurger blitt mye mer opp-
merksomme pa dette, og mange flere
personer med tarmkreft har begynt a
komme til meg.

Om du mener seksualitet har med
helse & gjgre, s har sykepleiere en
rolle. Seneffekter knyttet til seksuell
helse er sa store at det er noe alle ma
forholde seg til.

Jobber du med kreft uten & snakke
med pasientene om seksualitet, sa
gjor du ikke jobben din.m
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MONA GRYTTEN

Kreftsykepleier ved Oslo universitets-
sykehus og leder av NSFs faggruppe
Forum for kreftsykepleie

I dag lever folk mye lenger med
kreft og etter at de er ferdig kreft-
behandlet, og dermed blir det ogsa
flere som lever mange ar med et-
tervirkninger eller seneffekter av
behandlingen.

Selv om vi vet hvilke pasient-
grupper som har gkt risiko for visse
seneffekter, er det veldig vanske-
lig a forutse ngyaktig hvem som vil
fa hva. Da blir det et dilemma hvor
mye man skal informere.

Et dilemma

Jeg mener det viktigste er a mgate
pasientene der vedkommende er.
Vi ma finne ut hvor mye de gnsker
avite og taler a vite.

Alle har krav pa informasjon,
men dersom du blir informert om
alle bivirkninger og seneffekter,
kan du ga og vente pa noe som kan-
skje ikke vil oppsté. Det handler om
a informere uten & ta fra pasienten
hapet. Det &la folk ga og uroe seg for
hva som kan skje, er ikke ngdven-
digvis en god lgsning. Om sjansen
er stor for at de far seneffekter, bor
de selvsagt vite om det, men hvor
stor ma da sjansen veere? Dette er et
dilemma nar man informerer.

Viktig a repetere

Noen taler a ta imot mye pé en
gang. Andre trenger informa-
sjonen stykkevis og delt, for
a klare a ta den til seg. Det er
som en skoleklasse. Noen tren-
ger mer oppfelging, men alle
skal leere det de trenger a laere.

Et ytterpunkt er & fortelle
alle pasienter i forkant av
behandling om alle mulige
problemer som kan oppsta,
uansett hvor sméa sjansene er.
Men ingen makter & ta inn all
informasjon pa en gang. Et
eksempel er ei som sa at hun
«spurte om et glass vann, men
fikk hele havet».

Enkelte kan si at «det har
ingen fortalt meg», selv om
informasjon beviselig er gitt.
Det viser at det er viktig a re-
petere, og at informasjon méa
porsjoneres ut etter pasien-
tens behov og kapasitet.

Inviterer parorende

Ofte starter jeg samtaler med
a sporre pasienten hva han el-
ler hun vet om situasjonen sin.

Her hos oss inviterer vi
dessuten alltid pasienter til &
ha med pargrende pa infor-
masjonssamtaler. Det gir dem
flere sett med grer, og pare-
rende kan komme pé spers-
mal om ting pasienten ikke
har tenkt pa selv. Nar du har
fatt kreft, er du veldig fokusert
pa a bli frisk. Mange kan veere
ien sjokkfase, og daer det ikke
sé lett a ta imot all informa-
sjon.

Det er forbedringspotensi-
ali alle ledd og behov for opp-
datert kunnskap — bade hos
oss pa sykehus, men kanskje
enda viktigere hos fastleger og
hos sykepleiere i kommune-
helsetjenesten. Det er gjerne
hos dem pasienten er nér pro-
blemene melder seg etter be-
handling, og det er viktig at de
har nok kompetanse.

Jeg synes ogséa det er pa tide
a fa mer kunnskap om senef-
fekter av kreftbehandling inn
i bachelorutdanningen for sy-
kepleiere.m



HVA NA?

B De som har overlevd kreft, er vare nye kronikere. Jo flinkere
vi blir til & kurere kreft, jo flere blir det av dem - heldigvis.

B Men hvordan kan fremtidens kreftomsorg hjelpe denne
gruppen bedre?

Kan medisinene bli mer treffsikre? Bor vi styrke omsorgen

i kommunene?

Nytt pakkeforlep Over- «Jeg skulle
for tiden etter behandles onske...»
kreftbehandlingen kreft? De fem portret-
I terte (se tidligere

SIDE i bladet) sier hva

de skulle gnske
de hadde fatt av
informasjon.

Unnskyld,
men har du et
par minutter?

Havard Aagesen
om alt det
uforutsette etter
behandlingen

L |
SIDE

144

SIDE

zetter kreften 082018 | innhold 137



aren 2018 fikk Helsedirekto-

‘/ ratet i oppdrag av Helse- og

omsorgsdepartementet &

lage et pakkeforlep for kreftpasien-

ter etter at de er ferdig med behand-
lingen.

- Malet er at kreftpasientene skal
folges opp bedre hjemme i kommu-
nene, sier statssekreteer Anne Gre-
the Erlandsen i Helse- og omsorgs-
departementet.

Ifplge Erlandsen er tanken at
Helsedirektoratet sammen med
fagfolk, pasientorganisasjoner, fag-
organisasjoner, pargrende og pasi-
enter skal lage et pakkeforlgp som
kan fungere ute i kommunene. I
september holdt Helsedirektora-
tet radslagning for & informere alle
samarbeidspartnerne om arbeidet
med pakkeforlgpet, og det var apent
for 8 komme med innspill.

- Det er viktig & fa innspill om
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hvilke erfaringer pasienter, fagfolk,
pargrende, organisasjoner og et-
terlatte har, slik at det kan bringes
videre.

«Kommunene
skal sorge for at
kreftpasienter
tas godt imot.»

ANNE GRETHE ERLANDSEN,
STATSSEKRETAR

Hvordan det videre arbeidet
med pakkeforlgpet blir, er det ifplge
Erlandsen direktoratet som ma sva-
re pa.

- IKKE SITT PA GJERDET
Det nye pakkeforlgpet skal veere

implementert i alle kommuner i lg-
pet av tre ar.

— Nar skal Helsedirektoratet veere
ferdig med oppdraget, slik at kommu-
nene kan begynne implementeringen?

- Det er ingen grunn til at kom-
munene skal sitte pa gjerdet og
vente pa pakkeforlgpet fra Helsedi-
rektoratet. Kommunene skal sprge
for at kreftpasienter tas godt imot.
Vi har god dialog med Kreftforenin-
gen, som forteller oss at flere kom-
muner allerede har opplegg for a
sikre at kreftpasientene fplges opp
pa en god maéte av kreftkoordinato-
rer i kommunehelsetjenesten, sier
Erlandsen.

PUSLESPILL

Pakkeforlgpet «Kreftpasienter hjem»
skal ha en plan for hvordan pasien-
tene skal folges opp nar det gjelder
fysisk helse og psykososiale forhold,



Helsedirektoratets
oppdrag for pakke-
forlgpet «Kreftpa-
sienter hjem»

Helsedirektoratet bes
om i forste omgang

a prioritere oppdra-

get med pakkeforlgp
hjem for kreftpasien-
ter. Departementet
forutsetter at dette
oppdraget kan sluttfares
slik at pakkeforlgpet kan
implementeres innenfor
en trearsperiode. Pak-
keforlgpet ma omfatte
tilbud om psykososial
oppfalging for pasienter,
pargrende og etterlatte.

Kilde: Helsedepartementets
oppdragsdokument

og hvordan pargrende og etterlatte
skal folges opp.

- Mange som har overlevd
kreftbehandling, har i tillegg
andre diagnoser. Det kan veere
hjertesykdom, slag eller andre
tilstander som trenger oppfol-
ging. Alt dette skal sys sammen i
et pakkeforlgp som serger for at
pasienten fpler seg ivaretatt. Det
er et puslespill, sier Erlandsen.

Pa sykehus har de ifplge stats-
sekretaeren hatt stor suksess med
a ansette egne koordinatorer i
pakkeforlppene.

- Det er mulig at det er veien a
gd ogsa i pakkeforlppet «Kreftpa-
sienter hjem», sier hun.

HAR GODE FAGFOLK

- Finnes det nok fagfolk ute i kommu-

nene til at dette er gjennomfprbart2
- Ja. Kommunehelsetjenesten

har gode fagfolk. Fra 2020 skal alle
kommuner i tillegg ha psykolog-
kompetanse, som ogsd kan brukes
idette arbeidet. Og vi vet at dersom
alle sykepleiere hadde kunnet og
villet jobbe full stilling, s& hadde
vi ikke hatt sykepleiermangel, sier
Erlandsen.

— Er du sikker pa at alle kommu-
ner klarer dette?

- Jeg kjenner kommunene godt,
og jeg har ennd ikke hgrt at noen av
dem har brukt sykepleiermangel
som en unnskyldning for at dette
ikke er en god idé. Tvert om. Der-
som vi ikke innfprer et pakkefor-
lop som ivaretar kreftpasientene
hjemme, vil det resultere i storre
helseproblemer og belaste helse-
tjenesten enda mer, sier hun.

ANNONSE

Hva ser du etter?
Sjekk
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[l BRYSTKREFT:
Slik ser en vevs-
prove fra en bryst-
kreftsvulst ut.




OVERBEHANDLES
KREFTPASIENTER?

Gentester har gjort at aggressiv kreftbehandling kan minimeres.
Men kreftforsker Hege Russnes mener Norge bruker for lang tid pa
a ta diagnostikken i bruk i en mer persontilpasset behandling.

& 90-tallet skjot vi en del spurv

P med kanoner i kreftbehand-

lingen, med det resultatet at

pasienten fikk store seneffekter. I

noen tilfeller forte det til sekundeer-
kreft, sier Else Stering.

Hun jobbet som kreftsykepleier fra

«Pa go-tallet skjot
viendel spurvmed
kanoner i kreft-
behandlingen.»

ELSE STORING,
KREFTSYKEPLEIER

8o-tallet til 2005. Siden da har hun
veert spesialradgiver i Kreftforenin-
gen. Kreftsykepleier var hun ved bade
St. Olavs hospital og Radiumhospita-
let.

— Jeg har ikke opplevd, og opplever
heller ikke i dag, at noen bevisst dri-
ver overbehandling av kreftpasienter.
Men pa go-tallet visste vi ikke bedre.
Det ga gode resultater pa overlevelse,

TEKST OG FOTO EIVOR HOFSTAD

men vi var ikke klar over alle senef-
fektene, sier hun.

- SKYLDES IKKE OVERBEHAND-
LING

Pa Rogros tilbyr LHL-klinikkene re-
habilitering blant annet av kreftpa-
sienter. Frode Skanke, som er av-
delingsoverlege der, har merket at
stadig flere sliter med senskader av
kreftbehandling, men han tror ikke
at det skyldes overbehandling.

— Det har blitt mer oppmerksom-
het om dette. Historiene begynner a
bli fortalt. Kanskje var det slik for at
hvis du var vellykket behandlet for
kreft, skulle du stilltiende akseptere
konsekvensene av behandling og
veere glad og forneyd. Slik er det ikke
lenger.

Skanke har ikke mgtt pasienter
med seneffekter hvor man definitivt
kan si at de har vaert overbehandlet.

- Nasjonale handlingsprogram-
mer har heldigvis regulert det slik at
behandling skal veere standardisert
og basert pa protokoller og forskning.
Savil ny forskning selvsagt igjen end-
re ting, slik at man retrospektivt kan
si at noen var overbehandlet. Pa den

annen side: Hvem ter a ta sjansen pa
& underbehandle?

MULTIGENTESTER FOR STUDIER
- Over de siste tiarene har brystkreft-
pasienter i gkende grad fatt behand-
ling med cellegift, sier Hege Russnes,
forsker og patolog ved Oslo universi-
tetssykehus, Ulleval.

Og akkurat det er et paradoks, fordi
det er ogsa n verden har teknologien
som, pi et tidlig stadium, kan hjelpe til
& finne de pasientene som mest sann-
synlig ikke trenger aggressiv kreftbe-
handling. For brystkreftpasienter vil
det si cellegift og eventuelt hormonte-
rapi etter kirurgi.

Molekylaere tester, hvor man un-
derspker endringer i sveert mange
gener i svulstvevet (gentesting), mu-
liggijor en mer persontilpasset be-
handling og kan bidra til 4 unngi
overbehandling. Men ifglge Russnes
blir teknologien forst og fremst brukt
ikliniske studier.

- Labstrukturen, infrastrukturen
og finansieringen i Norge er ikke lagt
opp til & bruke slike avanserte mole-
kylaere tester. Dermed blir det opp til
lokale ildsjeler om man far til studier,
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og om pasientene far mulighet til &
bli med og fa nyttiggjort seg av de
endrede behandlingsmulighetene
moderne tester tilbyr, sier hun.

TIDKREVENDE
SER

Russnes viser vei gjennom korrido-
rene pa patologisk avdeling i andre
etasjeilaboratoriebygget péa Ulleval.
Veggene er dekket av hvite skuffe-

UNDERS@KEL-

«Pa den annen
side: Hvem tor a
tasjansen pa a
underbehandle?»

FRODE SKANKE,
AVDELINGSOVERLEGE

seksjoner. De inneholder de fysiske
vevsprovene fra tusenvis av pasien-
ter fra de siste arene. Flesteparten
av provene er tatt for & bekrefte el-
ler avkrefte mistanke om kreft.

Inne pa kontoret star mikro-
skopet ved siden av pc-en. Russ-
nes drar frem en rosa vevspreve
som er klemt mellom to glasskiver.
Under mikroskopet finner hun
rikelig med celler i svulstvevet
som er farget brune. Det tyder
pa at eieren av vevspregven har en
svulst som uttrykker proteinet
Ki-67. Ifplge handlingsprogrammet
for brystkreft har vedkommende da
okt risiko for tilbakefall av sykdom-
men og bor fa cellegift etter kirurgi.

Slike morfologiske undersgkel-
ser av celler, i tillegg til vurdering
av svulstvevets arkitektur og sam-
mensetning, tar tid og krever lang
erfaring. Dessuten har resultatet
en viss usikkerhet heftet ved seg for
noen pasienter.

- For noen undergrupper av pa-
sienter klarer vi ikke & reprodusere
hverandres funn optimalt ved den-
ne metoden, sier Russnes.

50 GENER, IKKE ETT PROTEIN
Menide senere arene har det skjedd
en stille teknologisk revolusjon.
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Molekylerbiologi kombinert med
bioinformatikk har gitt behandler-
ne nye diagnostiske verktoy. Et slikt
verktoy er for eksempel gentester,
der laboratorieanalyser kan oppda-
ge endringer i kreftcellene som ikke
er synlige i mikroskopet (for eksem-
pel genforandringer). Ved avansert
databehandling kan man fa ut et tall
som ofte betegnes som en score.

For brystkreftpasienter vil en
analyse av 50 gener kunne gi infor-
masjon om hvilken svulsttype pasi-
enten har, og hvor «aktivt» cellene
deler seg.

- Dermed har vi plutselig 50 ge-
ner & forholde oss til, i stedet for
bare ett protein. Tallet sier noe om
hvor stor risiko vedkommende har
for & fa tilbakefall av brystkreften,
og vil veere et nytt verktoy nar legen
og pasienten sammen skal bestem-
me videre behandling, sier Russnes.

- Sa testen vil ikke si klart enten
Jja eller nei til cellegift etter kirurgi?

- Nei, det blir viktig & ta med hel-
hetsbildet rundt pasientens liv og
sykdom for man bestemmer seg.
Men testen vil gi en bedre pekepinn
pé om det kan ha stor eller liten be-
tydning for pasienten a utsette seg
for seks maneders cellegift eller
ikke.

KAN UNNGA CELLEGIFT

I 2016 fikk 3371 kvinner og 31 menn
brystkreft. Nesten 70 prosent av
dem har en undergruppe av bryst-
kreft som er sakalt hormonresep-
torpositiv.

I sommer kom en amerikansk
studie som viste at bruk av gentest
kan gjere at rundt sju av ti kvinner
med slik hormonfpglsom brystkreft
uten spredning kan unngé cellegift
etter kirurgi.

Overlege Hans Erik Eikesdal ved
kreftavdelingen pad Haukeland uni-
versitetssykehus uttalte til VG at
«det er for mange pasienter i Norge
som overbehandles, med alle de bi-
virkningene det forer med seg. Re-
sultatene fra denne studien ma vi ta
med oss hjem. Den vil kanskje fore
til endret praksis».

- De behandler kreft mer aggres-
sivt i USA enn i Norge, sannsynligvis

pa grunn av frykten for spksmal. Vi
regner derfor ikke med like stor ef-
fekt i Norge. I en forstudie vi har ut-
fort med en gentest, ser vi at rundt
30-50 prosent av dem som med
dagens retningslinjer ville fatt cel-
legift, sannsynligvis kan unnga det
hvis vi innferer metoden, sier Russ-
nes.

En dansk studie fraifjor har ogsa
vist noe av det samme, og testen er
né innfert i Danmark som del av ru-
tinediagnostikk for en undergrup-
pe av brystkreftpasientene.

- NORGE LIGGER ETTER

Hege Russnes mener Norge ligger
mange ar etter vare naboland med a
persontilpasse kreftbehandlingen.

- Hva er det for eksempel Sverige
gjor annerledes?

- De er kommet lenger med fi-
nansieringen og har ¢remerket
satsing pa infrastruktur for mole-
kylaere analyser. Hensikten er nok &
implementere persontilpasset me-

«0ver de siste
tidrene har bryst-
kreftpasienteri
okende grad fatt
behandling med
cellegift.»

HEGE RUSSNES,
FORSKER OG PATOLOG

disin pa nasjonalt niva. De har ogsa
store private stiftelser som bidrar
med betydelig finansiering.

- Apropos finansiering: Hvor mye
dyrere blir det med denne gentesten?

- En test koster i underkant av
20 000 kroner. Med arbeidskraften
som trengs for & gjere analysene,
blir summen cirka 24 000 kroner
for en test. Men s& kan man trekke
fra for det man sparer pa samfunns-
messige omkostninger som mindre
sykmeldinger og uferetrygd.



HVA SKULLEVART
ANNERLEDES?

Da de fem kreftoverleverne ble intervjuet av Sykepleien,
ble de spurt om hva de skulle gnsket annerledes ved
behandlingen og oppfalgingen de har veert gjennom Stamn QR

koden med
etter kreften. I filmen (skann QR-koden) ser du hva de svarte. selfonen for
appen i-nigma,

Her er et utdrag av svarene: o8 e fimen,

Jeg skulle onske at noen hadde kunnet fortelle oss
pasienter, bade nar vi er syke og etterpa, hva slags mulig-
heter og rettigheter vi har. For det er klart, at med et bein
mindre blir livet annerledes, men det stopper jo ikke opp.

ANELS Jeg skulle onske at jeg fikk vite noe om hva jeg kanskje
N/ESHEIM, 49 AR

Fikk livmorkreft kunne forvente av smerter og ubehag etter det jeg hadde veaert
12012 og fikk igiennom, og ikke minst skulle jeg enske jeg fikk vite noe om et
Jsiterd e mulig tidsperspektiv. Det tror jeg hadde spart meg for mye skyld-

fati tt llegift- . . - H
;e;,g::dﬁn;rn.ce <& folelse og stress for at jeg ikke kom raskt nok tilbake i livet mitt.

LEIF HAUGEN, 68 AR
Fikk kreft i endetar- Jeg skulle onske at kost og ernzring ikke

meni20140g 2017, | hadde vaert et glemt kapittel under mine sykehus-
og matte ha kolostomi

og urostomi, og har opphold. Jeg har savnet samtaler rundt kostens

flere senskader etter betydning i forbindelse med kreft og restitusjon.
behandlingen.

BIRGITTE THORUP Jeg skulle onske at jeg hadde visst mer om det &
STALSETT, 34 AR vare kreftoverlever. Kanskje fatt mer informasjon un-

Fikk brystkreft i . . . .
2008 og sliter n derveis om hvilke utfordringer det kan gi. Jeg trodde at

med fatigue. man kommer inn, far fiernet kreften, blir behandlet, og
sa er det tilbake til et normalt liv: full jobb, full aktivitet.

Lo e AR Jeg skulle onske at jeg da jeg ble darlig hadde

Fikk kreft i fatt kontakt med en likeperson, for jeg folte meg sa
tungen i 2008. alene og redd. Det har jeg ogsa hert andre si at de
peralebehandling savna da de var syke og nede for telling. Det er vel-

har gitt mange T, . ;
komplikasjoner. dig viktig a mgte andre som er strala over snippen.
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Tekst o=
HAVARD ==
AAGESEN ==

Foto &

LARS PETTER o=
PETTERSEN =

B HAVARD AAGESEN
Aagesen ble behandlet for kreft i halsen i
2009. Han ble forespeilet noen ukers sykemelding,
men erfarte at helsen aldri ble den samme igjen.

I 2017 utga han boken Ingenmannsland — for oss
som ikke dode, som ikke lenger er syke, men som
ikke heller blir friske (Forlaget press,2017). Boken
har vaert med pa a sette temaet seneffekter av
kreftbehandling pa dagsordenen.




Unnskyld,

men har du et
par minulter?

Jeg hadde blitt s& utrolig takknemlig hvis noen med
kunnskap, erfaring og tid inviterte til en liten prat
om hvordan det er & vaere meg.

oen samtaler kommer jeg
N aldri til & glemme. De har

brent seg fast i minnet og vil
bli der for alltid.

Den lange meldingen fra hun som
ikke lenger klarte omgangskretsenes
giftige ord om latskap og unnaslunt-
ring, og som derfor hadde trukket
seg tilbake til smertefull ensomhet.
Telefonen fra han som bittert sav-
net livet som elsker og ektefelle, og
fra hun som fortvilet prevde & klore
seg fast i arbeidslivet. Den forferde-
lig vonde, men varme samtalen med
moren som lot meg bli kjent med den
aktive oglivsglade spnnen som nd var
borte, fordi han ikke hadde krefter
til & forbli i livet.

JEG DELTE MIN HISTORIE
Siden min bok Ingenmannsland kom

ut, har jeg hatt utallige slike samta-
ler. Jeg delte min historie, og andre
tar kontakt for a dele sin. I alt som
er forskjellig, har vi alltid noen fel-

«Jegvil at du
skal vite at det
jeg fortsatt

savner mest, er
din oppmerk-
somhet.»

les matepunkter. Vi blir alltid enige
om at kreft er noe faenskap vi hadde
gjort hva som helst for & unngé. Noe

mer har ingen av oss & si om det. Og
sa haper vi at medisinske framskritt
skal spare framtidige pasienter for
noen av de vonde senskadene vi sli-
ter med. Ingen ting vil veere bedre
enn det. Men nesten alle samtalene
dreier pa et eller annet tidspunkt
tilbake til det samme temaet: taus-
heten som gjorde denne tilveerelsen
sd utrygg, kunnskapshullene som
gjor den si vanskelig & mestre, og
det rungende fraveeret av kompe-
tent stette og hjelp.

ONSKER ZRLIGHET

Jeg blir ofte spurt om hva jeg hadde
onsket annerledes den gangen jeg
fikk diagnosen. Og jeg svarer alltid
det samme: Jeg skulle gnske at noen
snakket rett fra levra og erlig for-
beredte meg pa at livet mitt kanskje
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ville bli forandret. Jeg hadde ikke
noe behov for en liste over poten-
siell elendighet, men jeg skulle in-
derlig gnske noen hadde fatt meg til
a forsta at sykdommen og behand-
lingen kanskje ville sette spor for
alltid. Og sa haper jeg virkelig de
ville avsluttet samtalen med & for-
telle at dette var noe vi skulle finne
ut av sammen, nar bare behandlin-
gen var avsluttet.

For brutalt, sier du? Vi kan vel
ikke utsette mennesker som nett-
opp har fatt en kreftdiagnose, for
enda flere darlige nyheter, spor folk
jeg meter i helsevesenet. Enkelte
lurer til og med pa om det kanskje
vil fa pasienter til & vegre seg mot
behandlingen. Min personlige fa-
voritt er de som bekymrer seg for at
det vil gi et ras av erstatningssaker.
Mulig det. Jeg kan ikke skrive ut
noen garanti mot vanskelige pasi-
enter med darlig demmekraft. Men
jeg tror ganske mange vil svare som
meg: Behandlingen styrer dere.
Men jeg trenger et realistisk funda-
ment for veien videre i livet. Og du
behover ikke tenke et sekund pa &
beskytte meg mot sannheten, for i
konkurranse med dedsangst er i
grunnen ingenting skremmende.

HVA SKJER MED MEG?

For tenkte jeg pd dette som min
seere og personlige opplevelse. Men
jeg herer den samme fortellingen
om og om igjen. Pasienter gar ufor-
beredt ut av en behandlingssitua-
sjon der de har fatt fantastisk hjelp,
omsorg og stotte. Sa star de ustott
pa egne ben med hap og forvent-
ninger om a veere pa vei tilbake til
«det normale».

Det forste som slar inn, er
utryggheten og frykten, for vi skjon-
ner ikke hva som skjer med hodet
og kroppen. Forelppig er det kan-
skje ikke sa farlig. Men sa kommer
skyldfplelsen og skammen gradvis
snikende. Siden vi aldri horte - el-
ler allerede har glemt - de fa or-
dene om senskader, blir plagene
et uttrykk for var egen utilstrekke-
lighet. Det er jeg som ikke er flink
nok, som ikke vil nok, og som ikke
prover hardt nok. Det som ikke er
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normalisert, er mot normalt. Til
slutt kommer ensomheten og folel-
sen av & veere forlatt.

Hvordan skal jeg kunne forkla-
re, hvor kan jeg fa rad, hvor finner
jeg ressursene, stotteapparatet og
verktoykassa som kan hjelpe meg

«Pasienter gar
uforberedt ut
av en behand-
lingssituasjon

der de har
fatt fantastisk
hjelp, omsorg
og stotte.»

med & mestre denne tilvaerelsen?
Fastlegen er ubekvem, sykehus-
spesialisten gransker cellene, og
psykologen spgr om barndommen
og forholdet til mor. Vi star i dette
alene, og for mange er det en opp-
levelse som paferer mye mer skade
og smerte enn litt tidlig informa-
sjon om de mulige konsekvensene
av behandlingen noen gang kunne
gjort.

MITT BRYSOMME SPORSMAL

Min lengsel etter de gode og eerlige
samtalene tar dessverre aldri slutt.
Jeg vet det er min feil, men det er
et lite spersmal som jeg fortsatt
ikke far meg til a stille. Tror faktisk
ikke jeg har forlatt en legetime eller
et sykehusbesgk de siste ni arene
uten & angre, men jeg finner aldri
den rette anledningen til & sporre.
Kanskje fordi jeg aldri er helt sik-
ker pa nér det passer, eller hvem jeg
skal sporre. Og sa skjonner jeg hvor
forferdelig travelt dere har det. Jeg
ser hvordan dere lgper fra den ene
pasienten til den andre, sa jeg ten-
ker alltid at spgrsmalet mitt er for
lite til & overbelaste en utmattende
arbeidsdag. Dessuten vet jeg jo godt
at noen trenger dere mer enn det

jeg gjor. Hvilken rett har jeg til &
stjele tiden din fra noen som tren-
ger den mer - her og na?

Sa jeg biter det i meg. Men jeg
tenkte at jeg kanskje kunne stille
det n4a, sa derfor:

Unnskyld, men har du et par mi-
nutter? Jeg har ingen organer som
skal undersgkes. Du behgver ikke
stille noen diagnose eller henvise
meg til videre behandling. Legen
har nettopp sjekket alt og forsikret
meg om at jeg er frisk. Men kan vi
veksle noen ord likevel? Jeg skulle
sd gjerne snakket litt om hvordan
jeg har det. Det er mange som bryr
seg om meg, men jeg har et utrolig
behov for fryktlegs, vennlig og om-
sorgsfull kunnskap. Og jeg tenker
at ingen har mer av det enn deg.

KAN NOEN SE MEG?

Jeg har ikke behov for noen sam-
tale om hvordan jeg kan bli frisk,
for det blir jeg aldri. Men livskva-
litet er ikke bare for dem med god
helse. Mange opplever det kanskje
slik, men det gjor ikke jeg. Jeg lever
et rikt, meningsfullt og morsomt liv
til tross for at helsa er helt begre-
delig. Men det koster absolutt alle
kreftene jeg har. Jeg gar meg vill, og
jeg gar pa trynet, og jeg sliter meg
ut. Om igjen og om igjen.

Jeg hadde blitt s utrolig takk-
nemlig hvis noen med kunnskap,
erfaring og tid inviterte til en liten
prat om hvordan det er & veere meg.
Jeg vet ikke helt hva jeg vil oppn4,
kanskje bare noen gode rad eller
strenge formaninger.

Jeg hadde ikke vett til & si det
da jeg gikk inn derene pa Radium-
hospitalet varen 2009. Jeg fikk meg
ikke til & si det da jeg gikk inn pa
Rikshospitalet hgsten 2018. Men
jeg vil at du skal vite at det jeg fort-
satt savner mest, er din oppmerk-
somhet. At noen ser meg - ikke som
en kropp med gdelagte deler - men
som en hel person med noen behov
som ikke blir mett. Noen som vet at
helse er mer enn fravaeret av syk-
dom. Kanskje jeg kan manne meg
opp til & sperre deg?
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Sykepleier eller spesialsykepleier
til spennende jobb

Denne hgsten har vi flere ledige oppdrag enn noen gang fra Tromsg i Nord til Oslo
i Ser. Du kan oppleve vakker natur eller storbyliv.

Vi har spesielt stort behov for intensivsykepleiere, nyfadtintensivsykepleiere og
barnesykepleiere. Du vil falges opp av en sykepleier som ordner det praktiske,
og som er spesialisert pa bemanning til sykehus og kommuner over hele Norge.

Na har du virkelig sjansen til & reise 8 oppleve nye avdelinger og nye eksotiske
steder.

Dedicare er Norges starste bemanningsbyra innen helse. Vi dekker din reise
og bolig.

www.dedicare.no/nurse
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