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KAPITTEL 1

Kreftoverlever

Hva ligger i begrepet, og hvem favner
det?

Lena Fauske og Hilde Bondevik

Ordet «kreft» erisegselv talende. Dets etymologi har med for-
flytning og spredning & gjore, noe som trolig har bidratt til 4 lade
det med usikkerhet ogangst. Ordet er ogsa billedfremkallende,
det maner pa samme tid til kamp og refleksjon (Bondevik &
Stene-Johansen, 2011). Bide den greske og den latinske beteg-
nelsen for kreft har hentet sitt bilde fra dyreriket: Det greske
karkinos ogdet latinske cancer betyr begge «krabbes. Opphavet
til den medisinske betegnelsen «kreft> fores gjerne tilbake til
Hippokrates eller mer presist Det hippokratiske korpuset (rundt
ar 400 £Kr.). Og selv om ordet har sitt opphav i antikken, er
kreft en sykdom som har fulgt mennesket fra dets opprinnelse.
Kreftceller er funnet i 3000 ar gamle mumier. Suffikset eller
tilfoyelsen «overlever/overlevelse» til kreft er langt nyere og
peker mot effektive behandlingsformer og kurering av kreft.
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Tidligere var kreft forbundet med ded, og det var lite dpen-
het rundt sykdommen. Med bedre diagnostiske verktoy og mer
avansert behandling av sykdommen i 1970- og 80o-drene okte
ogsa overlevelsen. Behovet for mer kunnskap og apenhet tiltok,
og man gikk fra & snakke om ofe for kreft til kreftoverlevere og
kreftoverlevelse. Begrepet «kreftoverlever» er imidlertid sam-
mensatt ogomdiskutert. Det er knyttet til identitet og benyttes
av mange som har vert rammet av kreft, for & favne erfaringene,
endringene og utfordringene i forbindelse med sykdommen, i
betydningen 4 skape mening rundt sykdommen og erfaringene
med den. Kategorien — eller begrepet — kan dessuten dpne for
rettigheter, for som ferdigbehandlet har man ikke nedvendig-
vis rett til behandling og ekonomiske godtgjerelser. Men som
identitetskategori kan den ogsd oppleves som stigmatiserende
og begrensende.

I 2021 ble det registrert 36 998 nye krefttilfeller i Norge. Det er
nesten 7000 flere tilfeller enn for ti &r siden, og tre av fire forventes
4 overleve sykdommen (Kreftregisteret, 2023). A overleve kreft vil
for mange innebere fysiologiske, funksjonelle og psykologiske
problemer sa vel som relasjonelle, emosjonelle, eksistensielle og
okonomiske. Personer som sliter med dette, har et uttalt behov
for sprak og begreper som kan favne deres individuelle situa-
sjon og utfordringer. Uten dette vil de ikke nedvendigvis ha de
rettighetene og heller ikke bli mett med den forstéelsen og den
stotten som kan vare utslagsgivende for 4 komme seg videre i livet
— hverken av helsepersonell, i familien og blant parerende, i andre
nare relasjoner eller i samfunnet. Kan ordet «kreftoverlever» —
ogalt detinnebarer — bidra konstruktivt i en slik ssmmenheng,
eller hefter det for mye negativt ved betegnelsen?

I dette kapittelet vil vi undersoke opphavet, betydningen og
bruken av begrepet «kreftoverlever». Vi vil forfolge begrepets
historiske og kontekstuelle opprinnelse samt belyse tanker og
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holdninger i tilknytning til begrepets meningsinnhold og bruk.
Begrepet «kreftoverlevelse» har til dels en overlappende betyd-
ningog vil ikke her betones i samme grad, kun anvendes der det
virker rimelig. Til grunn for undersekelsen ligger et betydelig
tekstmateriale og sek i bide vitenskapelige databaser, som Pub-
Med og MEDLINE og Google Schoolar, og ikke-vitenskapelige
databaser og nettsider, som hjemmesider til pasientforeninger
i inn- og utland. «Kreftoverlever» og «kreftoverlevelse» kan
selvsagt ogsé sies & vare en erfaring og et fenomen, men i det
folgende er det altsa selve betegnelsene som er omdreinings-
punkeet. Innledningsvis vil vi ogsa bemerke at «kreftoverlever>
og «kreftoverlevelse» ikke er medisinske begreper i egentlig
forstand, det vil si, det finnes ingen avgrenset og entydig de-
finisjon av dem i medisinske oppslagsverk. Dessuten er bade
begrepenes historiske bakgrunn og mye av forskningslitteraturen
amerikansk, noe som henger sammen med at det er nettopp i
USA mye av forskningen har vert gjort og mange av debattene
har utspilt seg. Dette gjenspeiles i kapittelet.

Et skifte i holdninger

I mange arhundrer ble en kreftdiagnose oftest knyttet til dod.
Arsakene var ukjente, det fantes ingen kur, og behandlingen
kunne vare langt verre enn selve sykdommen. Mye tyder pa at
diagnosen ofte ble holdt hemmelig for & skjerme pasientene og
for ikke & frata dem hap. Familien fikk pé sin side ofte vite, men
ogsa de holdt diagnosen hemmelig for pasienten da frykten for
kreft og stigmaet dette medforte, ville ramme dem alle. Som flere
har papeke, fulgte skam og skyld tilstanden, sammen med fryk-
ten for at kreften kunne vare smittsom (Sontag, 1978; Holland,
2002; Surbone, 2006). Parallelt med medisinens spesialisering
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mot slutten av 1800-tallet ble den kirurgiske behandlingen
forbedret, og utviklingen av anestesi gjorde det mulig & hel-
brede kreft hvis svulsten ble oppdaget tidlig. Dette medforte et
behov for & formidle kunnskapen om kreft bredere og forsoke &
endre mange av de fatalistiske holdningene til sykdommen som
dominerte (Holland, 2002). I 1913 ble American Cancer Society
(ACS) stiftet, og organisasjonen hadde som mandat 4 formidle
kunnskap om symptomer, behandling og forebygging av kreft
(ACS, 1980). Men det var forst i siste halvdel av 1900-tallet at
overlevelsesraten begynte & narme seg so prosent (szrlig med ny
behandling for barneleukemi), og at antallet som var i live fem
ar ecter diagnostisering, ble vesentlig hoyere (Holland, 2002).

Denne utviklingen — og mye mer — er detaljert skissert av den
indisk-amerikanske legen Siddhartha Mukherjee i murstens-
verket Keiseren over alle sykdommer: Kreftens biografi. Mens
Susan Sontag s tuberkulosen som emblamatisk for 1800-tallet
og kreft for 1900-tallet, argumenterer Mukherjee for at kreft
paradigmatisk tilherer det tyvende arhundre. I dette ligger bade
den okte medisinske interessen for ogutbredelsen av sykdommen,
og ikke minst all metaforikken rundt kreft, som serlig utspilte
seg da (Mukherjee, 2010).

Frem til slutten av 1960-arene er det rapportert at 9o prosent
av legene i USA ikke fortalte pasienten om deres kreftdiagnose
(Rowland, 2007). Ilopet av de neste tidrene skjedde en endring
i holdninger, ogi1977 svarte 97 prosent av legene at de opplyste
pasienten om kreftsykdommen pa diagnosetidspunktet. Dette
skiftet var blant annet pavirket av okt overlevelse og et stadig
storre sokelys pa pasienters rettigheter. Endringene i holdninger
og praksis ga ogsa forskerne mulighet til & snakke med pasientene
om deres opplevelser av kreftsykdommen og behandlingene, og
ikke minst kunne de sporre om hvordan sykdommen pavirket
livet deres (Rowland mfl., 2013). Dette var imidlertid ikke tilfelle
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i alle land. Serlig i en del ikke-vestlige land har kreft frem til i
dagblitt assosiert med tabu, stigma og taushet. Men som antydet
innledningsvis i denne antologien er noen kreftformer fremdeles
mer tabubelagte og har knyttet mer stigma til segenn andre, ogsa
Norge, og det er fremdeles mange sider ved kreft og kreftover-
levelse det ikke snakkes dpent om. Begrepet «kreftoverlever»
eller tilsvarende eksisterer heller ikke overalt, og flere steder rundt
om i verden har fa eller ingen kjente og fremstaende personer
statt frem som kreftoverlever, slik som sa mange har gjort de siste
arene i USA og i en del europeiske land (Rowland mfl., 2013;
Surbone, 2006). Dette gjelder ikke minst i Norge, der vi stadig
kan lese og here om noen som har vert eller er rammet av kreft.

Ikke dod og ikke helbredet

Noen hendelser og uttalelser har vart sarlig sentrale i vir sam-
menheng. I 1985 skrev eksempelvis den amerikanske legen Fitz-
hugh Mullan et innlegg i New England Journal of Medicine —
kjent som et av de mest prestisjetunge medisinske tidsskriftene
— der han forteller om egne opplevelser med kreft (Mullan, 1985).
Mullan hadde da vart gjennom alvorlig kreftsykdom og gjort seg
egne erfaringer om bivirkningene og folgetilstandene av sykdom-
men og behandlingen. Han havnet i limbo mellom «ikke ded
ogikke helbredets, som han selv utrykker det. Erfaringene han
satt igjen med, var lite beskrevet pa den tiden:

It did not occur to me while I was acutely ill or for some time
afterward that the simple concepts of sickness and cure were in-
sufficient to describe what was happening to me. As with most
cancer patients, the quality of my life during this period was

severely compromised, and the possibility of death was always
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present. I was, in fact, struggling physically and mentally with
the cancer, the therapy and the large-scale disruption of my
life. Survival, however, was not one condition, but many. It was
desperate days of nausea and depression. It was elation at the
birth of a daughter in the midst of the treatment. It was the
anxiety of waiting for my monthly chest film to be taken and
lying awake nights feeling for lymph nodes. It was the joy of
cating Chinese food for the first time after battling radiation
burns of the esophagus for four months. These reflections and
many others are a jumble of memories of a purgatory that was
touched by sickness in all its aspects but was neither death nor

cure. It was survival ... (Mullan, 1985:271).

Aret etter at Mullans artikkel ble publisert, lanserte den ameri-
kanske organisasjonen The National Coalition for Cancer Survi-
vorship (NCCS) 11986 sin definisjon av en kreftoverlevende som
«enhver som er diagnostisert med kreft fra tidspunkt for forste
diagnose til vedkommendes dod» (NCCS, 2023). Tidspunktet
var ikke tilfeldig. Kreftkirurgien var for dette lite utviklet, og
enkel og ofte bivirkningstung stralebehandling var dominerende
som behandlingsprinsipper. Overlevelsesraten var ogsé lav. I
1970- 0g 8o-arene kom kjemoterapien for fullt og revolusjonerte
kreftbehandlingen. Mange kreftrammede som ellers ville dedd,
fikk na en behandling som forlenget livet og i beste fall kurerte
dem. I'slutten av 1990-arene fikk vi enda mer virksom og malrettet
kreftbehandling med blant annet medisinene Glivec (imatinib),
som er en tyrosinkinasechemmer (TKIs). Den ble forst gitt ved en
bestemt form for leukemi og etter hvert ogsa ved en sarkomtype
i mage-tarmsystemet (GIST). I tillegg har vi de siste arene fict
immunterapi, som aktiverer pasientens eget immunsystem til
4 angripe kreftcellene direkte. Resultatet av disse medisinske
nyvinningene er at langt flere enn tidligere overlever kreft, blir
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kurert eller kan leve lenge med stabil kreftsykdom sé lenge medi-
sinene virker. Med andre ord har kreft de siste fire tidrene gitt fra
& vere en dodelig sykdom til & bli en sykdom med stadig storre
mulighet for overlevelse. Vi snakker derfor sjeldnere om «ofre
for kreft>», men om nettopp «kreftoverlevere» og «kreftover-
levelse». Med overlevelse folger ogsa nye utfordringer og plager
som kan vare livet ut — kreft kan bli som en kronisk tilstand eller
sykdom. Verdens Helseorganisasjon (WHO) definerer kroniske
sykdommer som ikke-smittsomme sykdommer som varer over
lang tid. Disse forstds gjerne som resultatet av en kombinasjon
av genetiske, fysiologiske, miljemessige og adferdsmessige fak-
torer. I trdd med denne definisjonen omtaler da ogsa WHO
kreft som en kronisk sykdom (WHO, 2022). ACS bruker ogsa
begrepet «kronisk sykdom> eller «kronisk tilstand>» nar kreften
kan kontrolleres med behandling, blir stabil eller blir betydelig
bedret (remisjon). Ofte, nir kreft anses som kronisk, vil den ga
fra perioder med bedring til tilbakefall og progresjon (residiv)
og til bedring igjen flere ganger (ACS, 2023).

Survivorbegrepet

For & sette begrepet inn i en storre kontekst skal vi igjen gi lenger
tilbake i tid. Selve begrepet «overlever» har eksistert i mange
arhundrer, men innholdet i det har endret seg over tid i takt
med historien, ogsd det er selvsagt preget av sin tids medisinske
forstdelser og sin tids Zeit-Geist. Den australske sosialantropo-
logen Kirsten Bell og den kanadiske forskeren Svetlana Ristov-
ski-Slijepcevic trekker i artikkelen «Cancer Survivorship: why
labels matter» (2013) linjene fra Shakespeare i 1594, hvor han
refererer til «thy surviving husband> i diktet «The Rape of
Lucrece», til darwinismen med sin aforisme «Survival of the
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fittest>» fra Artenes opprinnelse pa 18oo-tallet. Rundt 1960-drene
skjedde det et skifte med en psykologisering av den overlevende
som individ, med referanse til et syndrom hvor overlevelse kan
innebare symptomer som personlighetsforstyrrelse, mareritt,
stress, angst og skyldfelelse. Dette kunne ogsa ramme dem som
har overlevd dehumaniserende og nedverdigende hendelser, som
for eksempel ved terror ogkrig. I denne sammenhengen er trau-
mer sentralt i konseptet om den overlevende. Denne forestillingen
om den generisk overlevende sammenstiller svart forskjellige
grupper som voldtektsofre, krigsveteraner, overlevende fra holo-
caust og store naturkatastrofer med pasienter med kreft (Bell &
Ristovski-Slijepcevic, 2013). Overleverbegrepet er ogsa en av-
art av den krigsmetaforikken som sarlig Susan Sontag og etter
hvert veldig mange andre har kritisert, fordi det jo impliserer at
prosessen fra diagnose til & bli erklert kreftfri har vart en slags
«kamp» med noen vinnere og noen tapere (1978).

Men mange kreftpasienter benytter ordet «kreftoverlever
om seg selv og er fortrolig med en identitet som kreftoverlever.
Betegnelsen kan favne alvoret og vare til hjelp — hevder mange -
for & hindtere sykdommen og konsekvensene av behandlingen.
Ifelge Deimling mfl. kan for eksempel en slik aktiv bruk av
begrepet bidra til 4 redusere angst, depresjon og eke selvfolelsen
for den enkelte (Deimling mfl., 2007).

Som antydet i introduksjonen til denne boken er rosa-sloyfe-
kampanjen stor i USA og i deler av den vestlige verden, ogsa i
Norge, hvor Kreftforeningen i mange r har stitt som arranger.
Den knyttes gjerne til en positiv tenkning rundt kreft og til en
type heroisk skript om kreftoverlevelse. Den amerikanske jour-
nalisten, samfunnskritikeren og aktivisten Barbara Ehrenreich
(Ehrenreich, 2010) er blant dem som tar et oppgjer med mye av
den positive tenkningen som dominerer amerikansk andsliv og
som gjennomsyrer mye av kreftfeltet der. Hun fikk selv brystkreft
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og ble overveldet av hvor uttalt det var med en positiv holdning
til sykdommen. Hun mente at hvis du bare tenkte positivt nok,
ville du kunne helbrede deg selv. Det var med andre ord opp til
din egen holdning om du vil leve eller de. Det er serlig i boken
Livets lyse side (2010) Ehrenreich problematiserer og kritiserer
denne tenkningen som en del av det hun kaller en skyldindu-
serende kultur, som serlig kan ramme dem som ikke mestrer sa
godt & hakreft eller ikke reagerer positivt pa behandling. Spesielt
negativ var hennes reaksjon pé at man fikk tilskrevet en identitet
som «survivor» straks man var ferdig behandlet. Ehrenreich
stilte flere retoriske sporsmal: Er det slik at de som overlever,
kjemper hardere enn dem som dor? Er de overlevende bedre og
taprere enn dem som ikke overlever kreften? Hun mente at denne
positive tenkningen rundt kreftoverlevelse hindret mange i &
ta tak i og snakke om de vanskelige folelsene som de aller fleste
ogsa kjenner pa. I Norge har vi imidlertid ikke i samme grad en
slik idealiseringen av positiv tenkning og et heroisk skript som
i USA, der fraver av kritisk tenkning lenge var dominerende.

En uklar definisjon

I dessiste drene har begrepet «kreftoverlever> blitt bredt debattert
i forskningen — i biomedisinsk si vel som i kritisk samfunns-
vitenskapelig og humaniora-orientert forskning. I motsetning til
NCCSs forstaclse om at begrepet gjelder alle som er diagnostisert
med kreft fra tidspunket for forste diagnose til deres dod, refererer
den biomedisinske forstielsen av kreftoverleverbegrepet til indi-
vider som har hatt en livstruende kreftsykdom og har forblitt
sykdomsfrie i minimum fem ar (Ganz, 2005). Det ledende ame-
rikanske forskningsinstituttet National Cancer Institute (NCI)
definerer kreftoverlevelse som «helsen oglivet til en som har kreft
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fra etter behandling til livets slutt». Det dekker de fysiske, psyko-
sosiale og okonomiske utfordringene ved kreft, utover diagnose
ogbehandlingsfasene. Den europeiske organisasjonen European
Organisation of Research and Treatment of Cancer (EORTC) er
mer i trdd med den biomedisinske og definerer en kreftoverlever
som «enhver som har fatt pavist kreft, har fullfort sin primeare
behandling (med unntak av vedlikeholdsbehandling), og ikke
har pavist aktiv sykdom (Dirven mfl., 2015).

Definisjonen av en kreftoverlever har etter hvert blitt sa uklar
at selv de som introduserte begrepet, mener at man trenger en
gjennomgang og en ny definisjon. Flere definisjoner av kreftover-
levelse er altsa tilgjengelig, men ingen av dem er universelt aksep-
tert. Det har imidlertid blitt foreslatt at kreftoverlevelse kan deles
inn i tre tidsmessige stadier: akust, som inkluderer behandling
og det forste aret etterpd; utvidet, som favner perioden fra det
forste til og med det tredje dret etter behandling nér tilbakefall
er mest sannsynlig; og permanent, som strekker seg fra det tredje
dret gjennom resten av livet (Bloom, 2002). Office of Cancer
Survivorship ved NCI, som ble etablert i slutten av 1990-arene
(Meadows mfl., 1998), har definert langsiktig overlevelse som
innledes fem ér etter diagnosen. NCIs bruk av femarsmerket
er i samsvar med maten overlevelsesstatistikk tradisjonelt har
blitt rapportert som «femars overlevelsesraters. Det stemmer
ogsé overens med det synet som er utbredt i allmennheten om
at de som ikke har fatt tilbakefall og har overlevd i fem ér, har
en relativt hoy sannsynlighet for permanent overlevelse eller
helbredelse (Deimling mfl. 2007).

NCCS definisjon av en kreftoverlever var banebrytende da
den komi1986. At begrepet ble definert, har trolig ogsa pavir-
ket hvordan mennesker med kreft snakker om sine erfaringer.
Det ble i forlengelsen viktig & gi hip til nylig diagnostiserte og
4 styrke pasientene til 4 veere deltakende i egen omsorg. NCCS
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var tidlig ute med 4 erkjenne hvilken innvirkning en kreft-
diagnose hadde pa den rammedes pirerende, og definisjonen
har siden blitt utvidet til & ogsa inkludere familiemedlemmer,
venner og omsorgspersoner for pasienter med kreft. Defini-
sjonene som er nevnt hittil, er forskjellige nir det gjelder mal-
gruppen, det vil si hvorvidt det er snakk om pasienten selv
eller vedkommendes sosiale nettverk, samt med hensyn til
plasseringen av individet i sykdoms- og behandlingsforlopet,
fra diagnosetidspunketet til etter forstegangsbehandling eller
etter antatt helbredelse.

Kreft bestir som kjent av mange sykdommer som er svart
forskjellige fra hverandre. Og hver kreftform har sine egne ut-
fordringer som er knyttet til symptomer, diagnose, behand-
ling, bivirkninger, senskader og folgetilstander. Kort tid etter
at pasienten har face stilt diagnose, vil de fleste — i hvert fall i
var del av verden — motta behandling enten med kirurgi og/
eller kjemoterapi, strilebehandling, nye former for mélrettet
terapi eller kombinasjoner av disse. Under behandlingen vil
mange pasienter med kreft ha akutte symptomer, som kvalme,
oppkast, tretthet, sovnlashet og smerte, for & nevne noen. Selv
om enkelte symptomer kan vedvare etter at behandlingen er
avsluttet, og veere serlig problematiske (f.cks. tretthet og smerte),
vil ogsd mye ga seg til uten videre behandling for mange. Visse
problemer kan ogsé bli sterre etter hvert, slik som kognitiv svikt
samt nerve- og andre organskader som dukker opp i tiden etter
behandling. Disse kan igjen gi vansker med studier og jobb,
relasjoner, seksualliv og ekonomi. I tillegg kommer ofte frykten
for tilbakefall. Flere argumenterer for at det kan vere viktig
for pasientene & erkjenne at det & bli helbredet for kreft ikke
noedvendigvis er det samme som & bli frisk eller vende tilbake til
det livet man levde for kreftdiagnosen. Seneffektene av sykdom-
men og behandlingen gir ofte nye utfordringer og for mange en
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reorientering til «en ny normal». En slik situasjon krever, som
flere pasienter pdpeker i en kvalitativ studie om opplevelsen av
arene etter kreftbehandling, bide innsats og aksept for at man
skal kunne komme videre i livet (Drew, 2007). P4 den annen
side, det & overleve alvorlig kreftsykdom kan ogsé resultere i po-
sitive endringer som okt selvtillit, okt takknemlighet for livet og
bedre relasjoner til familie og venner (Calhoun & Tedeschi, 2013;
Stanton mfl., 2006). Personlig vekst — som det ofte kalles — kan
vere viktig for & mestre og tilpasse seg alt som kan folge etter
en alvorligkreftsykdom. Forskning har ogsé vist at unge voksne
kreftoverlevere som fikk psykososial stette under behandlingen,
rapporterte hoyere grad av personlig vekst enn overlevende som
ikke brukte eller ikke hadde tilgang il slik stotte (Gunst mfl.,
2016). Dette var serlig viktig for dem som slet med mye grubling
og negative tanker (Park mfl., 2010).

I denne sammenhengen har ogsi den canadiske sosiologen
Arthur Frank vert en sentral forsker med sine mange og betyde-
lige bidrag til forstielsen av pasienthistorier (se innledningen).
Han var selv rammet av kreft og svart skeptisk til kategorien
«kreftoverlevers, noe han har skrevet om i flere artikler. Frank
er imidlertid kanskje aller mest kjent for & ha skissert en typo-
logi om pasienters ulike typer fortellinger eller narrativer —
restitusjon, kaos og oppdrag (quest) — forst i boken The Wonded
Storyteller (1995). Denne har siden vart hyppig sitert i forskning
oganalyser av kreftpasienters erfaringer og fortellinger. I boken
snakker han ogsa om remisjonssamfunnet, det vil si et samfunn
som favner alle dem som blir ansett 4 vere ferdig behandlet,
som lever takket vaere moderne medisin, men som likevel ikke
er helt friske og fremdeles har mange utfordringer. I tillegg
understreker Frank at ogsd alvorlig sykdom kan gi mening og
tilfore noe positivt for enkelte som rammes, og det er serlig
«quest»-narrativet som illustrerer dette. Noen kreftoverlevere
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som tilpasser seg sin nye situasjon, en ny normal med de nye
forutsetningene, beskriver selv et skifte i sine prioriteringer
etter at de ble kurert for kreft. Flere meldte seg for eksempel
som frivillige i pasientforeninger som talsmenn og likepersoner
(Frank, 2001; Zamora mfl., 2017). Det er her ogsa verdt & merke
segatien norsk studie av tidligere sarkompasienter forteller tre
unge menn med betydelige senskader av kreftsykdommen og
behandlingen at de aldri ville vert kreften foruten. De hadde
ikke bare reorientert seg mot en ny normaltilstand som var
tilpasset deres svekkede funksjon, de hadde ogsa konstruert en
ny positiv identitet med utgangspunkt i de nye forutsetninger
i livet (Fauske mfl., 2019).

De som lever med eller har overlevd kreft, vil selvsagt ha mange
ulike perspektiver, mote en rekke forskjellige utfordringer og ha
behov for ulike typer bistand. Flere har argumentert for at en
felles definisjon av kreftoverlevelse kan vare viktig for alle som
har erfaringer med sykdommen, og for 4 etablere et felles sprak
for & diskutere utfordringer og overlevelsessporsmal. Samtidig
ber man ta hoyde for at bruk av en standarddefinisjon ogsa kan
utelukke enkelte fra & fa den spesifikke hjelpen de trenger. Som
Bell & Ristovski-Slijepcevic understreker, er det viktig & erkjenne
at ord ikke bare beskriver, men ogsa konstruerer fenomenene det
er snakk om (Bell & Ristovski-Slijepcevic, 2013).

Hyva sier sa pasientene?

De siste tidrene er det forsket pa og skrevet mye om kreftoverle-
velse og identitet — igjen sarlig i en amerikansk kontekst, som
selvsagt ikke alltid er overforbar for oss. Det er fortrinnsvis
kreftpasienter som er spurt om sitt forhold til begrepet — om de
anvender det selv, og om de identifiserer seg som kreftoverlever
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eller ikke. Etter vir kjennskap finnes det ikke kvalitativ forskning
som har tatt for seg hvordan onkologer og annet helsepersonell
selv oppfatter kreftoverleverbegrepet og bruker det i praksis.
Artikler som redegjor for og diskuterer begrepet «kreftoverle-
ver», er ofte skrevet av leger og psykologer, men ogsa antropologer,
sosiologer og sykepleiere har bidratt med forskning (Feuerstein,
2007; Ganz mfl., 2012; Holland, 2002; Kaiser, 2008; Rowland
mfl., 2013; Watson mfl., 2014). Sa hva sier noen av de sentrale
studiene der man har undersokt hva pasientene selv mener om
begrepet «kreftoverlevelse»?

I en kvalitativ intervjustudie av 26 ungdommer og unge voks-
ne undersokte to amerikanske psykologer innen adferdsmedisin,
Katie Darabos ogJennifer S. Ford, hvordan ungdommene hadde
konstruert en identitet etter gjennomgatt kreftbehandling, og
hvorvidt en identitet som kreftoverlever var i trid med deres
selvforstaelse (self-concept) (2020). Tre ulike identiteter ble
analysert frem, og 23 prosent av deltakerne oppga at det & vere
kreftoverlever utgjorde en vesentlig del av deres identitet. Denne
forste gruppen identifiserte seg med overleverbegrepet og trivdes
med og var stolte av det. De deltok gjerne i aktiviteter som var
relatert til kreft, de snakket apent om sine erfaringer og opplevde
tilknytning til andre kreftoverlevere. Den storste gruppen —
droyt 57 prosent — hadde et avslappet forhold til begrepet. De
fortalte at kreften var noe de hadde vart igjennom, men at den
ikke lenger var en identitetsmarker for dem. De kjente godt til
begrepet «kreftoverlever», men opplevde seg altsa ikke som
dette nd. Den siste gruppen, bestiende av snaut 20 prosent,
identifiserte seg ikke med kreftoverleverbegrepet og tok avstand
fra det. De sd ikke lenger pa kreft som en del av livet sitt, og det
var heller ikke noe de tenkte pd i det daglige. Den amerikanske
sosiologen Karen Kaiser intervjuet pé sin side 39 brystkreftpa-
sienter som avviste betegnelsen «kreftoverlever». De mente
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begrepet ikke favnet faren for tilbakefall. Kvinnene betraktet
ogsa betegnelsen som for heroisk, og derfor problematisk, og
mente dessuten at den representerte en slags generell identitet
for en individuell og privat sykdom. Dette til tross, halvparten
av deltakerne refererte til seg selv som kreftoverlevere. Disse fun-
nene kan ifelge Kaiser illustrere at vare kulturelle oppfatninger
om kreft ikke er tilstrekkelige for & reflektere levd erfaring hos
kreftoverlevere og fremhever hvordan enkeltpersoner aktivt
skaper mening i et liv med sykdom (Kaiser, 2008).

En oversiktsartikkel om kreftoverleveridentitet fra 2016 viser
at 4 ha en identitet som kreftoverlever var svart utbredt blant
brystkreftrammede (77,9 prosent) og minst utbredt blant dem
som var diagnostisert med prostatakreft (30,6 prosent). Funnene
i denne studien illustrerer at «kreftoverlever» for en betydelig
gruppe personer ikke er en identitet de knytter an til nar de far
en kreftdiagnose eller etter & ha fullfort behandling, men mer
en identitet de kan gjore til sin etter en viss overveielse (Cheung
& Delfabbro, 2016).

Den amerikanske sosiologen Gary Deimling mfl. har ogsa
undersokt begrepet «overlevelse» og hvorvidt de som har blitt
behandlet for kreft, hadde tilegnet seg en «overleveridentitet>»
(2007). Deres empiri tyder pa at de fleste eldre voksne som hadde
overlevd kreft i minst fem &r, identifiserte seg som kreftover-
levere og/eller som tidligere pasienter i stedet for som ofre eller
pasienter. De fleste sd ogsa pa det & vare overlever som en viktig
del av den de var, og var ikke altfor bekymret for hvordan andre
oppfattet dem. Studien viste ogsé at det & ha en identitet som
overlever, i den grad dette er forbundet med bedre psykisk helse
ogoppmuntrer til helsefremmende symptomovervaking, kunne
forsterke effekten av den medisinske kvaliteten som tilbys av
klinisk personale. Studien viste videre at stotte fra klinikere
som oppmuntrer til denne orienteringen, var nyttig for noen.
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Et annet forskerteam (Khan, Harrison, mfl., 2012) fikk andre
svar av sine informanter da de gjorde en kvalitativ studie med 40
pasienter minst fem ar etter diagnose for brystkreft, tarmkreft
og prostatakreft. Pasientene ble spurt om de sa pa seg selv som
kreftoverlever, hva de la i begrepet, og om de hadde forslag til
alternative begreper. Flertallet av deltakerne var ikke fortrolige
med begrepet, og det var stor variasjon i tolkningen. De som
godtok begrepet, forsto overlevelse som en saklig definisjon av
& ha hatt kreft og overlevd. De fleste avviste begrepet fordi det
konnoterer en hoy risiko for dod som ikke reflekterte deres er-
faring, at det antydet at overlevelse var avhengig av personlige
egenskaper, eller at det betydde at de ble helbredet til tross for
muligheten for tilbakefall. De mente «kreftoverlever>» var en
merkelapp som ikke beskrev identiteten deres, ogat det antydet
en forkjemperrolle de ikke onsket & pata seg. Konklusjonen her
var at forskere og beslutningstakere bor vurdere & unnga begre-
pet «kreftoverlever» til fordel for beskrivende termer nar de
diskuterer denne gruppen.

Hvis kreftoverleverbegrepet forst og fremst gjelder dem som
er vellykket behandlet for kreft og erkleert kreftfrie, er det uklart
hvordan man skal betegne alle dem som ma ga pé livsforlengende
behandling (hormoner, TKIs og kjemoterapi), og ikke minst
dem som lever lenge med ikke-kurerbar, men kontrollert kreft-
sykdom. Kreftoverleverbegrepet kan med andre ord virke bade
inkluderende og ckskluderende avhengig av hvilken definisjon
man velger. Ifolge for eksempel den engelske legen Nada Kahn
— som ogsd har vart engasjert i diskusjoner om dette — bor man
unngi slike begreper som er uklare og virker begrensende, noe
vi mener peker mot en tydeliggjoring avinnhold og bruk (Khan,
Rose, mfl.,, 2012).
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Et helhetlig syn pé helse

Flere har papeke at et mer helhetlig syn pé helse, snarere enn en
ensidig vektlegging av medisinske tilstander og felgetilstander
etter kreftbehandling, kan gi overlevende kreftpasienter mulig-
heter til & soke hjelp til & lette og hdndtere de ulike utfordringene
de har. Ifelge den svenske filosofen Lennart Nordenfelt (1993,
2007) innebearer et helhetlig syn pa helse at man setter sokelys
pé aktivitet og funksjon med tanke pa muligheter til & studere,
jobbe og ha det sosiale, relasjonelle og aktive livet man trenger
for & vere et helt menneske. Det dreier seg ikke om & bli karak-
terisert som frisk eller syk, ifolge Nordenfelt, men snarere om &
vare opptatt av & leve et best mulig liv med de forutsetningene
den enkelte har. Dette stottes av flere forskere i kreftfeltet, blant
andre av Marzorati (Marzorati mfl., 2017), som har gjennomfert
en systematisk oversiktsstudie av publiserte definisjoner som er
knyttet til begrepet «cancer survivor». De diskuterer om den
Internasjonale klassifiseringen av funksjon, funksjonshemming
oghelse (ICF) kan vare et godt verktoy for 4 enes om en definisjon
av en kreftoverlever. Dette fordi den ikke inneholder koblinger til
sykdommen, men viser til den fullstendige menneskelige funk-
sjonen. ICF er vedtatt av Verdens helseorganisasjon (WHO) oger
en klassifikasjon som utfyller ICD-10 (diagnosckodeverk). Hen-
sikten med ICF er 4 gi et felles sprak for 4 kunne beskrive, studere
og forsta kroppsfunksjon, aktiviteter, deltakelse og miljefaktorer.
Det er bade et begrepsapparat, en klassifikasjon og et kodeverk,
basert pa en biopsykososial forstaelse av mennesket. Sentralt her
star med andre ord bade de biologiske, psykologiske og sosiale
faktorene som pavirker menneskets funksjonsevne. Hoved-
vekten legges ikke pa sykdom og diagnose, men pa den enkeltes
funksjonsevne i samspill med omgivelsene (Pran, 2007; WHO,
2022). Et cksempel i ICF-modellen er deltakelsesperspektivet.
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Her legger man blant annet vekt pa den enkeltes muligheter til
deltakelse i arbeid, familie- eller fritidsaktiviteter. For tidligere
kreftpasienter som har fatt nedsatt funksjon som folge av syk-
dommen og behandlingen, kan ICF vare et nyttig redskap nir
de skal innhente informasjon, planlegge 4 komme ut i arbeids-
livet eller fa kartlagt sin funksjon slik at de kan tilrettelegge og
tilpasse aktivitetene sine.

Bruken av kreftoveleverbegrepet i Norge

I Norge kan ordet «kreftoverlever» i dag synes vel etablert;
det benyttes av enkeltpersoner som snakker om seg selv som
kreftoverlever eller kreftoverlevende, og det benyttes i offent-
ligheten og blant helsepersonell, men bruken av begrepet og
forstaelsen varierer ogsa her. I et sk pé ordet «kreftoverlever»
hos Sprakridet (2023) fikk vi null treff. P4 Google far vi 4830
treff (13 100 100 treff pd «cancer survivor») og 4450 treff pa
«krefroverlevelse» (3 070 0oo treff pa «cancer survivorship»).
P4 Kreftforeningens hjemmeside er begrepet «kreftoverlevers til
stede, men mest i pasienthistoriene som er lagt ut (2023). Ellers
pi hjemmesiden brukes ord som «kreftsyk» og «kreftrammet»
litt om hverandre, avhengig av situasjonen det skrives om. Men
ofte star det heller at noen «har overlevd kreft» og «er rammet
av kreft». Det Kreftforeningen bevisst unngar & bruke, er krigs-
metaforikk, som at noen har «tapt kampen mot kreft». Men
nar dukket «kreftoverlever» opp hos oss? Og pa hvilke arenaer?

I 2009 kom boken Kreftoverlevere: Ny kunnskap og nye mu-
ligheter i et langtidsperspektiv, som er skrevet av helsepersonell
pa Radiumhospitalet. Det er mulig noen brukte begrepet tid-
ligere ogsa, men boken satte det i hvert fall pa dagsordenen i
fagmiljeene. Som antydet i introduksjonen til denne antologien
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har det de siste ti til femten arene blitt publisert mange beker
om kreft og kreftoverlevelse fra pasienter og tidligere pasienter,
samt av parerende til kreftrammede. Blant de forste er Mette
Groholdts Berort: En overlevers beretning (2011). I boken forteller
hun om at kreften rammer henne ikke bare én gang, men to og
tre. Og vi folger henne fra den forste anelsen og fornektelsen,
gjennom dager med hip og fortvilelse, smerte og kamp, til aksept
og forsoning med en ny tilvarelse som plaget overlever, som det
star pa baksideteksten av boken. Aret for hadde Groholdt skrevet
kronikken «De stumme plagene» i Affenposten, som hun vant
avisens forstepris for. Her etterlyser hun blant annet et sprak for
d kunne snakke om alle plagene og utfordringene kreftoverlevere
har. Groholdt forseker & sette ord pa erfaringer ogen tilstand det
nesten ikke finnes sprak for, og hun kaller seg altsa overlever. I
2012 fikk Groholdt igjen et tilbakefall og dode. En annen av de
mest kjente selvbiografiene er Ingenmannsland: For oss som ikke
dode, som ikke lenger er syke, men heller ikke blir friske av Havard
Aagesen (Aagesen, 2017; se ogsa analysene til Anne Midtun
Claussen, 2020 og Victoria Myhre Skjetne, 2022). Tittelen gir
assosiasjoner til formuleringen «ikke dod ogikke helbredets i
Fitzhugh Mullans artikkel. Aagesens hovedanliggende fremheves
da ogsa pa bokens omslag:

Vi mangler fortsatt noe si enkelt som et sprik for denne til-
verelsen — et sprik for livet i Ingenmannsland. Jeg kjenner pd
et intenst savn etter begreper og fortellinger som kunne gitt
forstielse og innsikt. Ord som kunne hjulpet meg & mestre den

nye hverdagen - slik den oppleves for meg. (Aagesen, 2017)
Det er ogsa verdt a nevne Overleverne: Historier om kreft

(Wahl-Olsen, 2018), som ble publisert aret etter. Boken er basert
pa intervjuer med kreftoverlevere og er siledes et viktig bidrag
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til & gi norske kreftoverlevere en stemme. Den gir en nyansert
og innsiktsfull skildring av kreftoverlevelse fra dem som har
vert gjennom sykdommen. Og den fanger ikke bare de fysiske
aspektene ved kreft, men ogsa de dype folelsene, utfordringene
og triumfene som folger med. Gjennom disse historiene blir
leserne minnet om menneskets motstandskraft og evne til &
finne hap og meningselv i de mest krevende situasjoner. Ogikke
minst er det altsa flere pirerende som skriver og far utgitt sine
personlige beretninger basert pa erfaringer med sine nare, der
Gunbhild Corwins Idas dans: En mors beretning (200s) kanskje
er den mest kjente. Her forteller en mor gripende om sin datter
Ida, som vi folger fra sterk og ubekymret tenaring til en langt
mer moden og svert syk ung kvinne som tar farvel med sine
nzrmeste.

I tillegg til slike selvbiografiske boker — eller patografier — der
egne krefterfaringer skrives frem, er det publisert en rekke roma-
ner ogdiktsamlinger der kreft, krefterfaringer og kreftoverlevelse
star i sentrum (se f.ecks. Synnes & Bondevik, 2018; Nesby, 2022).
Beate Grimsruds Jeg foreslir at vi vikner (2021), Lars Saabye
Christensens Byens spor: Skyggeboken (2019) og Hanne Qrstaviks
17 amo (2020) er bare noen eksempler fra de siste drene — vikunne
nevnt mange flere. Sistnevnte handler ikke om overlevelse, men
er skrevet tett pa virkeligheten og er en parerendes skildring av
de siste minedene av samlivet med ektemannen, som fikk buk-
spyttkjertelkreft. Alle disse — skrevet av noen av vare mest kjente
forfattere — er basert pa egne erfaringer, noe som er tydligst i de
to siste. Disse kan altsa sies & vere sjangeroverskridende. Ordet
«kreftoverlever» forekommer imidlertid knapt; romanene og
fortellingene er mangetydige og komplekse, men de illustrerer
likevel hvordan kreft n er blitt et tema som brer om seg i norsk
litteratur. Og som beskrevet i innledningen meter vi i dag kreft
og fortellinger om kreftoverlevelse ikke bare i bokform, men pé
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mange andre ulike arenaer — pa film, i tv-serier og aviser og ikke
minst i sosiale medier (se ogsa kapittelet til Kaja Kvaale).

%%

Avslutningsvis vil vi legge til at spriket og maten vi snakker om
og skriver om sykdom pa, betyr mye. Det former vére oppfat-
ninger og holdninger samt var adferd overfor dem som er syke.
Det pavirker ikke bare deres opplevelser, men ogsa vir kollektive
respons pa sykdommer i samfunnet. Terminologi og begreper
som er knyttet til kreft, er selvsagt ikke statiske; de utvikler seg
i takt med vér stadig voksende forstaelse av sykdommen, og be-
hovene til pasientene er jo ogsa foranderlige. Bruken av presise
begreper og terminologi kan vere avgjerende for 4 sikre tydelig
kommunikasjon mellom pasienter, helsepersonell og forskere. En
passende terminologi vil med andre ord kunne gi pasientene okt
oppmerksombhet, bedre behandling, en legitim grunn for sykdom
og aktivere rettigheter og okonomiske fordeler.
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