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KAPITTEL 5

Nar helsetjenesten definerer

hvordan man skal bli frisk

Cecilie Straumann Botn og

Kari Nyheim Solbrakke

I takt med biomedisinens fremskritt blir det stadig flere
kreftoverlevere, og mange av dem blir etter fem &r betraktet
som sakalt ferdigbehandlet i helsetjenesten. Likevel vet vi at
kreftoverlevere kan ha store utfordringer i hverdagslivet, og
at de derfor har behov for og ensker om mer oppfelging fra
helsetjenesten. Blant lungekreftpasienter, som dette kapittelet
skal sette sokelys pa, er det imidlertid svert f3 som deltar i
oppfelgingstilbudene i regi av helsetjenesten. Kreftforeningen
har i en undersekelse kartlagt norske kreftpasienters onsker og
behov etter kreftbehandling (Kreftforeningen, 2019). Her viste
det segat over so prosent av lungekreftpasientene ensker tilbud
om fysisk opptrening. Over 30 prosent ensker stottesamtaler,
informasjon og veiledning med en fagperson, kurs om mestring
av ny livssituasjon, samtaler med en likeperson og fysioterapi.
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Imidlertid var det under fem prosent som rapporterte at de fak-
tisk hadde deltatt i noen av de nevnte tilbudene. Vi som skriver
dette kapittelet, er henholdsvis fysioterapeut og behandler av
lungekreftopererte i spesialisthelsetjenesten og helseforsker med
interesse for hvordan livet etter kreftbehandlingen arter seg.
Ogvi har spurt oss om hva dette paradokset bunner i: Hvorfor
uteblir lungekreftpasientene fra de eksisterende oppfolgings-
tilbudene de sier de onsker seg?

Fysisk opptrening og fysioterapi skal vere tilgjengelig i alle
landets kommuner. De ovrige nevnte tilbudene er tilgjenge-
lige for pasienter som bor i nzrheten av lokalsykehus som har
pusterom' og vardesenter® Det blir informert om tilbudene i
brosjyrer og samtaler i regi av spesialisthelsetjenesten. Oglikevel
uteblir altsd lungekreftpasientene. Vi lurer derfor pd i hvilken
grad tilbudene samsvarer med behovene og onskene pasientene
har i eget hverdagsliv. Og hvis ikke tilbudene samsvarer, kan
helsetjenesten tilpasse pasientinformasjon og oppfelgingstilbud
pa en mate som passer pasientenes reelle tilfriskningsprosess
bedre?

Viren 2021 intervjuet Cecilie pasienter som hadde gjennom-
gitt en lungekreftoperasjon for cirka et ar siden.’ Pasientene var
fire menn og to kvinner fra so-arene til 7o-arene. I intervjuene
ble pasientenes sykdomsfortellinger til. Fortellingene handler om
egenerfaring med sykdom og belyser den menneskelige dimen-
sjonen ved sykdom og tilfriskning,

«Tilfriskning» er et begrep som brukes med ulike betyd-
ninger, men en gjengs oppfatning er at tilfriskning gar ut pa &
bli bedre eller frisk, & komme tilbake til livet slik det var, gjen-
vinne noe som var tapt, eller gjenskape et meningsfullt, godt liv
(Mengshoel & Feiring, 2020).
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Lungekreftens medisinske og kulturelle sider

Lungekreft er den kreftformen som tar flest liv i Norge, og den
utgjor cirka ti prosent av alle nye krefttilfeller. I 2022 ble det
registrert 3534 nye tilfeller av lungekreft (1730 kvinner og 1804
menn), ogi 2021 ble det registret 2202 dodsfall som folge av syk-
dommen (Kreftregisteret, 2022a). Royking er den dominerende
risikofaktoren for utvikling av lungekreft. I Norden regner man
med at royking forklarer 80—90 prosent av lungekrefttilfellene
(Helsedirektoratet, 2020).

Lungekreft er en diagnose som i hoy grad har blitt ansett som
selvforskyldt bade av pasienter, pirorende og helsepersonell, og
den kan derfor betraktes som stigmatiserende 4 fa og & leve med.
I USA er det den kreftformen som har lavest anseelse blant leger
(Conlon et al., 2010). I en norsk studie fra 2008 beskriver Dag
Album og Steinar Westin hvordan norske leger oglegestudenter
rangerer ulike diagnoser etter hvilken prestisje de har. Her spiller
diagnosens relasjon til livstil inn, samt hva slags kirurgisk behand-
ling som benyttes. Av totalt 38 diagnoser havnet lungekreft pa 21.
plass. Trolig pavirker denne type rangering ogsa prioriteringer i
helsetjenesten (Album & Westin, 2008).

Heldigvis har det de siste ti arene skjedd en endring i Norge
— vi har fatt en mer effektiv behandling av lungekreft. Tall fra
Kreftforeningen viser imidlertid at det enné bevilges mindre
penger til forskning pé lungekreft enn til forskning p4 mange
andre kreftformer. Fra 2018 har forskning pa lungekreft riktig-
nok fatt flere midler enn tidligere (Kreftforeningen, 2020), og i
oktober 2020 ble det bevilget midler til screening i pilotstudien
Tidlig diagnostikk av lungekreft ved Akershus universitetssyke-
hus. En slik screening kan bidra til at flere lungekrefttilfeller
oppdages pa et tidlig stadium, slik at kurativ behandling blir

mulig for flere av pasientene (Akershus universitetssykehus, 2022).
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Type lungekreft og i hvilket stadium lungekreften oppdages,
avgjor behandlingsalternativer og pavirker overlevelse. Behand-
lingsalternativer er kirurgi, stralebehandling, kjemoterapi eller
immunterapi, enten alene eller i ulike kombinasjoner. Fem ars
relativ overlevelse var i 2021 den hoyeste som noen gang var mélt
i Norge, pd 29,2 prosent. Samlet sett har altsa overlevelsen blitt
betydelig hoyere de siste ti drene grunnet bedre retningslinjer for
bide utredning, behandling og oppfelging av pasientene. Arlig
opereres cirka 700 pasienter for lungekreft med kurativ hensikt
(Kreftregisteret, 2022b). Pasientene folges opp ved lokalsykehus
med etterkontroller i fem ar.

Tilfriskning etter en lungekreftoperasjon kan innebere &
bli kreftfri, men samtidig ogsé & leve med ettervirkninger av
kreftbehandlingen. Mange lungekreftopererte opplever smerter
i etterkant, i tillegg til folelsesmessige, eksistensielle og sosiale
bekymringer som er relatert til lungekreftdiagnosen (Missel et
al., 2019). I tillegg kan lungekreftopererte oppleve senvirkninger
i form av redusert lungefunksjon, kroniske smerter og fatigue*
(Helsedirektoratet, 2021).

Beveger vi blikket over pa de mer kulturelle aspektene ved
lungekreft, oyner vi andre interessante trekk. Et av dem er at
sammenliknet med andre kreftformer, spesielt brystkreft og pro-
statakreft, finnes det i norsk kontekst f3 offentlige lungekreftfor-
tellinger. Bidragvi kjenner til her til lands, er Cecilie Holks roman
T3l dods (Holks 2020), som omhandler hennes fars erfaringer
med lungekreft. Ser vi utover landegrensene, finnes det roma-
ner som pd ulike méter tematiserer lungekreft, henholdsvis John
Greens ungdomsroman Faen ta skjebnen (2013), John Grishams
The Runaway Jury (1997) og Gao Xingjians Andefellet (2000).
Det beskjedne innslaget av offentlig tilgjengelige fortellinger om
lungekreft skyldes trolig stigma og felelsen av skyld og skam som

folger med sykdommer man ofte forklarer med livsstil.
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Uavhengig av offentlig synlighet kan like fullt individets
fortellinger om & fa og bli behandlet for lungekreft veere av stor
betydningi en tilfriskningsprosess. Dette belyses av blant andre
Arthur Frank i hans teori om sykdomsfortellingers sosiale be-
tydning. Frank er professor i sosiologi og har selv gjennomgétt
langvarig behandling for testikkelkreft. I boken 7he wounded
storyteller (Frank, 2013) peker han pa hvilken relevans fortellinger
om egen sykdom kan ha for livet etter behandling og for hvem
man blir for seg selv ogandre. Alvorlig sykdom inneberer nemlig
tap av livets mening og retning, og den syke ma lere seg 4 tenke
annerledes om egen kropp og sine sosiale relasjoner.

I ett av intervjuene, som vi senere skal se naermere pé, forteller
den tidligere nevenyttige pasienten Morten om sin opplevelse av
4 mangle destinasjon og kart i eget liv:

Jeghar vel fatt en del ettervirkninger som jeg ikke er fulle sa glad
for, men som jeg ogsa synes er vanskelig & henge pa noen spesiell
knagg(...). Ja,jegerjo ikke brukandes til noen ting (...). Jeg funker
jo ikke til hverken det ene eller andre. Da er det ikke mye jegkla-
rer 4 pusle med(...). Du foler degjo veldig ubrukelig, da. (Morten)

Basert pd de mest typiske trekkene i sykdomsfortellinger som er
knyttet til kreft, har Frank utviklet et teoretisk rammeverk hvor
serlig tre typer av fortellinger fremstar som sentrale. Disse typene
er henholdsvis restitusjonsfortellingen (den syke diagnostiseres,
mottar kurativ behandling og gjenvinner deretter kontroll over
egen kropp og eget liv), kaosfortellingen (den syke opplever kaos,
sirbarhet, nytteloshet og maktesloshet) og oppdragsfortellingen
(den syke blir en ny versjon av seg selv og opplever  kunne hjelpe
andre med sin fortelling).

Ifolge Frank er det 4 kunne fortelle om sin sykdomserfaring til
en annen en helt essensiell mulighet til 4 konstruere et nytt kart,
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et kart som stemmer bedre overens med den nye hverdagen med
alvorlig sykdom enn med livet slik det en gang var. Betydningen
av selve fortellingen er altsa ikke kun relatert til det & forsta hva
opplevelsen av lungekreftoperasjonen og tiden etterpé bestér i,
men ogsd hva den syke selv gjennom  formulere sykdomsfortel-
lingen opplever blir anerkjent som gyldig og legitimt. Slik sett blir
selve mottakelsen, eller mottakeren, om man vil, med pé a forme
oppfatningen av hva slags overlever man blir (Frank, 2013). La
oss pa denne bakgrunnen se nermere pa det som kjennetegner
skreddersydde oppfelgingstilbud lungekreftpasienter tilbys, og
i hvilken grad disse tilbudene gyldiggjor lungekreftpasienters

egne erfaringer med livet som kreftoverlever.

Helsetjenestens fortellinger om
tilfriskning etter lungekreftoperasjon

Lungekreft er en alvorlig diagnose, men dersom man tilherer
gruppen som kan tilbys kurativ kirurgi, er man blant «de hel-
dige fa». Per i dag gir det cirka fjorten dager fra diagnosetids-
punktet til operasjon (Helsedirektoratet, 2020), og pasientene
har derfor sjelden tid til & forberede seg med tanke pé eventuell
livsstilsendring. Operasjonen innebarer et apent snitt eller
kikkhull mellom ribbeina for & fjerne kreftsvulst og omkring-
liggende vev (Oslo Universitetssykehus Lungeavdelingen, 2020).
Pasientene som dette kapittelet dreier seg om, ble operert med
et dpent snitt.

Etter operasjonen mottar pasientene skriftlig informasjon i
form av fargerike brosjyrer som forteller om tilfriskningsproses-
sen som vil finne sted. Overordnet sett beskriver pasientene i stu-
dien som dette kapittelet bygger pd, sine moter med helsetjenesten
som preget av serviceinnstilt personale ogeftektive «samlebind»
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under utredning. Som nevnt over har imidlertid maten man blir
mott pi, ogsa det som tilbys skriftlig, innvirkning pa hva slags
sykdomsfortellinger pasientene far rom til & formulere og bygge
sitt liv videre pa. Et eksempel er brosjyren «Aktivitetsdagbok
etter lungekirurgi», som deles ut til alle lungekreftopererte ved
Oslo universitetssykehus (Oslo Universitetssykehus, 2021). Pa
forsidebildet ser man en kvinne ogen mann som jogger sammen
pa en solfylt skogsti, noe som peker mot muligheten for § komme
tilbake til en sikalt aktiv hverdag. Det som formidles, er det vi
med Franks ord kan kalle en restitusjonsfortelling. Fortellingen
kan ogsa gjenkjennes i innholdet i aktivitetsdagboken. Her er
det et skjema hvor pasienten kan krysse av for utforte ovelser og
«ta kontroll>» over situasjonen.

Dslo
G urreRTS IR ERyHahuS

Alktivitetsdaghok etter lungekirurgl

Tiharer:

mlo ushsinhmepybahey
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Forside «Aktivitetsdagbok etter lungekirurgi»

127



KREFTOVERLEVELSE PA NYE MATER

1. dag etter cperasjon

L dag efies epeamjonns bar Su

= e opee usdes el

+ 0 rveel st pil tomm alier |
korridar

+ - Biw oppe il mlivides

= Gigew b med
Funicbarspeut |oe e 3 og
Ve 1 desbg S

= Bl e it tey of
eggetka

Bida__ repetisjose | nerier

ML LB RLDR RLED ML
ELE} Wld ELEF ELEE BRIT
WLEE k1% W3O W21 MLFR

Bhhlarett e i b e dirioct du Lok 0L
LSRR SER e

Skjema for egentrening

Diatme shprmpr ke v e an boslp {00 b RarTe dr Rpen Rk | ckara.

Srpreens Vi e B s et 0] baliaparicetl] oo daiger dag op

Cuarena farats whan L dh bortertts e avsbssiprogremeras (138 B og gb baite.
frm i

[T Al Abibtal

Wamdag
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Sett fra de lungekreftoperertes stasted stemmer imidlertid ikke
helsetjenestens fremstilling av tilfriskningen med deres egen nye
virkelighet. De sier nemligat det er vanlig 4 streve med ettervirk-
ninger, og at det serlig er utfordrende 4 komme tilbake i arbeid
ogiaktivitet. Et ecksempel pa dette far vii Mads’ fortelling. Han
beskriver endringene slik:

Jeg folte det var en periode det var veldig vanskelig. Jeg har vert
gjennom alt det her, og plutselig var jeg tilbake i full jobb igjen
(..).Ja, jeg var sykmeldt, og si begynte jeg & jobbe. Da jeg begyn-
te & jobbe fullt, s var det som om ... 4 komme seg gjennom alt
dette her og s plutselig sa bare var jeg der, akkurat som ingen-
ting hadde skjedd. Det var en litt vanskelig periode. (Mads)

Mads’ erfaring resonerer med hvordan Arthur Frank har be-
skrevet alvorlig syke mennesker og deres opplevelse av tiden
etter behandling som kaotisk. Mange trenger tid for 4 kunne
reflektere over situasjonen og ha nytte av rad som vi finner i
brosjyren til Oslo universitetssykehus. Kort sagt, for pasienter
som ikke har kapasitet, vil budskapet i dagens brosjyrer kunne
oppfattes som helt utenfor rekkevidde. Fortellingene fra studien
kapittelet bygger p4, har riktignok elementer av strukturen til
en restitusjonsfortelling: 4 bli syk, diagnostiseres, motta kurativ
behandling og deretter gjenvinne kontroll over egen kropp og
eget liv. Samtidig indikerer flere av fortellingene helt klart en
noksa kaotisk periode. Flere beretter at de husker svert lite av
informasjon de fikk den forste tiden, at de strever med & gjenvinne
kontroll over pusten og at de ett ar etter operasjonen opplever
ikke & ha kommet tilbake til sitt tidligere hverdagsliv. Slik vi ser
det, innebarer disse aspektene at de neppe kjenner seg igjen i
de restitusjonspregede brosjyrene som forteller om 4 gjenvinne
kontroll over eget liv og komme tilbake til en aktiv hverdag. Dette
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fordi brosjyrene er skreddersydd for pasienter med en tydelig
restitusjonsfortelling, og ikke for pasienter som befinner seg i
forvirring eller kaos. Motsetningene mellom pasientenes erfa-
ringer med sykdom ogbrosjyrens fremstilling kaster lys over vart
inneledende spersmal, nemlig hvorfor sa fa lungekreftpasienter
benytter seg av oppfolgingstilbud etter operasjon.

Lofter vi blikket, er dette gapet kanskje ikke si overraskende;
historisk sett har nemlig store deler av helsetjenesten blitt bygd
opp pa grunnlagav en biomedisinsk forstielse av helse og sykdom.
Nar det er sagt, har helsetjenestene uten tvil utviklet seg mot
en mer helhetlig forstaelse hvor ogsé pasientens eget stasted og
perspektiv i storre grad er integrert (Thornquist, 2018). Andre vil
likevel hevde at helsetjenesten fremdeles har en utpreget restitu-
sjonsorientering, om vi skal holde oss til Franks terminologi, som
er dominert av en biologisk forstaelse hvor pasientens personlige
behov nedtones (Salamonsen et al., 2016). Helsetjenestens hoved-
oppgave vil i et slikt perspektiv vere 4 fjerne drsaken til selve
sykdommen, og det tas derfor lite hensyn til den eller dem som
skal reetablere livet etter en krise som alvorlig kreft er. Som vi
utdyper nedenfor, rommer nemlig tilfriskning langt mer enn en
kurativ behandling gjennom biologiske prosesser.

Ulike forstaelser av hva tilfriskning kan vere

Anne Marit Mengshoel og Marthe Feiring, begge professorer
innen rehabilitering, har lansert og dreftet to ulike forstaelser
av begrepet «tilfriskning» (Mengshoel & Feiring, 2020). Med
dette bidrar de til 4 sette gapet mellom de tilbudene som finnes
for lungekreftopererte, og hva de faktisk benytter seg av, i et
storre perspektiv. Tilfriskning, hevder de, kan enten bygge pa

en sykdomsorientert forstielse og ses som et #zfall av en kurativ
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behandling, eller vere en personsentrert prosess, det vil si en
opplevelse av & overvinne eller akseptere sykdom. Nar tilfriskning
oppfattes som sykdomsorientert med et bestemt utfall, er selve
kunnskapsgrunnlaget skilt fra situasjonen og personene som
er involvert. Det er da opp til helsepersonell 4 velge den mest
effektive behandlingen med utgangspunkt i méilbar kunnskap
fra kvantitative studier. Nar derimot tilfriskning blir betraktet
som en personsentrert prosess, er kunnskapen den bygger pa,
nar knyttet til den det gjelder og konteksten og kulturen ved-
kommende inngér i.

Disse to ulike forstaelsene av begrepet «tilfriskning» kan
selvsagt foyes sammen og integreres i sikalt klinisk praksis, og
dette er langt pa vei blitt en standard i dagens helsetjeneste. Det
innebearer for eksempel at kunnskap om tilfriskning innhentes
béde fra evidensbaserte kvantitative studier og fra erfaringsbasert
og kvalitativ kunnskap. Ifelge Mengshoel og Feiring er det like
fulle politiske og kulturelle barrierer som i dag skygger for en mer
helhetliginnsikt i pasientens situasjon, som igjen kan bidra til en
bedre tilfriskningsprosess. For & oppna slik innsike vil det trolig
vare behov for konomiske bevilgninger og prioriteringer i helse-
tjenesten. Slike bevilgninger avhenger av politiske beslutninger.
Pa tross av et sterkere sokelys pa tilfriskning, og kreftforskning
som peker pa at pasientene har behov for mer enn medisinsk
behandling, er det ikke bevilget okonomiske midler til & sorge
for at alle kreftpasienter som har behov, far oppfelgingstilbud.
I takt med et okende antall kreftoverlevere ser det imidlertid
langt pé vei ut til at fagmiljeene onsker & bidra. Dette ser man
ved at fastlegene ber om bevilgninger for 4 kunne folge opp kreft-
pasientene (Thorsen et al., 2019), at fysioterapeuter skaffer seg
mer kunnskap om senvirkninger etter kreft (Thorkildsen, 2022),
ogav tiltak for  integrere veldokumentert trening i kreft-pakke-
forlepene (Moen, 2021). Det er, ifolge stortingsmeldingen Leve
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med kreft et mal at kreftpasienter i Norge far rask tilgang til
gode og effektive behandlingsmetoder. Ser man narmere etter,
innebarer mye av dette nye og kostbare medikamenter og ny
teknologi som stiller samfunnet overfor vanskelige dilemmaer
(Helse- og omsorgsdepartementet, 2018).

Oppfolgingstilbud i form av for eksempel fysisk opptrening,
veiledning for & mestre en ny livssituasjon og samtaler med like-
personer er til sammenlikninglangt mindre kostbare tiltak uten
uheldige bivirkninger. Fordelene for den enkelte pasient vil for
eksempel kunne vare bedret fysisk funksjon, ekt mestring av
ettervirkninger som pustebesver og fatigue, okt arbeidsevne og
bedret livskvalitet. Dette kan ogsa tenkes 4 ha samfunnseko-
nomiske fordeler. Som nevnt er disse tilbudene samtidig sterkt
preget av helsetjenestens restitusjonspregede syn pa tilfriskning.
Med mer kunnskap om pasientens egne ensker burde det, slik vi
ser det, vere mulig a endre disse tilbudene slik at de som trenger
dem, fakeisk far nytte av dem. Da ma trolig kulturen i spesialist-
helsetjenesten, som i dag preges av & vare sykdomsorientert og
opptatt av a fikse medisinske utfordringer mest mulig effektivt, i
storre grad gi ut pa 4 utforske pasientens reelle behov for hjelp til &
handtere og mestre livet etter behandling, Ifelge lungelegene Roy
M. Bremnes og Ulf Aasebe (2002) har det nemliglenge eksistert
en ukultur for hvordan helsetjenesten har tilnermet seg lunge-
kreftpasienter. Ett eksempel pé denne ukulturen er uttalelser fra
fagmiljoet om at «lungekreft kan ikke diagnostiseres for sent>.
Holdninger som dette, samt en mistanke om at sykdommens
lave status skyldes at lungekreft i hovedsak er selvforskyldt, har
ifolge dem veert med pd 4 bidra til en nedprioritering og darligere
behandling av lungekreftpasienter (Bremnes & Aascbe, 2002).
Dette aspektet har vi funnet klare spor av i fortellingene til dem
vi har intervjuet. Eva beskrev et mote med en lungelege da hun
var under utredning, slik:
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Da jeg var inne til lungelege og han ga beskjed om at de hadde
funnet noe ... Ja, selvfolgelig visste jeg selv ogsd at noe matte
det vare, siden jeg aldri ble frisk av lungebetennelsen. Men s&
sier legen «dette burde du jo skjent». «Ja, ok, sa jeg. Da ble

jeg veldig satt ut.

Helsetjenesten, slik dette utsagnet kan tyde pa, utviser tidvis
holdninger som gjer at pasienter ikke tor eller onsker a soke hjelp
til 4 mestre sykdommen eller ettervirkningene av den. Stigma
fra helsepersonell, men ogsi sakalt selvstigma blant lungekreft-
pasienter, kan ha innvirkning pa en tilfriskningsprosess siden det
pavirker forholdet til helsetjenesten negativt og styrker pasienters
onske om 4 ikke assosiere seg med diagnosen lungekreft eller
akseptere roykingens relasjon til egen helse. Noen i vér studie
hadde for eksempel valgt bort KOLS-medisiner. Eva fortalte om
sin distanse til diagnosen p denne maten:

For den forste lungebetennelsen, altsd et halvt ir for jeg ble
operert, sa fikk jeg ogsd pavist KOLS. Det spiller jo ogsé inn.
Det var jo ikke noe goy. (...) Jeghadde en mistanke. Men altsa,
hvor gir grensen mellom astma og KOLS? Jeg har jo gatt pd

astmamedisiner en stund. Og har masse allergi for flere ting

(). (Eva)

Mens noen pasienter er villige til 4 delta i diagnosespesifikke
oppfelgingstilbud sammen med ande syke, er andre igjen ikke
interessert i dette. «A tilhore de friske» var et tema som gikk
igjen i studien vi bygger pa. Det innebarer 4 ikke assosiere seg
med sykdom, og serlig ikke med sykdommen lungekreft. Resul-
tatene fra studien peker imidlertid i flere retninger. Delvis frem-
star onsket om 4 tilhore «de friske» som et bevisst valg i en
tilfriskningsprosess, der malet er 4 overvinne lungekreften, men
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kun til en viss grad akseptere sykdommen. Sondre illustrerer

poenget slik:

Jo, du fikk jo informasjon om at det var forskjellige plasser du
kunne reise pa opptrening, sinne som har med kreftpasienter
og de tingene der 4 gjore. Men det er ikke jeg interessert i. Nei,
jeg vil ikke oppseke syke folk. Da vil jeg heller prove & vere
sammen med folk som er friske, holdt jeg pa & si. Og prove
4 leve et sd normalt liv som overhodet mulig. Sinn som den
personen jeg er, sd vet jeg det at hvis jeg reiser pa sinne plasser
ogjeg skal vaere omgitt av bare syke mennesker ... og man herer
joliksom, da... er det jo bare sykdom det gir pa. Ogdet er ikke

noe medisin for meg, altsd. (Sondre)

Sondre onsket ikke & vare en av «de syke» og oppsekte derfor
verken oppfolgingstilbud eller pasientfellesskap. Et fellesskap
med andre kreftoverlevere er altsi ikke medisin for alle. Derimot
kan det & tilbringe tid med «de friske>» kan vare en méte 4 soke
mot normalitet og tidligere identitet pa.

Betydningen av en mer aktiv

og stegvis oppfelging

I motsetning til en del andre kreftpasienter oppseker som nevnt
kun et fatall av lungekreftopererte i Norge rehabilitering og
stottetilbud (Kreftforeningen, 2019). Pasientene vi har inter-
vjuet, trekker frem ulike forventninger og barrierer i egen til-
friskningsprosess. En barriere var mangel pa kunnskap om selve
oppfolgingstilbudene, men mangel pa overskudd til 4 ta valg selv
spilte ogsd inn. A fa en brosjyre med informasjon om flere ulike
tilbud, i forbindelse med innleggelse for lungekreftoperasjonen,
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var ikke til stor hjelp. I Kreftforeningens omtalte brukerunderse-
kelse oppgir pasientene at de ikke fikk tilbudene de hadde behov
for (Kreftforeningen, 2019). Undersokelsens gjennomgiende
formulering «4 fa tilbud>» impliserer behovet for en mer aktiv
tilnerming. Det 4 fa utdelt en informasjonsbrosjyre oppleves
altsa ikke nedvendigvis som 4 fa et tilbud som er tilpasset ens
egen situasjon. Kreftoverleveren Havard Aagesen beskriver i sin
bok hvordan behandlings- og rehabiliteringstilbudene ble lagt
frem for ham som pa en buffé da han var ferdigbehandlet for
kreft pd sykehuset, men at han lot det bli med tanken ettersom
han ikke orket & forholde seg til valgene (Aagesen, 2019). Selv
om valgfrihet er ment som et gode og som henspiller pa dagens
sterke vektlegning av pasientmedvirkning, kan det virke som om
valgene kan bli en barriere for & oppsoke hjelp. Aagesen beskriver
pi denne méiten hvordan han ser for segat tilbud til kreftpasienter
kan legges til rette:

Personlig er jeg mest interessert i et helhetlig og skreddersydd
tilbud, at en eller annen som har tid, nedvendig kunnskap og
en genuin interesse for & finne fram til den pakka som vil veere
best for akkurat meg, setter seg ned og hjelper meg. Muligheten
til & velge mellom A og B er rett og slett utenfor rekkevidde for
meg. Jeg har ikke kunnskapen som skal til for 4 ta et fornuftig
valg, men enda viktigere — jeg har ikke noe av det overskuddet

som skal til for i det heletatt 4 foreta et valg. (Aagesen, 2019)

Vi tror Aagesens formulering er noe mange kreftpasienter, og
andre alvorlige syke pasienter, kan kjenne seg igjen i. Mange vil
trolig kunne ha glede av & bli tilbudt oppfelging og stette pa en
mer aktiv og stegvis mite. S?zrlig tror vi stigmatiserte pasient-
grupper vil kunne ha et behov for dette. Det kan vere et vanskelig
utgangspunkt & selv skulle ta kontakt og be om hjelp nar man
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ikke vet hva man trenger, og i tillegg frykter hvordan man kan
bli mett i helsetjenesten. Mads beskrev det pd denne méten:

Ogjeghar jo altav brosjyrer. Jeg tenkte pé det i vinter, men si ble
detikke noe. Sa etter det har det ikke veert behov for det egentlig,
Det kan hende det hadde hjulpet at folk blir oppringt ..., det er
klart det er mange som ikke er flinke til 4 si fra. Det er litt lettere

hvis de blir kontaktet og tilbudt hjelp hvis de vil ha. (Mads)

Flere i studien trakk selv frem at de satte stor pris pa & bli oppringt
av en kreftsykepleier noen uker etter operasjon. To av pasientene
kjente til sykepleieren som ringte, fra tiden de var innlagt pa
sykehuset. Morten opplevde & bli sett av sykepleieren og beskrev
oppfelgingen pi denne méiten:

Og sa var det en sykepleier som jeg har pratet mye med. Jeg var
operert en torsdag, og sa ble jeg sendt hjem pé en tirsdag. Det
var hun som styrte litt med meg i den tiden jeg hadde begynt
3 komme opp og ga. Det var andre involvert ogs3, men spesielt
den ene sykepleieren som tok seg veldig fint av meg, pé alle
miter. Og det var hun som ... som hjalp meg. Hun hjalp meg
dajeg skulle dra. Hun ringte meg vel ogsi. Det sa hun da hun
var der inne, at hun kom til 4 ringe meg, for & hore hvordan det
hadde gatt videre. Det var veldig fin oppfelging. (...) Det har jeg
aldri opplevd for. Det er det ingen i den sammenhengen som
har gjort. (...) En trygghet og kanskje det at du ikke er helt glemt
(..) Ogdenne sykepleieren. Der var det ikke noe PC-greier. Og
vi kunne prate om varet, om hva som helst. Ikke nedvendigvis

bare om sykdom (...) Det var en helt annen dialog. (Morten)

En slik telefonsamtale gir mulighet til 4 stille sporsmél, men
aller viktigst: Samtalen gir ogsi opplevelsen av a bli sett av
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helsepersonell som bryr seg om hvordan man som pasient har
det. En samtale kan tenkes 4 vare en inngangsport til & finne

frem til passende oppfelgingstilbud i fellesskap.

Tilfriskning inneberer ulike
aspekter for den enkelte pasient

Ifelge professor i medisinsk etikk Bjorn Hofmann kan selve
forstaelsen av sykdom vere avgjorende for hvordan vi mestrer
hverdagen og forstar oss selv. Sykdom kan klassifiseres pa ulike
mater, blant annet som et avvik fra en norm der det normale er
4 betraktes som frisk (Hofmann, 2014). Dersom helsetjenesten
betrakeer tilfriskning med et sykdomsorientert blikk, altsd at
tilfriskning er et utfall av en kurativ behandling, kan det vare
vanskelig & forstd at tilfriskning kan oppleves som et terreng
imellom syk og frisk. For hva er man hvis man ikke opplever seg
som syk, men heller ikke som frisk? Resultatene fra vir studie har
gjort det tydeligat en tilfriskningsprosess for lungekreftopererte
innebarer mer enn 4 bli kreftfri. Helt konkret betyr det at selve
operasjonen bare er begynnelsen pé en lengre tilfriskningsprosess.
For mange pasienter er en tilfriskningsprosess et ukjent terreng
som det trolig blir mer utfordrende 4 navigere i dersom man
opplever at samfunnet eller omgangskretsen har en uoppnaelig
forventing om at man skal kunne restitueres tilbake til sitt tid-
ligere friske jeg. Kanskje kan det vere lettere & navigere dersom
flere pasienter far hjelp til & justere kompasset underveis. For
hvordan vet pasienten, familie og venner hva som er realistiske
forventninger i en tilfriskningsprosess? Det kan trolig vere hjelp
ikunnskap om ettervirkninger som for eksempel fatigue, og det
kan hjelpe & snakke med hverandre om hva en tilfriskningsprosess
innebarer for den enkelte. Blant tilbudene som eksisterer for
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lungekreftopererte, er kurs ved leerings- og mestringssentrene, et
tilbud for pasienter og parerende som onsker kunnskap og hjelp
til 4 handtere utfordringer og endringer i forbindelse med kreft-
sykdom, behandling og rehabilitering. I tillegg finnes fysioterapi,
opptreningstilbud og vardesenteret, et friareal for kreftpasienter
og parerende der man blant annet kan ha samtaler med en like-
person som selv har hatt kreft, eller som har vart parerende til en
kreftsyk. Disse tilbudene forblir som nevnt uprovd for de fleste
lungekreftopererte. Vi tror derfor at en tydelig personorientert til-
nerminguten forventinger om at den kreftrammede skal bli som
for, i serdeleshet er et viktig spor a forfelge for denne gruppen.

Hvor gér helsetjenesten fremover?

Alle pasienter fortjener en helsetjeneste der de opplever 4 bli mott
ogsett som hele, levende mennesker. Sykdomsfortellinger kan gi
verdifull innsike i pasientens stasted og vise hvordan og hvorfor
pasienter ofte vektlegger andre aspekter ved behandlingen enn
overlevelse og helbredelse, for eksempel livskvalitet, mening og
mestringav det nye livet med sykdommen. Dette fordrer et mer
helhetlig syn pa tilfriskning enn hva dagens helsetjeneste tilbyr.
Innenfor eksisterende rammer i dagens helsetjeneste virker det
utfordrende 4 fordele ansvar og sette av tid til & felge opp et slikt
helhetlig perspektiv i praksis. Begrepet «tilfriskning» har dess-
uten ikke fitt innpass i overordnede retningslinjer som nasjonal
kreftstrategi fra 2018 til 2022.

Per i dag er det Helsedirektoratets retningslinje om pakke-
forlep for lungekreft som gir foringer for pasientforlopet. I kjol-
vannet av innforingen av pakkeforlopene fra 2015 har regjeringens
nasjonale kreftstrategi for 2018 til 2022, Leve med kreft, fatt nytt
innhold (Helse- og omsorgsdepartementet, 2018). Her innfores
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«Pakkeforlop hjem>, som skal sikre at rehabilitering integreres
i behandlingsforlepet for kreftpasienter som trenger det, samt
at kreftpasienter og deres parerende skal fa tilbud om psyko-
sosial oppfolging. Leve med kreft gir fastlegene mer ansvar, blant
annet for 4 bote pi problemet med lite kontinuitet i kontakten
med behandler og stadige skifter av leger i kreftforlopet. Det
ser imidlertid ut til at Leve med kreft hovedsakelig malbarer et
sykdomsorientert syn pa tilfriskning, fremfor et personsentrert
syn. Strategien inneholder sykdomsorienterte begreper, for ek-
sempel «persontilpasset medisin» som betyr at behandlingen
skal tilpasses den enkelte pasient, med vekt pa biologiske sider
ved kreftsykdommen. Leve med kreft omtaler riktignok i noe grad
pasientperspektivet. I forordet skriver tidligere helseminister Bent
Hoie at «pasientene skal ha innvirkning pa egen behandling
og f4 hjelp til & mestre sykdommen og hverdagen». Det vises til
at pasientens kompetanse og erfaringer skal anerkjennes som
likeverdig med fagfolks kompetanse (Helse- og omsorgsdeparte-
mentet, 2018). Samtidig har ikke den samme strategien en eneste
henvisning til eksisterende kunnskap om denne dimensjonen.

Samlet sett kan det se ut til at dagens helsetjeneste og helse-
politiske foringer har stagnert i det sykdomsorienterte, mens
kunnskap fra et pasientperspektiv enné ikke er integrert i maten
man folger opp kreftoverlevere pa. Dette mener vi er en stor og
viktig kunnskapsmessig- og helsepolitisk oppgave 4 ta fatt pa
slik at vi kan fa en helsetjeneste som i praksis fungerer for — og
i — livet til kreftoverlevere.
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Noter

1 Pusterommet er et treningssenter hvor kreftpasienter kan
trene under veiledning av fagpersoner for, under og etter
kreftbehandling. Det er ogsa en moteplass og sosial arena for
pasienter i samme situasjon. Det finnes 20 pusterom i landet,
i tillegg til nettbasert tilbud (Aktiv mot kreft, 2023).

2 Vardesenteret er en gratis moteplass for alle som er rammet
av kreft, tilknyttet syv sykehus i landet. Vardesenteret er
et samarbeid mellom Kreftforeningen og helseforetakene
(Vardesenteret, 2023).

3 Intervjuene var datagrunnlaget for masteroppgaven «Plutse-
lig skal jeg vare i hverdagen sinn som det var for, men alt er jo
sd annerledes» - Lungekreftoperertes opplevelse av hverdagen
ett dr etter operasjon (Botn, 2022). Dette kapittelet er en
videreutvikling av masteroppgaven.

4 Fatigue er en opplevelse av & vare trett og sliten, kjenne
seg svak og mangle energi og kan ogsa innebare nedsatt
hukommelse og konsentrasjonsvansker. Fatigue forer ofte til
redusert aktivitetsniva og dermed redusert fysisk form. Fysisk
trening har vist seg & redusere kreftrelatert fatigue (Helsedi-
rektoratet, 2020b) og kan vare en viktig faktor for & forbedre
fysisk funksjon og livskvalitet hos lungekreftopererte (Som-
mer et al., 2018).
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