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Sammendrag

Bakgrunn: Nyere forskning tyder pa at over halvparten av alle barnekreftoverlevere vil utvikle
senskader i voksen alder som fglge av sykdommen og behandlingen. Det er i dag kjent at en
sunn livsstil kan bidra til & forebygge senskader. Hensikten med denne studien var &
undersgke i hvilken grad overlevere etter leukemi og lymfekreft fikk informasjon om
kosthold, fysisk aktivitet og rgyking under rutineoppfelging etter avsluttet behandling. To
antakelser ble gjort: 1) Grundigere informasjon ble gitt til pasienter med hgy risiko for
senskader, og 2) Grundigere informasjon ble gitt til pasienter som var til oppfelging mer enn

fem ar etter avsluttet behandling.

Metode: 42 videoopptak av oppfalgingskonsultasjoner mellom barneonkologer og unge
kreftoverlevere ble transkribert og analysert. Fire grader av informasjon ble kodet og registrert
for hver samtale. Kji-kvadrattester ble gjort for & undersgke om det var en signifikant forskjell
mellom gruppene (risikogruppe 2 og 3 samt 0-5 ar og 6-13 ar etter avsluttet behandling) for
grad av informasjon de fikk om de ulike temaene. Deretter ble det gjort en kvalitativ analyse

av innholdet i samtalene.

Resultater: Alle pasienter fikk like lite informasjon om kosthold, fysisk aktivitet og rayking,
med ett unntak. En signifikant forskjell ble registrert for kosthold mellom gruppene 0-5 og 6-
13 ar etter avsluttet behandling, og tydet pa starre bevissthet rundt kosthold for pasienter som
var til oppfelging mindre enn seks ar etter avsluttet behandling. Sammenlagt ble ikke kosthold
nevnt for 25 (60 %) av pasientene. Fysisk aktivitet ble nevnt for 26 (62 %) av pasientene, men
innebar ikke informasjon. Rayking ble ikke nevnt for 31 (74 %) av pasientene. Seks (14 %)

av pasientene gjennomgikk konsultasjonen uten at noen av temaene ble nevnt.

Diskusjon: Som det fremkommer av denne studien er det et behov for mer informasjon om
helseatferd og livsstil under oppfalging av barnekreftoverlevere. Denne informasjonen bgr gis

med et mal om & redusere risikoen for senskader.
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1 Krefti barne- og ungdomsalder

1.1 Introduksjon

Hvert ar blir om lag 150-180 barn under 15 ar rammet av kreft i Norge, noe som utgjer litt
over 1 % av alle nye krefttilfeller arlig (Kreftregisteret, 2011; Folkehelseinstituttet, 2010).
Tidligere var barnekreft i langt sterre grad enn i dag en sykdom som farte til tidlig ded, men
takket veere den medisinske utviklingen og forbedrede behandlingsmetoder de siste 30-40
arene overlever na de aller fleste (Lie, 2001). Selv om det per i dag ikke eksisterer en endelig
kur mot kreft, har det likevel vaert mange gjennombrudd og det har skjedd mye pa forholdsvis
kort tid hva angar kreftbehandling og overlevelse. Store ressurser investeres til kreftforskning
over hele verden, og serlig de nordiske landene har gode tall & vise til nar det gjelder
barnekreftoverlevere (Hem, 2004; Gatta et al., 2003). Sannsynligheten for & overleve en
kreftsykdom i ung alder har i Norge gatt fra cirka 15 % i 1960 til cirka 80 % i dag, noe som
farer til en stadig gkende andel langtidsoverlevere (er i live mer enn fem ar etter
diagnosetidspunkt) (Johannsdottir & Loge, 2013; Gatta et al., 2009; Moller et al., 2001). Til
tross for at flere overlever en barnekreftdiagnose i dag enn tidligere, dar likevel én av fem
barn med kreft. Dette gjar kreft til den vanligste dgdsarsaken blant barn under 15 ar i Norge
(Barnekreftforeningen, 2014). I tillegg gker antall nye tilfeller av barnekreft gradvis hvert ar
pa verdensbasis (World Cancer Research Fund [WCRF], 2007).

Kreft er en brutal sykdom som krever brutale behandlingsmetoder. Uavhengig av type og
lokalisering i kroppen utarter sykdommen seg forskjellig fra person til person, noe som gjar
det umulig a forutsi hvordan kroppen vil respondere pa behandlingen. Mange vil oppleve a
utvikle senskader pa et eller annet tidspunkt etter avsluttet behandling, ofte i form av
helseproblemer som medfarer redusert fysisk og/eller psykisk livskvalitet. Jo lavere alderen er
ved behandlingstidspunktet, desto mer gker risikoen for at senskader oppstar (Leukemia and
Lymphoma Society [LLS], 2013). Alle barnekreftoverlevere har derfor behov for et ytre
stgtteapparat bestaende blant annet av individuell hjelp og jevnlig oppfalging, slik at de far
informasjon og kunnskap om hvordan de selv kan bidra til & forebygge eventuelle problemer.



1.2 Forskning

Mye av dagens kunnskap om senskader etter barnekreft kommer fra the Childhood Cancer
Survivor Study (CCSS). Svaert mange forskningsresultater i litteraturen referer til denne
studien, ogsa i norsk kreftforskning. CCSS er en amerikansk kohortstudie med over 10 000
barnekreftoverlevere diagnostisert i perioden 1970-1986, og over 3000 av deres sgsken som
kontrollgruppe. 1 2006 rapporterte Oeffinger og kolleger at 62,3 % av deltakerne i CCSS
hadde minst ett kronisk helseproblem gjennomsnittlig 17,5 ar etter avsluttet behandling, og

neermere en tredel hadde en helsetilstand definert som alvorlig eller livstruende.

Nyere forskning tyder pa at senskader er enda mer vanlig hos barnekreftoverlevere enn
tidligere antatt. En omfattende studie fra 2013 (Hudson et al., 2013) rapporterte at samlet
forekomst av kroniske helseproblemer var sa hgy som 93,5 % 35 ar etter sykdommen, og
samlet forekomst av svert alvorlige/livstruende problemer var 75,1 % 35 ar etter sykdommen.
Hjernesvulst med pafalgende behandling farer som regel til de mest alvorlige senskadene
(Ruud et al., 2012; WCRF, 2007; Lie, 2001), men ogsa de som har hatt andre typer kreft vil
veere utsatt for problemer senere i livet ettersom mange av de vanligste formene for

kreftbehandling potensielt kan medfare senskader.

| forbindelse med den internasjonale barnekreftdagen 15. februar 2014 satte
Barnekreftforeningen sgkelys pa behovet for et stgrre norsk bidrag til forskning pa barnekreft.
Med gkt overlevelse etter barnekreft gker ogsa antallet mennesker som opplever at senskader
utvikler seg som fglge av sykdommen. Dette medferer et gkende behov for stadig mer

kunnskap om senskader og hvordan senskader kan forebygges.

1.3 Leukemi og lymfekreft

Barn under 15 ar blir rammet av andre typer kreft enn voksne, og falger derfor ogsa ulike
behandlingslgp enn voksne. Mens voksne oftest rammes av lungekreft, tykktarmskreft,
brystkreft og prostatakreft, rammes barn oftest av leukemi, ondartede svulster og lymfekreft
(Lie, 2001). Grovt regnet far 1/3 av alle barnekreftrammede leukemi, 1/3 far hjernesvulst og
1/3 far lymfekreft eller andre krefttyper (Folkehelseinstituttet, 2010). Med utgangspunkt i mitt
datamateriale (se metode) vektlegger jeg her leukemi og lymfekreft og senskadene av disse.



Leukemi er blodkreft, og forarsakes av en ukontrollert vekst av hvite blodceller slik at de
normale blodcellene i benmargen ikke far vokse slik de skal. Leukemi kan deles inn i to
undergrupper: akutt lymfatisk leukemi (ALL) som utgjer om lag 85 % av tilfellene, og akutt
myelogen leukemi (AML) som utgjer om lag 15 % av tilfellene. Leukemi rammer oftest barn
i 2-5-ars alder eller i tenarene. Begge disse krefttypene behandles hovedsakelig med cellegift,
i noen tilfeller supplert med stralebehandling. AML er vanskeligere og mer utfordrende &
behandle enn ALL. Prognosen for overlevelse hos AML-pasienter og ALL-pasienter ligger pa
henholdsvis 65 % og 80 % (Folkehelseinstituttet, 2010). Det er sjelden ngdvendig med
benmargstransplantasjon ved ALL, kun dersom pasienten ikke responderer pa behandlingen
eller dersom det forekommer tilbakefall av sykdommen. Ved AML er det i noen tilfeller
ngdvendig med benmargstransplantasjon i forkant av intensiv cellegiftbehandling (Norsk
Helseinformatikk [NHI], 2011). Det finnes ogsa kroniske former for leukemi, men disse
forekommer sveert sjelden hos barn (Kreftforeningen, 2013a). Arsaken til leukemi er ukjent
(NHI, 2011).

Lymfekreft forarsakes av en ukontrollert vekst av lymfeceller, som oftest i kroppens
lymfeknuter (NHI, 2014). Lymfekreft kan ogsa deles inn i to undergrupper: Hodgkins
sykdom, eller Hodgkins lymfom (HL) som utgjer om lag 30-40 % av tilfellene, og non-
Hodgkins sykdom, eller non-Hodgkins lymfom (NHL) som utgjer om lag 60 % av tilfellene.
Hver av disse kan igjen deles inn i flere undergrupper. En noe sterre andel gutter enn jenter
rammes av lymfekreft, og HL er langt vanligere hos barn enn hva NHL er. De vanligste
behandlingsmetodene for lymfekreft er stralebehandling og/eller cellegift. De aller fleste som
far HL blir helbredet dersom de far behandling, mens over halvparten med NHL blir
helbredet, avhengig av hvilken undertype lymfom det dreier seg om (NHI, 2014;
Kreftforeningen, 2013b). Heller ikke arsaken til lymfekreft er kjent (NHI, 2014).

1.4 Senskader

A bli erkleert kreftfri etter vellykket behandling betyr ikke ngdvendigvis det samme som & bli
erkleert frisk. Mange rammes av ettervirkninger etter sykdommen og behandlingen som i sin
tur kan medfare redusert helsetilstand og nedsatt livskvalitet. A fa kreft i ung alder kan vare
ekstra kritisk, dette fordi behandlingsrelaterte senskader som dukker opp i lgpet av tenarene
og pubertetsalder kan forstyrre kroppens naturlige vekst og utvikling (Johannsdottir & Loge,
2013; Friedman & Meadows, 2002). Komplikasjoner og senskader kan vedvare i noen uker,



maneder eller ar etter avsluttet behandling, eller det kan ga flere tiar far problemer i det hele
tatt oppstar. Omfanget og alvorligheten av eventuelle senskader varierer fra person til person
og avhenger av faktorer ved selve kreftsykdommen (type, lokalisering, skadeomfang),
behandlingen (varighet, intensitet, dosering og sa videre) og ved barnet selv (alder, kjann,
gener, helsetilstand, levevaner og sa videre) (National Cancer Institute [NCI], 2014; LLS,
2013).

Eksempler pa senskader som fglge av leukemi og lymfekreft kan veere problemer med vekst
og/eller vekt, redusert hormonproduksjon og forstyrrelser i menstruasjonssyklus som kan
medfare nedsatt fertilitet eller infertilitet, kronisk tretthet (eng. fatigue), problemer med hjerte
eller lunger, overvekt, diabetes, lavt stoffskifte, benskjerhet med mer (Robison & Hudson,
2014; NCI, 2014; LLS, 2013; Robison & Bhatia, 2003). Sammenliknet med resten av
befolkningen har barnekreftoverlevere etter leukemi og lymfekreft ogsa gkt risiko for a fa
kreft igjen pa et senere tidspunkt, enten som tilbakefall eller som en sekundar kreftform (ny
primeerkreft) (LLS, 2013; Nielsen, Nordestgaard & Bojesen, 2012; Meadows et al., 20009;
Oeffinger et al., 2006). Tjue til 25 ar etter den opprinnelige kreftdiagnosen er samlet risiko for
ny utvikling av kreft 3-10 ganger sa hgy hos barnekreftoverlevere som i resten av
befolkningen. Denne risikoen er hgyest dersom man i ung alder har veert utsatt for
stralebehandling mot utsatte omrader av kroppen eller visse typer cellegift (Johannsdottir &
Loge, 2013).

1.5 Oppfelging og informasjon

A f4 kreft som barn gjer at man senere i livet blir mer sarbar for skadelig innflytelse fra
miljget, og usunn livsstil blir trukket frem som en slik skadelig innflytelse (Fossa og Kiserud,
2013). | industrialiserte land har det de siste arene vart en tydelig gkning i forekomst av
livsstilssykdommer som fglge av blant annet darlig kosthold, fysisk inaktivitet og rayking
(WCRF, 2007). Nar slike sykdommer farst er etablert, er helbredelse ofte vanskelig. Har man
i tillegg en fortid som kreftsyk, vil slike livsstilssykdommer forverres. Ingen egne helsetilbud
rettet mot barnekreftoverlevere eksisterer i Norge i dag, derfor har kreftleger og andre
helsearbeidere en viktig jobb med a informere og gi rad om en sunn livsstil som et
forebyggende tiltak mot senskader, slik at pasientene far nok kunnskap til a klare a ivareta
egen helse (NCI, 2014; Servan-Schreiber, 2010; Stolley, Restrepo & Sharp, 2010; Winter,



Muller, Hoffmann, Boos & Rosenbaum, 2010; Rabin, 2009; Keats et al., 2006; Bashore,
2004).

Oppfelging av barnekreftoverlevere slik det foregar i praksis i Norge i dag tar hovedsakelig
sikte pa 4 overvake tilbakefall av sykdommen samt redusere sykdoms- og
behandlingsrelaterte senskader. Som regel gjennomfares rutinemessige etterkontroller hyppig
de fem farste arene etter avsluttet behandling, gjerne opptil flere ganger arlig. Avhengig av
hvor alvorlig pasientens sykdomsforlgp har veert, og risikoen for utvikling av senskader,
fortsettes det med kontroller hvert ar eller annet hvert ar til det har gatt om lag ti ar siden
avsluttet behandling. Under hele denne oppfalgingsperioden gjennomfares medisinske
undersgkelser for a se til at pasienten holder seg symptomfri. Dersom pasienten blir 18 ar far
ti ar har gatt etter behandling, blir han eller hun overfart til kreftavdelingen for voksne.
Hyppigheten av de siste kontrollene kan i noen situasjoner variere ettersom pasienten kan
velge & gjennomfare noen av konsultasjonen pa sitt lokale sykehus. Det blir opp til pasienten
selv & ta kontakt med sin lokale fastlege dersom mer oppfelging ut over de rutinemessige
kontrollene skulle veere ngdvendig (Hess et al., 2011; NHI, 2011). Det er med andre ord stor

variasjon i oppfelgingsforlgpet fra pasient til pasient.

Oppfelgingen bestar altsa av rutiner som sier noe om tid, sted og hyppighet av de medisinske
undersgkelsene, men det finnes per i dag ingen definerte retningslinjer som forplikter legene
til & informere om livsstilsrad som forebyggende tiltak mot senskader (Earle & Ganz, 2012;
Hess et al., 2011). | praksis betyr dette at det er opp til hver enkelt lege i hver enkelt situasjon
a legge opp sine mgter med pasientene, noe som ogsa gjer det til legens ansvar a avgjere bade
mengden og innholdet av informasjon pasienten skal fa. Nar det har gatt fem ar og mer etter
avsluttet behandling gker behovet for informasjon og kunnskap om hvordan man selv kan
bidra til & forebygge senskader (Hudson et al., 2013; Rock et al., 2012). Slik informasjon og
kunnskap bgr gis med et mal om a oppfordre og oppmuntre alle pasienter til & innrette seg

etter visse regler og ta ansvar for egen helse (Bashore, 2004).

Som regel er det kreftlegen som har best kjennskap til pasientens sykdomshistorie og som
dermed har best utgangspunkt for a kunne uttale seg om senskader og gi informasjon
angaende forebyggende tiltak (NCI, 2014; Meeske & Baron Nelson, 2008). Likevel er det
fastlegen som har hovedansvaret for pasienten i voksen alder nar eventuelle senskader
debuterer. Studier har vist at mange barnekreftoverlevere i voksen alder har manglende
kunnskap om egen diagnose, og over halvparten kjenner ikke til risikoen for senskader (Ruud
5



etal., 2012; Hess et al., 2011; Bashore, 2004; Kadan-Lottick et al., 2002). Nar den fastlagte
oppfelgingen ikke pagar lenger enn ti ar kan dette fare til at pasienten ikke sgker hjelp eller
ikke far den hjelpen han eller hun behgver, ettersom mange fastleger ogsa mangler kunnskap
om senskader etter barnekreft (Robison & Hudson, 2014).

En norsk studie av 128 barnekreftoverlevere etter lymfekreft som ble behandlet i perioden
1970-2000 viste at 85 (66 %) av deltakerne ikke visste om risikoen for senskader, mens de
resterende 43 (34 %) rapporterte at de kjente til minst én senskade (Hess et al., 2011). Studien
viste derimot at andelen av overlevere som hadde kjennskap til mulige senskader gkte desto
lenger ut i denne trettidrsperioden de ble behandlet. Flere pasienter diagnostisert etter 1990
rapporterte kjennskap til senskader, noe som tyder pa starre bevissthet rundt informasjon om
senskader i dag enn for 40 ar siden. Likevel rapporterte 123 (96 %) av deltakerne at de selv
hadde kontaktet lege, og 65 av disse legebesgkene var grunnet helseproblemer som fglge av
behandlingen. En annen norsk studie av 139 barnekreftoverlevere etter akutt lymfatisk
leukemi som ble behandlet i perioden 1970-2002 viste tilsvarende resultater: 85 (61 %) av
deltakerne var ikke i stand til & gi eksempler pa mulige senskader etter sykdommen de hadde
hatt (Ruud et al., 2012). Dette understreker igjen et behov om mer informasjon om senskader
og forebygging av disse under oppfalging av barnekreftoverlevere.

1.6 Helseatferd og livsstil

Sammenhengen mellom helse, livsstil og kreftsykdom er et populaert tema i media. Stadig
publiseres nye forskningsfunn eller sakalte ekspertrad som eksempelvis anbefaler eller
advarer mot visse matvarer i forbindelse med utvikling av kreft. Som regel er det mange
svakheter og feilkilder ved slike studier, noe som resulterer i antatte sannheter som viser seg a
veere i uoverensstemmelse med virkelige forhold. Ofte farer dette til uenigheter og debatter i
eller pa tvers av ulike fagmiljger. Et eksempel er debatten angaende kreft og kosthold og
legenes ansvar om & informere kreftpasienter om dette (Brorson, 2013; Blomhoff, 1998).
Flere norske kreftpasienter mener i dag at det er et stort gap mellom kostholdsrad fra legene
og hva man kan finne av informasjon pa egen hand, og noen reagerer pa manglende
informasjon om kosthold overhodet (Svikter kreftpasientene, 2010). Arlig publiseres mengder
av artikler som omhandler ernaring, kosthold og andre helserelaterte temaer relatert til kreft,
men det gjenstar fremdeles & enes om hva som er sikker vitenskapelig kunnskap og dermed

ogsa hva som anses som informasjon av betydning for kreftpasienter.

6



Det finnes flere eksempler pa historier om kreftsyke personer som hevder a ha forbedret og
forlenget livet ved a fokusere pa en sunn livsstil. Slike historier gir ikke i seg selv
vitenskapelig kunnskap, men forsterker likevel antakelsen om at maten man velger a leve livet
pa har sammenheng med kreftutvikling og andre alvorlige sykdommer. I slutten av 2010 viste
TV-programmet NRK Puls en slik historie. Den handlet om en 70 ar gammel amerikaner ved
navn Cal MacDonald som i 2009 fikk den alvorlige diagnosen spisergrskreft, med spredning
til lymfesystemet og lever. Prognosen hans var sveert darlig, og han ble gitt cirka et halvt ar
igjen & leve. Legene ga Cal beskjed om a fortsette som far, det var dessverre ikke noe han selv
kunne gjgre for a sinke kreftutviklingen. Da Cals sgnn, Chris, selv gikk gjennom alt han fant
av litteratur og forskning ble han sveert overrasket over hvor god evidens som eksisterer for at
kosthold og mosjon kan ha betydning for kreftutvikling. Like sjokkert ble han over at Cals
leger ikke informerte om dette. | de pafalgende manedene hjalp Chris sin far med a falge et
strengt sakalt antikreftmat-kosthold bestdende av blant annet store mengder kal (brokkoli,
blomkal, rosenkal), spinat, lgk (hovedsakelig hvitlgk), baer (hovedsakelig blabaer), gurkemeie,
karri, ingefaer, grenn te med mer, og samtidig unnga blant annet sukker og redt kjett. Etter et
halvt ar med dette, i kombinasjon med regelmessig mosjon, fikk Cal beskjed om at kreften var
borte og at cellegiftbehandlingen han hadde gatt pa kunne avsluttes. Legene kunne ikke annet
enn & konkludere med at andre faktorer enn den konvensjonelle behandlingen matte ha spilt

en stor rolle, i dette tilfellet Cals fokus pa kosthold og mosjon.

A opprettholde en sunn livsstil bgr ses p& som en form for tilleggsbehandling kreftrammede
personer kan gi seg selv, ikke et alternativ til konvensjonell behandling (kirurgi, cellegift og
stralebehandling). Franskmannen David Servan-Schreiber beskriver inngdende i sin bok
”Kreft og ‘terrenget’ ditt” (2010) hvordan ulike tiltak til sammen kan bidra til & skape et
ugjestmildt milje for kreftcellene slik at de trives darligere. Selv ble Servan-Schreiber rammet
av kreft i to omganger, begge gangene ble han gitt bare noen maneder igjen a leve. Likevel
levde han i 20 ar etter den farste diagnosen. Selv hevdet han arsaken var at han klarte a ta i
bruk de delene av kroppen som er naturlig innstilt pa & nedkjempe kreftceller, blant annet ved

a endre kosthold etter de samme prinsippene som Cal MacDonald.

1.6.1 Kosthold

Bivirkninger som ofte falger av cellegift og stralebehandling kan fare til blant annet endret

smaks- og luktesans, kvalme, sare slimhinner, nedsatt matlyst og fordgyelsesproblemer



(Kreftforeningen, 2010). Dette kan resultere i darlig neeringsinntak og i verste fall
underernering dersom matinntaket blir for lavt over lengre tid. I kombinasjon med
behandlingsformer som er tgffe for kroppen farer dette ofte til at mange kreftpasienter gar
drastisk ned i vekt. Darlig ernzringsstatus vil fare til redusert toleranse for videre behandling,
gkt risiko for infeksjoner og generelt darligere prognose (Blomhoff, 2013).
Behandlingsperioden og tiden umiddelbart etter behandling ber derfor vaere en periode der all
mat er bedre enn ingen mat, sa lenge pasienten far i seg naring. Etter hvert som disse
bivirkningene avtar ber det i starre grad prioriteres hva slags naring pasienten far i seg,
ettersom kroppen trenger riktig naering for a bygge seg opp igjen etter behandlingen. Det bar
med andre ord skilles mellom sykdomsrettede kostholdsrad og forebyggende kostholdsrad
(Brorson, 2013). World Cancer Research Fund rapporterte i 2007 en statistisk signifikant
sammenheng mellom gkt inntak av frukt og grennsaker og redusert forekomst av leukemi og
lymfekreft. | trad med dette rapporterte Nasjonalt rad for erneering i 2011 at frukt, ber,
grennsaker og fullkornsprodukter har en overbevisende eller sannsynlig arsakssammenheng

med risiko for kreftsykdommer.

Noen medikamenter kan pa den annen side fare til gkt matlyst, noe som gjar at vektagkning
ogsa kan forekomme blant kreftpasienter (Kreftforeningen, 2010). Studier har vist at
overlevere etter ALL har gkt risiko for bade overvekt og fedme i voksen alder (Zhang et al.,
2014; Hansen et al., 2014; Garmey et al., 2008). Dersom man ved diagnosetidspunktet
allerede er overvektig kan dette fare til ytterligere vektgkning som ofte vedvarer etter
sykdoms- og behandlingsperioden, og som dermed bidrar til gkt risiko for andre
helseproblemer senere i livet (Rock et al., 2012). En fersk nordisk studie viste at
barnekreftoverlevere har gkt risiko for a fa diabetes (Holmqvist, 2014), noe som i mange
tilfeller kan ses i sammenheng med overvekt. Lavt stoffskifte kan ogsa forekomme dersom
skjoldbruskkjertelen har tatt skade av stralebehandling (NHI, 2014).

Selv om det ikke er dokumentert en direkte effekt av spesifikke matvarer og kreftutvikling, vil
opprettholdelse av et sunt og variert kosthold uansett virke forebyggende for utviklingen av
blant annet overvekt, diabetes og lavt stoffskifte. Kostholdsrad, helst i sammenheng med
anbefalinger om fysisk aktivitet, vil dermed kunne fare til redusert risiko for ytterligere

helseproblemer man er utsatt for som fglge av kreft i ung alder.



1.6.2 Fysisk aktivitet

Helsedirektoratet (2014) anbefaler minst 150 minutter moderat fysisk aktivitet per uke for
voksne, og minimum 60 minutter fysisk aktivitet med moderat eller hgy intensitet daglig for
barn. | utgangspunktet anbefales kreftoverlevere a forholde seg til de samme retningslinjene.
Dersom behandlingen av sykdommen har fart til redusert ytelse er det ngdvendig med
individuell tilrettelegging for & unnga for tung belastning i startfasen, ettersom kroppen er
nedbrutt etter store pakjenninger som falge av behandlingen. Etter hvert som kroppen blir

sterkere og mer utholdende kan aktivitetsnivaet gradvis gkes (Thorsen & Gjerset, 2013).

Fysisk aktivitet har vist a veaere forebyggende for utvikling av en rekke kreftformer, blant
annet i tykktarm, livmor, bryst, prostata og lunger (Thune, 2009). Ingen av disse kreftformene
er vanlige hos barn, men fysisk aktivitet kan bidra til & forebygge ny kreftutvikling i voksen
alder ved at fysisk aktivitet bidrar til bedre immunforsvar, energiomsetning og
blodgjennomstrgmning slik at kreftfremkallende stoffer i kroppen reduseres (Thune, 2009).
Mange vil oppleve at subjektive helseplager som angst, depresjon og lav selvfalelse
forbedres, noe som gir gkt livskvalitet slik at kropp og sinn fungerer bedre. En fysisk sterk
kropp Vil ogsa ha innvirkning pa en rekke andre biologiske mekanismer som kan bidra til &
redusere senskader etter kreftsykdom, uavhengig av alder og krefttype (Rock et al., 2012). |
tillegg er fysisk aktivitet i seg selv forebyggende for en rekke andre sykdommer og lidelser
som kan oppsta som fglge av at man har hatt kreft, eksempelvis hjerte- og karsykdommer,
type 2-diabetes, hgyt blodtrykk, benskjerhet, overvekt og fedme (Thorsen & Gjerset, 2013;
Thune, 2009).

Reduksjon av fysisk funksjon er ikke uvanlig hos kreftpasienter etter avsluttet behandling, og
noen vil slite med a finne tilbake til tidligere aktivitetsniva. Studier har vist at voksne
overlevere etter barnekreft ikke oppfyller anbefalingene om fysisk aktivitet (Zhang, Saltzman,
Must & Parsons, 2012; Keats, Culos-Reed, Courneya & McBride, 2006). Dette er ogsa
konklusjonen i en studie av overlevere kun etter akutt lymfatisk leukemi (Florin et al., 2007).
Mange barnekreftoverlevere opplever kronisk tretthet som den sterste barrieren til fysisk
aktivitet, en utmattelsestilstand som ofte vedvarer i lang tid etter sykdommen og behandlingen
og som medfarer redusert fysisk og/eller psykisk helse. Desto viktigere er det & vere fysisk
aktiv, fordi fysisk aktivitet under og etter behandlingen bidrar til & redusere denne utmattelsen
(Thorsen & Gjerset, 2013; Hooke, Garwick & Gross, 2011; Arroyave et al., 2008).



1.6.3 Rayking

Rayking i ung alder er en viktig risikofaktor for sykdom og dad i voksen alder. Eksempelvis
er tobakksrgyking den viktigste enkeltarsaken til kreft i verden, og lungekreft som fglge av
rgyking har veert den vanligste kreftrelaterte dedsarsaken hos bade menn og kvinner siden
1985 (Helland & Brustugun, 2009; WCRF, 2007). Har man allerede overlevd kreft stiller man
i utgangspunktet betydelig svakere med tanke pa skadene som kan falge av rgyking. Ved &
sammenlikne risikoen av et usunt kosthold, fysisk inaktivitet og rgyking, er det rayking som
utgjer den starste risikoen for alvorlige helseproblemer blant barnekreftoverlevere (Nathan et
al., 2009). Noen unge kreftpasienter far cellegiftoehandling som kan hemme veksten av
hjertemuskelcellene slik at hjertet ikke utvikler seg pa normal mate. Ofte vil det ga mange ar
etter behandlingen far symptomer pa problemer med hjertet viser seg. Rgyking kan fare til at
hjertet svekkes ytterligere, noe som i sin tur kan fare til alvorlige hjerte- og karproblemer som
for eksempel hjerteinfarkt og i verste fall tidlig ded. De som har fatt stralebehandling mot
bryst vil ogsa leve med en gkt risiko for & utvikle kroniske lungeproblemer og lungekreft, og
rayking forsterker denne risikoen (Johannsdottir & Loge, 2013). Resultater fra the Childhood
Cancer Survivor Study har ogsa vist at én usunn helsevane (eksempelvis ragyking) har en
tendens til & trigge andre usunne helsevaner (eksempelvis et usunt kosthold og fysisk
inaktivitet) (Butterfield et al., 2004).

Til tross for denne risikoen er det mange unge som likevel fortsetter eller begynner a rayke
nar de har blitt erkleert kreftfrie. Dette har ssmmenheng med & vaere ungdom/tenaring, en
periode der sannsynligheten er stgrre for 4 begynne a rayke, sarlig dersom nzre venner,
foreldre eller eldre sgsken rgyker (Bricker et al., 2006). Studier fra Storbritannia og USA har
vist at andelen rgykere blant barnekreftoverlevere ligger rundt 17-20 %, noe som er lavere enn
andelen ragykere i den generelle befolkningen (Frobisher et al., 2008; Emmons et al., 2002),

men likevel hgyt med tanke pa de alvorlige konsekvensene rgyking kan fare til
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1.7 Problemstilling og hypoteser

Min problemstilling er som falger: | hvilken grad far unge leukemi- og lymfekreftoverlevere
informasjon om betydningen av livsstil (kosthold, fysisk aktivitet og rayking) under
rutineoppfalging etter endt behandling? Denne problemstillingen gnsker jeg a undersgke pa to
mater. Farst vil jeg undersgke om alvorlighetsgrad av sykdommen er av betydning for hvilken
grad av informasjon pasienten far, deretter om antall ar etter avsluttet behandling er av

betydning.

Faktorer som alder, kjgnn, etnisitet, type behandling og type kreft er som nevnt av betydning
for sykdomsutviklingen og andre forhold rundt behandlingen, og dermed ogsa for risikoen for
senskader. Likevel blir det utenfor denne oppgavens rammer a inkludere disse faktorene
ettersom jeg gar ut i fra at alle pasienter har behov for informasjon om helseatferd og livsstil

uavhengig av andre forhold ved pasienten.

Pasienter som har fatt mindre aggressiv behandling har relativt sett noe lavere risiko for a
utvikle senskader sammenliknet med pasienter som har fatt mer aggressiv behandling. De fem
farste arene etter avsluttet behandling er legene gjerne mest opptatt av a sgrge for at
sykdommen holder seg pa avstand, og sannsynligheten for tilbakefall blir lavere etter hvert
som tiden gar. Etter fem ar, nar den mest kritiske perioden er over, er det rimelig & ga ut i fra
at det er ngdvendig med starre bevissthet rundt helseatferd og livsstil som forebyggende

faktor for senskader.

Ut i fra dette ansker jeg a teste falgende hypoteser: Hypotese 1) Pasienter med hgy risiko far
grundigere informasjon om betydningen av helseatferd og livsstil (fysisk aktivitet, kosthold
og rayking) for a forebygge senskader, sammenliknet med pasienter med lavere risiko.
Hypotese 2) Pasienter som er til oppfglging mer enn fem ar etter avsluttet behandling far
grundigere informasjon om betydningen av helseatferd og livsstil (fysisk aktivitet, kosthold
og rayking) for & forebygge senskader, sammenliknet med pasienter som er til oppfalging

mindre enn seks ar etter avsluttet behandling.
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2 Metode

2.1 Opprinnelig prosjekt

Datamaterialet som benyttes i denne oppgaven er en del av et stgrre prosjekt ved Avdeling for
atferdsvitenskap, institutt for medisinske basalfag pa det medisinske fakultetet, Universitetet i
Oslo, og Oslo Universitetssykehus. Hensikten med det opprinnelige prosjektet var a
undersgke i hvilken grad senskader etter kreft ble tatt opp og diskutert under oppfelging av
barnekreftoverlevere. Ingen av partene som var til stede under selve konsultasjonen visste at

informasjon om kosthold, fysisk aktivitet og reyking skulle bli registrert.

2.2 Utvalg

Felgende var inklusjonskriterier for deltakelse i det opprinnelige prosjektet: pasienter i
alderen 12 ar eller eldre som hadde blitt diagnostisert og behandlet for lymfekreft, leukemi
eller en annen blodsykdom som krevde stamcelletransplantasjon. Sistnevnte ble inkludert
fordi det forventes at disse pasientene er utsatt for & utvikle senskader pa lik linje med de som
er behandlet for leukemi og lymfekreft. Det var 129 pasienter som mgtte inklusjonskriteriene
til det opprinnelige prosjektet. Et brev med forespgrsel om a delta i studien ble sendt ut
sammen med en av de rutinemessige innkallingene til etterkontroll. Av disse var det 41
avtaler som ikke kunne fullfares pa grunn av at pasienten hadde endret time eller at forskeren
ikke var tilgjengelig for & filme. Av de 88 gjenvarende pasientene deltok 66 (75 %) i den
opprinnelige studien. Videoopptak ble gjort av disse 66 oppfelgingskonsultasjonene mellom
en barneonkolog (barnekreftlege, heretter: lege) og pasient. | fem av videoene er pasienten
alene med legen, i de resterende har pasienten med seg mor og/eller far, en venn eller et
sgsken. Opptakene ble gjort i perioden juni 2010 til juni 2012 pa Oslo Universitetssykehus. Se
Mellblom et al. (in press) for flere detaljer. Se ellers tabell 1 for pasient- og

konsultasjonsdetaljer.
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Tabell 1

Pasient- og konsultasjonsdetaljer (N = 42)

Pasientdetaljer

Alder
Gjennomsnittsalder ved konsultasjon 16 (12-20)
Kjgnn
Jenter 28 (67 %)
Gutter 14 (33 %)
Diagnose
Leukemi 26 (62 %)
Lymfekreft 10 (24 %)
Annen blodsykdom 6 (14 %)
Konsultasjonsdetaljer
Barneonkologer 15
Mor og/eller far til stede 34 (81 %)
Sgsken eller venn til stede 3 (7 %)
Pasient alene med legen 5 (12 %)

Diagnose og behandlingsintensiteten avgjgr om pasientene tilhgrer risikogruppe 2 eller
risikogruppe 3. Pasientene som tilhgrer risikogruppe 2 har gjennomgatt cellegiftbehandling og
har moderat risiko for utvikling av senskader. Risikogruppe 3-pasientene har gjennomgatt
taffere cellegiftbehandling, stralebehandling og/eller benmargstransplantasjon(er), og har
dermed hgy risiko for utvikling av senskader (Oeffinger, Nathan & Kremer, 2008). Ingen
risikogruppe 1-pasienter med lav risiko for senskader var med i det opprinnelige prosjektet.
Ved strategisk utvalg har jeg valgt ut 42 av de 66 videoopptakene, det vil si at jeg ser pa
opptak av 42 forskjellige pasienter. Disse 42 pasientene er bevisst valgt slik at halvparten er
risikogruppe 2-pasienter og den andre halvparten er risikogruppe 3-pasienter. Halvparten er
ferdig behandlet for mindre enn seks ar siden (0-5) og den andre halvparten er ferdig
behandlet for mer enn fem ar siden (6-13) (se tabell 2). Tre av pasientene er til avsluttende
kontroll, der én har veert til oppfelging i 13 ar. Ni leger er fordelt pa de 42 konsultasjonene.
En av disse ni legene har 15 (35,7 %) av samtalene. De resterende 27 pasientene fordeler seg
pa de andre atte legene slik: 7,5, 4, 3, 3,2, 2 0g 1.
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Tabell 2
Antall pasienter fordelt pa risikogruppe (2 og 3) og antall ar etter behandling (0-5 og 6-13)

Risikogruppe 2 Risikogruppe 3 Sum
0-5 ar etter behandling 8 13 21
6-13 ar etter behandling 13 8 21
Sum 21 21 42

2.3 Prosedyre

2.3.1 Koding

Jeg transkriberte videoopptakene i sin helhet, ordrett, ved hjelp av programmet
HyperTranscribe, slik at alle samtalene forela som skriftlig materiale. Dette har effektiviserte
gjennomgangen, handteringen og tolkningen av innholdet, samtidig som det var ngdvendig a
ga tilbake for & vurdere og revurdere materialet flere ganger. Jeg definerte ulike
kvalitetsgrader pa informasjonen for a kunne kode datamaterialet og foreta en kvantitativ
analyse, dette for & kunne vurdere i hvilken grad leger gir pasienter informasjon om kosthold,
fysisk aktivitet og reyking. Kodeskjemaet, som vist i tabell 3, ble utviklet gradvis ved a lese
transkripsjonene og se videoene gjentatte ganger. Grad 0 og 1 var enkle a8 komme frem til,
grad 2 og 3 var derimot noe vanskeligere a skille. Ved ngye gjennomlesning av
transkripsjonene har jeg for hver enkelt video tildelt hvert av temaene en informasjonsgrad (0,
1, 2 eller 3). Det vil si at selv om for eksempel fysisk aktivitet ble nevnt flere ganger i én
video fikk dette temaet likevel bare én kode/informasjonsgrad.

2.3.2 Analyser

Videre laget jeg et datasett i SPSS v22 som inneholdt alle pasientdetaljer for hver video for a
kunne utfgre kji-kvadrattester for a undersgke om det var en statistisk signifikant forskjell
mellom gruppene nar det gjaldt grad av informasjon som ble gitt for hvert av temaene.
Signifikansnivaet ble satt til p < 0,05. Deretter gjorde jeg en kvalitativ analyse av innholdet i
videoene for & ga naermere inn pa dialogen mellom legene og pasientene; hva som faktisk ble

sagt og hvordan det ble sagt.
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Tabell 3
Gradering/koding av informasjon

Grad Definisjon  Beskrivelse Eksempel pa dialog*
0  Nevnesikke Temaet blir ikke pa noe
tidspunkt i lgpet av samtalen
nevnt, hverken av legen,
pasienten eller andre som er til
stede.
1 Ingen Temaet blir nevnt som et L: Ja. Fysisk form?
informasjon  spgrsmal og/eller som P: Ehh, jeg gar pa bryting to ganger i
smaprating, uten at det falges  uka.
opp videre. Temaet relateres L: M-m.
ikke til pasientens sykdom, P: Ogsa om varen og sommeren
atferd, helse eller som en spiller jeg fotball torsdager. Eh, ogsa
forebyggende faktor for lgper jeg annenhver uke med pappa.
utvikling av senskader. L: Ja.
2 Noe Legen snakker mer inngdende  L: Zh, det jeg kan si, jeg regner jo
informasjon  om temaet og hvilken ikke med at du ragyker, men det som er
sammenheng det eventuelt kan  med at man har hatt kreftbehandling
ha til utvikling av senskader, tidligere er at man er mer fglsom for
men uten a si noe konkret om  skadevirkninger av, ghh, tobakksrayk.
hva pasienten bar eller ikke P: Ja.
bar gjere. Atferden relateres L: @h, og man sier at man skal vere
ikke direkte til forebyggingav  enda mer forsiktig hvis man har tenkt
senskader. Det blir mer opp til & begynne a rgyke enn hvis man ikke
pasienten a tolke legens har, eh, fatt kreftoehandling.
hensikt med det som blir sagt.
3 Grundig Legen oppfordrer pasienten til  L: Men altsa, du ma ha fire maltider
informasjon  a utfare/ikke utfgre atferden om dagen, hvis ikke blir du for tynn

som et forebyggende tiltak mot
senskader og for a sgrge for sa
god helse som mulig videre i
livet. Dette begrunnes pa en
slik mate at det ikke etterlater
noen tvil om hva som er det
beste for pasienten a gjare,
gjerne supplert med konkrete
forslag til atferd.

(...). Det er akkurat publisert en
studie fra Norge om D-vitamin og
risiko for kreft (...), sd man skal ha
mer D-vitamin antakelig enn det som
har veert anbefalt tidligere. Og det
vanlige har vert & anbefale én skje
tran om dagen, eller tilsvarende da,
0g hvis du tar det pluss en
vitaminbjern sa er du veldig, veldig
langt pa vei. Ogsa spiser du sikkert
fisk av og til.

Note: L = Lege, P = Pasient. *Hentet fra transkripsjonene.
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2.4 Reliabilitet

For a sikre paliteligheten (reliabiliteten) i kodingen har min biveileder kodet sju (16,6 %) av
videoene med tabell 3 som utgangspunkt. @nsket var a sikre en sa hgy interrater-reliabilitet
som mulig for & unnga subjektivt bias, ettersom det er jeg som har formulert kriteriene for
kodingen. Vi kodet likt pa alle videoene med unntak av én koding. Resultatet ble en Kappa pa
0,92, som kan sies a veere et svert godt mal pa reliabilitetsniva (Landis & Koch, 1997).

2.5 Etiske forhold

Det opprinnelige forskningsprosjektet er godkjent av Regionale komiteer for medisinsk og
helsefaglig forskningsetikk (REK sgr-gst B 2010/1159). Ved gjengivelse av direkte tale har
jeg utelatt navn og andre opplysninger som kan identifisere enkeltpersoner. Informert
samtykke foreligger fra foreldrene dersom pasienten er under 18 ar, og ogsa fra pasienten selv

dersom han eller hun er over 16 ar.
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3 Resultater

3.1 Kvantitativ analyse

Tabell 4 gir en totaloversikt over antall videoer som inneholder informasjon om de ulike
temaene og i hvilken grad denne informasjonen blir gitt til alle 42 pasientene, uten a ta hensyn

til risikogruppe og antall ar etter behandling.

Tabell 4
Informasjon om kosthold, fysisk aktivitet og rgyking fordelt pa informasjonsgrad. Angitt i

antall videoer

Informasjonsgrad Kosthold Fysisk aktivitet Rayking
Grad 0 25 (60 %) 9 (22 %) 31 (74 %)
Grad 1 10 (24 %) 26 (62 %) 6 (14 %)
Grad 2 6 (14 %) 6 (14 %) 4 (10 %)
Grad 3 1 (2 %) 1(2 %) 1(2 %)
Sum 42 (100 %) 42 (100 %) 42 (100 %)

Av tabell 4 fremkommer det at etter hvert som grad av informasjon gker, synker antall
tilhgrende videoer for temaene kosthold og rayking. Over halvparten av pasientene (60 %) ble
ikke spurt om kosthold. Tjueseks (62 %) av pasientene ble spurt om fysisk aktivitet, som var
det temaet som ble nevnt flest antall ganger av legene, men det ble i liten grad fulgt opp ut
over grad 1. Grad O-informasjon om rgyking hadde den hgyeste forekomsten; 31 (74 %) av
pasientene gjennomgikk oppfelgingssamtalen uten at rgyking ble nevnt. Kun én pasient (2 %)
fikk utfyllende informasjon om hvert av temaene (til sammen tre pasienter). Seks (14 %) av
pasientene gjennomgikk hele konsultasjonen uten at hverken kosthold, fysisk aktivitet eller

rayking ble nevnt.

Videre resultater viser gradering av informasjonen slik den fordelte seg pa pasientene i de
ulike gruppene. Farst var jeg ute etter a undersgke om alvorlighetsgrad av sykdommen, altsa

hvilken risikogruppe pasienten tilhgrte, var av betydning for grad av informasjon (tabell 5).
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Deretter var jeg interessert i a se om antall ar etter behandling var av betydning for grad av

informasjon pasienten fikk (tabell 6).

Tabell 5
Sammenlikning av gradering av informasjon om kosthold, fysisk aktivitet og rgyking

fordelt pa pasientene i risikogruppe 2 (n=21) og risikogruppe 3 (n=21)

Type informasjon Informasjonsgrad Risikogruppe 2 Risikogruppe 3
Kosthold Grad 0 14 (33 %) 11 (26 %)
Grad 1 4 (10 %) 6 (14 %)
Grad 2 2 (5 %) 4 (10 %)
Grad 3 1 (2 %) 0 (0 %)
Fysisk aktivitet Grad 0 5 (12 %) 4 (9 %)
Grad 1 14 (33 %) 12 (29 %)
Grad 2 2 (5 %) 4 (10 %)
Grad 3 0 (0 %) 1(2 %)
Rayking Grad 0 13 (31 %) 18 (43 %)
Grad 1 4 (10 %) 2 (5 %)
Grad 2 3 (7 %) 1 (2 %)
Grad 3 1 (2 %) 0 (0 %)

Et lite flertall av pasientene fra bade risikogruppe 2 og risikogruppe 3 gjennomgikk
konsultasjonen uten at kosthold ble nevnt. Grad 1- og grad 2-informasjon ble gitt til flest

risikogruppe 3-pasienter, mens én pasient fikk grundig informasjon og tilhgrte risikogruppe 2.

Sammenliknet med kosthold ble flere pasienter fra begge risikogruppene spurt om fysisk
aktivitet (grad 1-informasjon); 14 (33 %) av risikogruppe 2-pasientene og 12 (29 %) av
risikogruppe 3-pasientene Sveert fa fikk grad 2-informasjon, likevel noen flere fra

risikogruppe 3. En pasient fikk grad-3 informasjon og tilhgrte risikogruppe 3.

Flertallet av pasientene fra begge risikogruppene gjennomgikk konsultasjonen uten at rgyking
ble nevnt; 13 (31 %) av risikogruppe 2-pasientene og 18 (43 %) av risikogruppe 3-pasientene.

Her var det flest pasienter i risikogruppe 2 som fikk grad 1-, grad 2- og grad 3-informasjon.
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Tabell 6
Sammenlikning av gradering av informasjon om kosthold, fysisk aktivitet og reyking fordelt pa

pasienter til oppfglging 0-5 ar etter behandling (n=21) og 6-13 ar etter behandling (n=21)

Type informasjon  Informasjonsgrad 0-5 ar etter behandling  6-13 ar etter behandling
Kosthold Grad 0 8 (19 %) 17 (41 %)
Grad 1 8 (19 %) 2 (5 %)
Grad 2 5 (12 %) 1(2 %)
Grad 3 0 (0 %) 1(2 %)
Fysisk aktivitet Grad 0 5 (12 %) 4 (10 %)
Grad 1 12 (28 %) 14 (33 %)
Grad 2 4 (10 %) 2 (5%)
Grad 3 0 (0 %) 1(2 %)
Rayking Grad 0 15 (36 %) 16 (38 %)
Grad 1 3 (7 %) 3 (7 %)
Grad 2 2 (5 %) 2 (5%)
Grad 3 1(2 %) 0 (0 %)

Mer enn dobbelt s& mange pasienter som var til oppfglging mer enn fem ar etter avsluttet
behandling gjennomgikk konsultasjonen uten at kosthold ble nevnt (17 pasienter),
sammenliknet med de som var til oppfelging mindre enn seks ar etter avsluttet behandling
(atte pasienter). Det samme gjaldt grad 1- og grad 2-informasjon, der sveert fa pasienter fra
gruppen 6-13 ar etter behandling fikk informasjon, men én pasient i denne gruppen fikk
likevel grundig informasjon. Flest tilfeller av grad 2-informasjon, alle temaer og grupper sett
under ett, ble gitt til pasienter som var til oppfalging mindre enn seks ar etter avsluttet

behandling (fem pasienter).

Informasjon om fysisk aktivitet fordelte seg noksa likt mellom begge gruppene. De fleste
samtalene bestod av grad 1-informasjon; 12 (28 %) av pasientene som var til oppfalging
mindre enn seks ar etter behandling og 14 (33 %) av pasientene som var til oppfalging mer
enn fem ar etter behandling ble spurt om fysisk aktivitet. Langt faerre pasienter fra begge
gruppene fikk grad 2-informasjon. En pasient fikk grundig informasjon og tilhgrte gruppen

mer enn fem ar etter behandling.
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Et betydelig flertall av pasientene fra begge gruppene gjennomgikk konsultasjonen uten at
rgyking ble nevnt; 15 (36 %) av pasientene som var til oppfglging mindre enn seks ar etter
behandling og 16 (38 %) av pasientene som var til oppfalging mer enn fem ar etter
behandling. Tre pasienter fra begge grupper ble spurt om rgyking, og to pasienter fra begge
grupper fikk grad 2-informasjon. Kun én pasient fikk grad 3-informasjon og var til behandling

mindre enn seks ar etter avsluttet behandling.

Som det fremkommer i tabell 4 viste resultatene en skjev fordeling i grad av informasjon som
ble gitt. Hovedvekten Ia pa grad 0 for kosthold og reyking og pa grad 1 for fysisk aktivitet,
som begge innebar at pasienten ikke fikk informasjon. Tabell 5 og 6 viser dette i detalj, og det
er tydelig at sveert fa pasienter fikk grad 2- og grad 3-informasjon om alle tre temaene. Min
opprinnelige hensikt med & utfgre kji-kvadrattester for a vurdere i hvilken grad leger gav
pasienter informasjon om kosthold, fysisk aktivitet og rayking gav derfor ikke sa stor mening,
ettersom de fleste pasientene uansett ikke fikk informasjon. I tillegg viser tabell 2 at det var en

skjev fordeling mellom pasientene, noe som vanskeliggjorde analysene.

Jeg valgte derfor, i tillegg til den opprinnelige analysen, a utfgre en ny kji-kvadrattest basert
pa endrede kriterier for sammenlikning mellom gruppene. | den nye analysen dikotomiserte
jeg informasjonsgradsvariablene slik at grad 0 (temaet ble ikke nevnt) ble sammenliknet med
grad 1-3 (temaet ble nevnt). Dette gjorde jeg for & undersgke om det var en signifikant
forskjell mellom gruppene hvorvidt temaene i det hele tatt ble nevnt, uten & ta hensyn til om
pasienten fikk «ingen», «noe» eller «grundig» informasjon. | motsetning til analysen hvor de
fire graderingene er med, vil den dikotomiserte variabelen gi et mer representativt bilde av

hvorvidt informasjon ble gitt eller ikke.
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Tabell 7

Kji-kvadrattester av informasjongrad og tema ikke nevnt/nevnt mellom risikogruppe 2 og 3 (n

=42)
Tema (type informasjon) x? df p [0)
Grad av informasjon? Kosthold 243 3 0489 0,24
Fysisk aktivitet 193 3 0,587 0,21
Rayking 347 3 0324 0,29
Tema ikke nevnt/nevnt” Kosthold 089 1 0346 0,15
Fysisk aktivitet 0,14 1 0,707 0,06
Rayking 308 1 0,079 -0,27

Note: ®Fire grader av informasjonsgivning (0, 1, 2, 3). °Grad av informasjonsgivning er

dikotomisert: ikke nevnt (grad 0) mot nevnt (grad 1-3).

Tabell 7 viser resultatet av begge analysene for risikogruppe 2 og 3. Den opprinnelige

analysen viste at graden av informasjonsgivning ikke var signifikant forskjellig mellom

risikogruppene for noen av temaene. Det vil si at hvilken risikogruppe pasienten tilhgrte ikke

hadde noen betydning for hvilken grad av informasjon som ble gitt. Min andre analyse viste

heller ingen signifikante forskjeller mellom risikogruppe 2 og 3, noe som betyr at hvilken

risikogruppe pasienten tilhgrte ikke hadde noe a si for om temaet ble nevnt eller ikke.
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Tabell 8

Kji-kvadrattester av informasjongrad og tema ikke nevnt/nevnt mellom gruppene 0-5 og 6-13
ar etter avsluttet behandling (n = 42)

Tema (type informasjon) x2 df p 0
Grad av informasjon? Kosthold 1051 3 0,015 0,50
Fysisk aktivitet 193 3 0,587 0,21
Rayking 1,03 3 0,793 0,16
Tema ikke nevnt/nevnt” Kosthold 801 1 0,005 -0,44
Fysisk aktivitet 014 1 0,707 0,06
Rayking 012 1 0,726 -0,05

Note: 2Fire grader av informasjonsgivning (0, 1, 2, 3). "Grad av informasjonsgivning er

dikotomisert: ikke nevnt (grad 0) mot nevnt (grad 1-3). Signifikante p-verdier i kursiv.

Tabell 8 viser resultatet av begge analysene for gruppene mindre enn seks ar og mer enn fem
ar etter avsluttet behandling. Her viser den opprinnelige analysen at fordelingen av gradene
for temaet kosthold var signifikant forskjellig mellom gruppene (p = 0,015). Effektstarrelsen
(phi-verdien) er pa 0,50, noe som betyr at det er en moderat sammenheng. Ved & se pa tabell 6
er det tydelig at kosthold ble nevnt og til dels informert om i starre grad for pasienter som var
til oppfelging mindre enn seks ar etter avsluttet behandling. For temaene fysisk aktivitet og
rgyking var det ingen signifikante resultater, som betyr at antall ar siden behandling ikke
hadde noe & si for hvilken grad av informasjon som ble gitt om disse to temaene. Min andre
analyse viser tilsvarende resultater; ogsa her var det en signifikant forskjell mellom gruppene
for kosthold (p = 0,005). Effektstarrelsen her er pa -0,44, som ogsa er en moderat
sammenheng. Dette kan ses i tabell 6, der det er tydelig at langt flere pasienter som var til
behandling mer enn fem ar etter avsluttet behandling gjennomgikk konsultasjonen uten at
kosthold ble nevnt (17 pasienter), sammenliknet med pasienter som var til oppfelging mindre
enn seks ar etter avsluttet behandling (atte pasienter). Det var ingen signifikante forskijeller for
fysisk aktivitet og rgyking.
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3.2 Kvalitativ analyse

3.2.1 Kosthold

Til tross for at kosthold ikke ble nevnt i flertallet av samtalene, var det likevel noen samtaler
der kosthold var et stort tema i den forstand at legen brukte mye av tiden kun pa a snakke om
pasientens matvaner. Likevel ble det i de feerreste tilfellene gitt grundig informasjon som tilsa
at kosthold er viktig for pasientens videre helse. Samtalene om kosthold startet som regel ved
at legen spurte om pasienten spiser godt. Det viste seg at flere av pasientene ikke hadde et
optimalt kosthold. Noen hadde problemer med a fa i seg frokost, andre spiste for lite i lgpet av
en dag mens andre igjen spiste mye usunne matvarer. | ett tilfelle fortalte pasienten at taco er
favorittretten, med unntak av grannsakene. | et annet tilfelle fortalte pasienten at pappa pleide

a servere ostepglser og pizza hver fredag og lardag nar mamma ikke fikk bestemme.

En pasient (gutt, 14 &r) fikk grad 3-informasjon om kosthold (dette eksempelet er nevnt i
tabell 3 under metode). | dette eksempelet sa legen farst «du ma ha fire maltider om dagen,
hvis ikke blir du for tynn». Dette ser jeg som en klar oppfordring der konsekvensen av a gjgre
det motsatte ogsa ble nevnt. Likevel innebar dette hovedsakelig grad 2-informasjon ettersom
pasienten ikke fikk fortalt konsekvensene av a bli «for tynn». Videre nevnte legen
sammenhengen mellom D-vitamin og risiko for kreft, og at man skal ha mer D-vitamin enn
det som har veert anbefalt tidligere. Til slutt fikk pasienten tips om a fa i seg tran,
vitaminbjgrner og fisk, noe som var forslag til konkrete tiltak. All denne informasjonen

sammenlagt ble derfor vurdert som grundig informasjon.

| samtalene som inneholdt temaet kosthold kunne det virke som at legene ofte var like mye
eller mer opptatt av om pasienten spiste nok mat fremfor hva han eller hun spiste, slik som i

farste del av eksempelet ovenfor. | et annet tilfelle spurte legen pasientens mor:
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Lege: Spiser han godt?

Mor: Ja.

Pasient: Jah.

Mor: Men det er ikke sann at vi, i hvert fall ikke jeg da, jeg har ikke en sann hverdag
som... er ikke veldig flink til d sorge for at det er supersunn mat til hvert maltid
liksom. Det har jeg ikke kapasitet til.

Lege: Nei.

Mor: Nei. For det er jo aktiviteter alle hverdager, sann atte fra klokken fem til seks sa
klarer man ikke d sorge for det. Sd... men jeg tror du spiser sann, spiser grgnnsaker
og frukt og kjott og...

Lege: Men spiser han nok?

Mor: Ja, det var det da!

En signifikant forskjell mellom gruppene mindre enn seks ar etter avsluttet behandling og mer
enn fem ar etter avsluttet behandling for kosthold kan tyde pa mer bevissthet rundt pasientens
matvaner i perioden rett etter behandlingen. Dette gar imot hypotese 2 om at pasienter som
var til oppfelging mer enn fem ar etter avsluttet behandling fikk mer informasjon om
kosthold. Likevel er dette et rimelig funn, ettersom mange pasienter sliter med bivirkninger
etter behandlingen som kan gjere det vanskelig a fa i seg nok mat. @kt bevissthet fra legene
om kosthold i denne perioden er derfor fornuftig.

3.2.2 Fysisk aktivitet

Fysisk aktivitet var det temaet som ble nevnt flest antall ganger for alle gruppene (grad 1-
informasjon). Men til tross for at fysisk aktivitet ble hyppig nevnt, var informasjonsbiten for &
oppmuntre pasienten til & begynne eller vedvare regelmessig trening for egen helses skyld i de
fleste tilfeller fraveerende. Det ble med andre ord i sveert liten grad fulgt opp med informasjon
relatert til pasientens utbytte av a vere fysisk aktiv. Som regel skjedde dette ved at legen
spurte kort om pasienten trente eller var fysisk aktiv, eller temaet kom som et svar pa legens
spgrsmal om hva pasienten gjorde pa fritida. | de tilfellene der pasienten svarte at han eller
hun trener, responderte legen som oftest at det er bra, positivt eller lignende, men sa sjelden
noe mer om hvorfor det er bra eller at pasienten burde fortsette a vare i aktivitet. Ofte ble
pasienten fulgt opp med et spgrsmal om han eller hun opplevde a bli fortere sliten eller
andpusten sammenliknet med sine klassekamerater eller lagspillere. Dette tolker jeg som et
spgrsmal som har a gjgre med ettervirkninger etter sykdommen, for a finne ut om pasientens
fysiske helse har tatt noen umiddelbar skade av behandlingen. | noen tilfeller fikk legen ogsa

til svar at pasienten ikke trente, som regel fordi han eller hun ikke orket eller ikke hadde tid.
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Likevel ble det sjelden fulgt opp videre, og samtaleemnet gikk over til noe annet. Et eksempel
pa grad 1-informasjon som illustrerer hvordan dette utartet seg i mange av samtalene er som

falger, da legen spurte en pasient om trening:

Lege: Hvordan er det med aktiviteter da?
Pasient: Mmmh, jeg vet ikke helt.

Lege: Driver du med noe trening eller noe sant?
Pasient: Nei.

Lege: Orker ikke?

Pasient: Nei.

Lege: Nei.

3.2.3 Ragyking

Falgende er et eksempel pa grad 1-informasjon om rgyking (gutt, 16 ar):

Lege: Ehh, det star ikke noe om det, men jeg regner med at [navn pa annen lege]
spurte, rgyker du eller?

Pasient: Nei.

Lege: Nei. Det er veldig bra. Bare sann generelt ogsa. Okei, men det er kjempefint.
Noe mer du kommer pa?

Her er det tydelig at legen gikk ut i fra at pasienten hadde fatt informasjon om rgyking fra far
i tilstrekkelig grad, i og med at ytterligere informasjon om rayking ikke ble prioritert og legen
raskt valgte a bytte tema.

| et utdrag fra en annen samtale sa legen (grad 2-informasjon gitt til jente, 16 ar): «Eh, og man
sier at man skal vare enda mer forsiktig, hvis man har tenkt & begynne a rayke, enn hvis man
ikke har, eh, fatt kreftbehandling». Er det en mulighet at pasienten tolket dette som at det er
greit & rayke, sa lenge han eller hun er forsiktig?

Kun i én video vurderer jeg informasjon om rgyking som verdig grad 3-informasjon, men
dette tilfellet er likevel noe spesielt. Her ga legen informasjon om rgyking fordi moren
plutselig fortalte at pasienten (jente, 15 ar) allerede rayker. Dette skjedde under de siste to
minuttene av samtalen, noe som kan tyde pa at legen ikke ville nevnt rgyking dersom moren
ikke hadde tatt det opp.
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Mor: .... jeg har tatt henne i rgyking, eh, og det har jeg skjgnt er veldig far- eller det
vet jeg jo er veldig farlig...

Lege: Det med, jeg skal ikke komme med noen moralpreken, det hjelper ikke uansett,
sa-eh. Men dette saklige i rgyking er det at du har hatt kreft én gang na. Du har en lett
gkt risiko for & fa kreft, ehh, igjen.... Og da vil jo rgyking bidra til at risikoen gker
veldig mye mer. Altsa mye mer enn at noen har hatt kreft eller ikke fgr. Det er det. Sa
vi gnsker jo veldig at alle som har veert hos oss pa grunn av kreft, at de ikke begynner
a rayke.... Men, ehh, tenk litt over det og ta det litt opp igjen med [navn pa lege] om en
tre maneders tid. Ehh, hvis du ikke har klart & slutte da, om det er andre ting a gjere,
nikotintyggis, kanskje snus, uten at jeg kan nok om snus for a si at det ikke blir like
eller mindre skadelig, men....

Dette eksempelet vurderte jeg som noe i grenseland mellom grad 2 og grad 3-informasjon.

Legens tale kan tolkes som noe vag, men likevel med en klar oppfordring om at pasienten bar

avsta fra rgyking fordi det medfarer gkt risiko for a fa kreft pa nytt. Legen foreslo derimot &

erstatte rgyk med snus uten a vite om det vil veere mer eller mindre skadelig.
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4 Diskusjon

Hovedfunnet i denne studien viser at ingen pasienter, med ett unntak, fikk noe sarlig
informasjon om betydningen av kosthold, fysisk aktivitet og rgyking i det hele tatt. Noe mer
informasjon om kosthold ble gitt til pasienter som var til oppfglging mindre enn seks ar etter
avsluttet behandling sammenliknet med de som var til oppfalging mer enn fem ar etter
avsluttet behandling. Rgyking var den helseatferden som ble nevnt feerrest ganger. Fysisk

aktivitet ble nevnt flest antall ganger, men innebar allikevel ikke informasjon.

Farst vil jeg poengtere at oppfalgingskonsultasjonene jeg ser pa ikke er livsstilskontroller,
men rutinemessige etterkontroller etter avsluttet kreftbehandling. Malet med disse kontrollene
er a overvake tilbakefall av sykdommen samt redusere sykdoms- og behandlingsrelaterte
senskader. Ut over dette finnes det ingen agenda for innholdet av oppfalgingen. | mangel pa
en fast struktur er det tydelig at temaene som diskuteres varierer fra samtale til samtale.
Studier har vist at barnekreftoverlevere i voksen alder har manglende kunnskap om risikoen
for senskader. Enda viktigere er det at pasientene selv ofte gnsker mer informasjon om
hvordan de selv kan redusere denne risikoen (Feilslatt informering kan ramme. .., 2014;
Oerlemans et al., 2012; Zebrack, 2008). Det er i dag kjent at en sunn livsstil bestaende av et
sunt kosthold, regelmessig fysisk aktivitet og avstaelse fra rgyking vil kunne ha en
forebyggende effekt for utviklingen av en rekke alvorlige senskader. A gi pasienter
informasjon om disse temaene vil dermed kunne veere en mulig agenda for oppfalgingen,
ettersom disse kontrollene antakeligvis er pasientenes eneste anledning til & fa informasjon

som er ngdvendig for selv & kunne forebygge senskader.

Kan en medvirkende arsak til lite informasjon om kosthold, fysisk aktivitet og rayking veare
at legen tar for gitt at pasienten allerede vet disse tingene? Et eksempel som gir statte for en
slik antakelse var en samtale der legen sa falgende til pasienten (gutt, 18 ar): «Sa det blir jo
det vanlige a holde seg i aktivitet og spise sunt og fem om dagen og alt dette her. Ja. Det er
ikke lett & bare gjare det egentlig». Samme lege sa fglgende til en annen pasient (jente, 18 ar):
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Lege: Ogsd skal man jo leve sunt og (...) ikke royke, og bevege pd seg og alle de
tingene som er kjent.

Mor: M-m.

Lege: Sa det gjelder alle det.

Mor: Ja, det gjar det.

Lege: Det gjelder meg og deg og det. Sa sann er det.

Det er tydelig i disse eksemplene at legen er fullt klar over at det er viktig for pasienten a
spise sunt, holde seg i aktivitet og ikke rgyke. Legen ordla seg likevel pa en slik mate at
budskapet ble utydeliggjort. Ved a si ting som «alt dette her» og «alle de tingene som er
kjent» kan det tyde pa at legen antok at dette ikke var ny informasjon for pasienten, og at
grundigere informasjon dermed ikke var ngdvendig. Det er derimot ikke gitt at pasienten i
dette tilfellet delte legens opplagte forstaelse av hvilke ting som er «kjent», ettersom pasienten
ikke ngdvendigvis har kjennskap til sammenhengen mellom senskader relatert til livsstil. I det
andre eksempel henvendte legen seg til pasientens mor. Hva gjer det med samtalene at en

eller begge foreldrene er til stede?

Trettifire (81 %) av pasientene hadde med seg mor og/eller far under konsultasjonen. Dette
kan tenkes a ha innvirkning pa samspillet mellom legen og pasienten, bade fra legen sin side
og fra pasienten sin side. Det var lett & observere nervgse og usikre tendenser hos flere av
pasientene i videoene. Noen satt helt i ro, andre fiklet med genseren sin eller lignende, og
mange sa ned i fanget sitt eller rettet blikket mot alt annet enn legen, og sa ingenting uten a bli
spurt. Dette endte ofte med at legen henvendte seg til moren eller faren med informasjon som
angikk pasienten (som i eksempelet ovenfor). Hvor mye av denne informasjonen er det
rimelig & anta at pasienten fikk med seg og forstod betydningen av? Pa den ene siden kan det
veere vanskelig for legen a diskutere sensitive temaer med pasienten og samtidig forholde seg
til moren og/eller faren som gjerne ogsa gnsker informasjon. I tillegg vil foreldrene naturlig
nok gjerne skjerme barnet sitt for ytterligere pakjenninger. Det kan tenkes at pasienten i
utgangspunktet gnsker & ha med seg mor og/eller far for a fa stette i en situasjon mange kan
oppleve som skremmende eller ukomfortabel. Pa den annen side kan pasienten oppleve at
foreldrenes tilstedeverelse kan vere et hinder for & snakke fritt om sensitive temaer.
Helseatferd og andre livsstilsrelaterte temaer har ofte en privat karakter, og mange
ungdommer er nok av den oppfatning at visse ting snakker man ikke med foreldrene om. Det
er heller ikke uvanlig tenaringsatferd & holde ting skjult for foreldrene, som for eksempel

rgyking. Dersom dette er tilfelle vil det med stor sannsynlighet ha noe a si for informasjonen

28



som gis, og dermed for pasientens utbytte av informasjonen. En studie som gir statte for at
foreldrenes tilstedevarelse har innvirkning pa konsultasjonen, viste at barnekreftoverlevere ga
uttrykk for signifikant flere bekymringer nar foreldrene ikke var til stede, det vil si nar de var
alene med legen (Mellblom et al., in press).

Legen star relativt fritt til & disponere tiden med pasienten, vanligvis innenfor en ramme pa 30
minutter per konsultasjon. Kan det tenkes at det blir for lite tid avsatt til livsstilsinformasjon?
Ved & studere videoopptakene er det tydelig at dette ikke var tilfelle. Ulike leger disponerte
tiden veldig forskjellig, noe som tydeliggjer mangel pa fastlagte retningslinjer. Det forekom
ogsa hele samtaler der pasientens kreftsykdom og sykdomsrelaterte temaer ikke ble nevnt i
det hele tatt. Hva ble sa tiden brukt til? Noen leger kommuniserte godt og forklarte ulike sider
ved sykdommen, behandlingen og faren for eventuelle senskader. Andre leger benyttet tiden
til & snakke mest om ting som ikke var relatert til pasientens sykdom, som for eksempel skole,
fritidssysler, ferieplaner, reising til og fra sykehuset og sa videre. Andre igjen la opp til at
pasienten selv skulle fa si sa mye som mulig. | enkelte tilfeller avsluttet legen konsultasjonen
etter 10-15 minutter fordi pasienten ikke hadde noe & sparre om. A gi pasienten anledning til &
stille sparsmal er i og for seg en viktig del av oppfelgingen, men ettersom pasienten i mange
tilfeller ikke vet s mye om risikoen for senskader vil det ogsa vaere vanskelig for pasienten &
stille sparsmal. Dette vil ogsa vanskeliggjare legens vurdering av pasientens behov for
informasjon. A snakke om positive, hverdagslige ting vil sannsynligvis fare til et godt forhold
mellom legen og pasienten, men det vil innebere sveert lite informasjon pasienten har nytte
av. Dette tatt i betraktning kan det tenkes at den ene legen som har 15 av pasientene utgjorde
noe av arsaken til resultatet i denne studien. Eksempelvis var det denne ene legen som spurte
mest om trening, noe som kan ha veert en medvirkende arsak til den forholdsvis hgye
forekomsten av grad 1-informasjon om fysisk aktivitet. Samtidig er det ikke utenkelig at
forekomsten av grad 2- og 3-informasjon ville veert noe annerledes for enkelte temaer dersom
antall pasienter var mer jevnt fordelt pa hver lege. I tillegg kan det tenkes at et stgrre utvalg
med flere pasienter i hver gruppe ville fart til et bedre utgangspunkt for tolkning av
resultatene. Pa den annen side er resultatet av denne studien sapass tydelig at det er rimelig &

ga ut i fra at resultatet uansett ville vert det samme.
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Den videre diskusjonen vil jeg basere pa en egendefinert fremstilling av to dimensjoner jeg
mener vil vaere av betydning i oppfalgingssammenheng dersom malet er a gi/fa informasjon

om helseatferd og livsstil for a forebygge senskader (figur 1).

Hjelp (informasjon)
X

Lege Pasient

A

y
Egeninnsats/etterlevelse

Figur 1: Samspillet mellom lege og pasient og hjelp (informasjon) og egeninnsats/etterlevelse

dersom malet er & gi/fa informasjon om helseatferd og livsstil for & forebygge senskader.

Den ene dimensjonen bestar av interaksjonen og samspillet mellom legen og pasienten. Den
andre dimensjonen bestar av forholdet mellom hjelp (informasjon) og
egeninnsats/etterlevelse. | midten av denne figuren vil temaet for samtalen ligge. Temaet i
denne sammenhengen vil vaere den atferden det er gnskelig at legen skal informere om.
Dersom temaet mangler vil konsekvensen vere lite informasjon. Legens ansvar bestar av a
bista med hjelp, her i form av informasjon og kunnskap om kosthold, fysisk aktivitet og
rgyking. Dette er informasjon som pasienten ofte trenger for & gjare en egeninnsats og dermed
gke etterlevelse av legens anbefalinger, for eksempel i form av a veere fysisk aktiv minimum
30 minutter daglig. Informasjonen vil da besta av blant annet hvorfor regelmessig fysisk
aktivitet er bra for pasienten, og i tillegg hvilke konsekvenser fysisk inaktivitet kan fare til,
sett i sammenheng med pasientens fortid som kreftsyk. Med andre ord vil hjelp til selvhjelp
vaere et grunnleggende aspekt i forholdet mellom informasjon og etterlevelse. Hvordan denne
informasjonen gis og hvordan den blir mottatt avhenger av ulike aspekter i samspillet mellom

legen og pasienten. Informasjon om livsstilsrelaterte senskader pa et generelt niva vil kunne
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fore til et anske hos pasienten om a gjgre en egeninnsats, men ofte vil det vaere ngdvendig
med mer grundig og konkret informasjon, gjerne i form av spesifikke atferdsrad, for & gke den
faktiske etterlevelsen hos pasienten. Legen ma derfor kjenne til pasientens gnske og behov for
informasjon, samtidig som pasienten ma forsta informasjonen som blir gitt. Dette avhenger
blant annet av god kommunikasjon. Foreldrenes tilstedeveerelse under konsultasjonen er et
eksempel som kan tenkes a hindre samspillet og dermed kommunikasjonen mellom legen og

pasienten.

Det kan veere vanskelig for legen a avgjere hvilket behov hver enkelt pasient har for
informasjon, og hva denne informasjonen konkret bgr besta av. Er pasienter i ung alder i det
hele tatt i stand til & ta ansvar for egen helse og forsta konsekvensene av de livsstilsvalgene de
gjer? Ungdomstiden og slutten pa tenarene er for mange en overgangsfase av livet da mange
ars skolegang avsluttes og man ma ta en rekke viktige valg om fremtiden. Det kan
argumenteres for at pasienter ikke vil veere fullt mottakelige for informasjon i denne perioden
av livet nar helt andre ting enn en sunn livsstil stér i fokus. A overgse pasienten med
informasjon om alt som kanskje kan ga galt i fremtiden kan bli nedprioritert av legen i frykt
for & skape ungdig engstelse hos pasienten (Cox & Faithfull, 2013). Pa den annen side kan det
forarsake ytterligere engstelse dersom pasienten opplever senskader pa et senere tidspunkt
uten & ha fatt informasjon om dette pa forhand. Pasientens evne til egeninnsats kan svekkes
som falge av manglende informasjon og kunnskap. Dette kan fare til darlig etterlevelse ved at
pasienten ikke kobler eventuelle senskader til sykdommen han eller hun hadde for kanskje 30
ar siden. A balansere pasientens behov for informasjon og nar denne informasjonen bar gis, er
dermed to ting det vil veere viktig a ta stilling til under den pagaende oppfalgingen i arene

etter avsluttet behandling.

Leeringsayeblikket (eng. the teachable moment) for nar det er best a gi/fa informasjon om
helseatferd og livsstil har i denne studien blitt antatt & vaere nar det har gatt mer enn fem ar
etter avsluttet behandling. Andre studier, hovedsakelig av voksne kreftoverlevere med
tilsvarende behov for informasjon, har derimot hevdet at tiden rundt diagnosetidspunktet
signaliserer en passende tid for a endre helseatferd ettersom pasienten da vil veere motivert for
a gjare en endring i livet sitt (Rabin, 2009; Demark-Wahnefried, Aziz, Rowland & Pinto,
2005). Pagaende forskning undersgker om barnekreftoverlevere vil ha stgrre utbytte av

informasjon om senskader og helserelaterte tiltak nar de er i 25-ars alder. Kanskje er de da
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bedre i stand til & forsta betydningen av informasjon som angar fremtidig helse (Feilslatt

informering kan ramme de som har hatt kreft som barn, 2014).

Med utgangspunkt i dimensjonen hjelp og egeninnsats vil det ikke ngdvendigvis utelukkende
veere legens hjelp/informasjon som er av betydning for pasienten. Andre informasjonskilder
kan ogsa vaere aktuelle, eksempelvis andre helsearbeidere, pasientforeninger, familie, internett
eller andre medier og sa videre. Ulike kilder vil derimot kunne tilfgre pasienten mye
varierende informasjon som kanskje vil medfare gkt usikkerhet i stedet for gkt kunnskap, som
igjen kan svekke pasientens evne til a kunne ta fornuftige livsstilsvalg. Pasienter flest vil
derimot ta legens ord pa alvor og stole pa det som blir sagt, noe som gir legen autoritet og
dermed et godt utgangspunkt for a uttale seg om viktige temaer under en
oppfalgingskonsultasjon (Lobelo & de Quevedo, 2014). Det er ikke utenkelig at informasjon
og rad fra en lege eller andre helsearbeidere har stgrre gjennomslagskraft enn om den samme
informasjonen kommer fra mindre troverdige kilder. Det er derfor viktig at legen tar denne
autoritetsrollen alvorlig og fremstar som overbevisende og sikker nar informasjon overbringes
til pasienten. Slik vil det ogsa kunne oppsta et godt samspill mellom lege og pasient. Dersom
samspillet mellom legen og pasienten oppleves som positivt fra pasientens side, vil
sannsynligvis pasientens forstaelse av det legen sier gke og dermed vil ogsa sannsynligheten

for etterlevelse gke.

Basert pa effektive raykesluttintervensjoner i primeerhelsetjenesten har man kommet frem til
fem felles prinsipper eller retningslinjer (eng. «The 5 A ’s») i helsefremmende, forebyggende
og atferdsendrende intervensjoner. Disse prinsippene har ogsa vist seg a ha overfgringsverdi
til andre omrader enn rgyking nar det gjelder endring av helseatferd (Prescott & Bartveit,
2004; Whitlock Orleans, Pender & Allan, 2002). Prinsippene kan benyttes som en mulig
tilnzerming av helsearbeidere (her: barneonkologer) til & bistd mennesker (her:
barnekreftoverlevere) med a endre atferd pa flere ulike omrader (her: kosthold, fysisk aktivitet
og reyking). Disse fem punktene gar ut pa felgende: 1) Kartlegg («assess») pasientens atferd
for & avgjere om atferden kan tenkes a fare til negative helsemessige konsekvenser. 2) Gi
informasjon og anbefalinger («advise») for at pasienten skal fa kunnskap om mulige negative
konsekvenser av atferden, og slik gjare pasienten i stand til & ivareta egen helse. 3) Bista med
praktisk hjelp («assist») ved a gi pasienten konkrete rad og statte. 4) Lag oppfelgingsavtaler
(«arrange») for a holde pa pasientens motivasjon og dermed unnga tilbakefall. 5) Oppna

enighet («agree») slik at bade legen og pasienten blant annet har forstaelse av et felles mal. |
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oppfelging av barnekreftoverlevere kan disse stegene veare en mulig mate a sgrge for at
pasienten opprettholder en sunn livsstil. Ved & se punkt 1, 2 og 3 i sasmmenheng med grad 1, 2
og 3 av informasjon i min studie tyder mine resultater pa at legene er forholdsvis godt pa vei
med farste punkt nar det gjelder a kartlegge pasientens atferd (grad 1-informasjon). Dette
gjelder for gvrig kun fysisk aktivitet, og til dels kosthold, men ikke rgyking. Punkt 2 og 3
oppfylles derimot ikke, ettersom sveert fa pasienter far grad 2- og 3-informasjon. Punkt 4,
oppfelgingsavtaler, er derimot allerede pa plass, ved at pasienten blir innkalt til en ny
konsultasjon. Punkt 5 kan ses i ssmmenheng med fremstillingen av dimensjonene lege/pasient
og hjelp/egeninnsats, der et godt samspill mellom legen og pasienten i tillegg til egeninnsats i
form av forpliktelser vil vaere av betydning for & oppna enighet. | praksis vil ikke disse
punktene ngdvendigvis forega i denne rekkefglgen, men det kan uansett tenkes a veere en

mulig mate for legen a ga frem pa for & gke pasientens etterlevelse av en sunn livsstil.

Informasjon om helseatferd og livsstil under rutineoppfalging av barnekreftoverlevere kan
sammenfattes i tre punkter. For det farste handler det om & gi pasienten informasjon om
risikoen for a utvikle senskade som fglge av kreftsykdommen han eller hun har hatt. For det
andre handler det om & gi pasienten informasjon om hvilke senskader dette kan vare. For det
tredje handler det om a gi pasienten informasjon om hvilke tiltak pasienten selv kan gjere for

a forebygge utviklingen av disse senskadene.
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5 Oppsummering

Som det fremkommer av denne studien er det et behov for mer informasjon om helseatferd og
livsstil under oppfalging av barnekreftoverlevere. Denne informasjonen bgr gis med et mal
om a redusere risikoen for senskader. Hvorvidt informasjonen vil fare til etterlevelse i form
av et sunt kosthold, regelmessig fysisk aktivitet og avstaelse fra rayking avhenger av
pasientens forstaelse og handtering av informasjonen ut i fra egne behov. Fremtidig
oppfelging vil med fordel kunne dra nytte av mer fastlagte konsultasjonsmodeller som

individuelt tilpasses barnekreftoverleveres virkelighet.
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