H LIVET ETTER KREFTBEHANDLING

Hverdagsliv med
prostatakreft

Prostatakreft kan gi potensproblem, urinlekkasje og andre plager
som pavirker hverdagslivet til den som har kreft og ektefellen.
Hvordan opplever de det?

Av Bente Ervik, kreftsyke-
pleier, PhD, Kreftavdelin-
gen, Universitetssykehuset
Nord-Norge og Institutt
for helse- og omsorgsfag,
Universitetet i Tromsg
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dette innlegget vil jeg presentere noen resultat
I fra min dr. gradsstudie - «Everyday life with pro-

state cancer: A qualitative study of men>s and
spouses> experiences» (1). Jeg har valgt ut omréder
som spesielt tar opp utfordringer relatert til fokus i
temaheftet; «Endret kroppsbilde ved kreftsykdom
og behandling», og presenterer det i en popular-
vitenskaplig form. For en dypere forstdelse av
metode, funn og diskusjon i studien henvises det til
avhandlingen som helhet.

Bakgrunn for studien

Min interesse for a studere pasient- og hverdagserfa-
ringer bygger pa mange &rs arbeid i kreftomsorgen,
og et gnske om & finne ut mer om hvordan livet med
kreft leves og oppleves hjemme. De senere &rene har
liggetiden i sykehus gatt ned, og mange reaksjoner,
tanker og fplelser oppstar og blir tydelig forst etter
at en er kommet hjem.

Kreftsykdom og kreftbehandling kan gi mange
bivirkninger og plager for pasientene. Noen bivirk-
ninger gar over ved avsluttet behandling, mens andre
vedvarer og mange lever med plager resten av livet.
Kreftsykdom rammer ikke bare den som far sykdom-
men, men pargrende blir i stor grad involvert i syk-
domsprosessen. Studier som fokuserer pa pasienter (og
pargrendes) erfaringer med 4 f& og leve med sykdom
er viktige for & gi bedre forstaelse for problemer som
kan oppstd, og for hvordan helsevesenet kan bidra i
behandling og lindring av disse. Kunnskap som kan
vere til nytte bdde i spesialist- og primaeerhelsetjenesten.

Metode - deltakere

Studien bygger pa kvalitative intervju av 13 menn
med prostatakreft og 9 kvinnelige ektefeller. Men-
nene var i alderen 52-83 ar, de hadde lokalisert eller
lokalavansert prostatakreft der det av ulike arsaker
ikke var aktuelt med operasjon eller stralebehand-
ling. De ble enten behandlet med hormoner (N=10)
(i form av et LHRH analog eller antiandrogen pre-
parat, se under prostatakreft) eller var under «aktiv
oppfelging» (n=3). Det er i hovedsak menn som ble
behandlet med hormoner jeg referer til her.

Ut fra en etisk vurdering ble ektefellene rekrut-
tert via menn med prostatakreft. Det viste seg & veere
vanskelig & rekruttere ektefeller til menn som fikk
hormonbehandling, og ektefellene i studien er gift
med menn som var operert eller hadde fatt stralebe-
handling. Kvinnene var i alderen 52-68 ar. Hoved-
fokus i denne delen var ektefellers erfaringer, men
ogsa menns erfaringer ble formidlet gjennom ektefel-
lenes fortellinger.

Prostatakreft
Prostatakreft er den hyppigste kreftformen hos
menn i Norge med 4978 nye tilfeller i 2011. Noe som
utgjor cirka 30 % av alle nye krefttilfeller hos menn
(2). Sykdommen er ofte omtalt som en «gammel-
mannssykdom», og omtrent 90 % av de nye tilfeller
oppstar hos menn over 60 dr, men i de senere drene
har vi sett en gkning hos menn under 60 ar (2).
Valg av behandling fglger «Nasjonalt hand-
lingsprogram med retningslinjer for diagnostikk,
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OPTIMISTER: A ha en positiv innstilling blir beskrevet som vesentlig b&de av mennene med kreft og av ektefellene deres. De synes det er viktig & se muligheter.

Illustrasjonsfoto: Colourbox.

behandling og oppfelging av prostatakreft» (3). Ope-
rasjon, radikal prostatectomi og stralebehandling er
de vanligste behandlingsformene med et kurativt
formal. I noen situasjoner er «aktiv oppfolging» et
alternativ for & utsette potensiell kurativ behandling
og dermed de mulige bivirkninger som vi vet kan
oppstd. Hormonbehandling alene benyttes dersom
operasjon eller stralebehandling ikke er en mulig-
het ved diagnosetidspunktet. Hensikten er & holde
sykdommen i sjakk og hindre plagsomme symp-
tomer. Hormonbehandling kan ogsa veere aktuelt
i kombinasjon med operasjon og strdlebehandling
(3;4). De nevnte behandlingsformene kan medfere
bivirkninger og ulike plager, der erektil dysfunksjon/
potensproblemer og plager fra urinveier med lekkasje
og hyppig vannlating er de vanligste (3). Selv om
de fleste problemene bedrer seg i lopet av det forste
aret etter operasjon og strdlebehandling, viser tid-
ligere studier vedvarende potensproblemer hos opp
til 70-80 % av menn etter radikal prostatectomi ,
og vannlatingsproblemer hos opptil 20-40 % (5;6).
Forbedringer i kirurgiske teknikker og okt fokus pa
bekkenbunnstrening har redusert problemene noe i
de senere drene (7). Strélebehandling kan gi proktitt
hos opp til 20 % av mennene, og erektil dysfunk-
sjon kan oppstd etter mange ar hos opptil 30-45 %
(3). Hormonbehandling kan medfere bivirkninger
hos mange, hvor hetetokter, osteoporose, tretthet
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(fatigue), mangel pa seksuell lyst og impotens er de
vanligste (8;9). Det er viktig & vaere oppmerksom
pa at ikke alle menn far disse bivirkningen. Tallene
for hvor mange som plages varierer i ulike studier,
og graden av plagsomhet kan ogsa variere, men for
mange menn vil behandlingen kunne gi plager for
resten av livet.

Kropp og maskulinitet

De fleste mennene i studien opplevde det som et
sjokk & ha en sa alvorlig sykdom som kreft uten tyde-
ligere fysiske symptomer ved diagnosetidspunktet,
og det tok en tid & ta inn at det faktisk var kreft.
Den forste tiden etter at diagnosen var stilt var de
fleste mennene opptatt av kreftdiagnosen, for selv
om mange i dag blir friske av kreft er det fortsatt en
skremmende sykdom § fa.

«Ektefellen var den helt
sentrale stottepersonen
for mennene.»

De kroppslige endringene ble tydelige gjennom
bivirkninger av behandlingen, og mennenes opp-
merksombhet ble etter en tid rettet mot fysiske fol-
ger av sykdommen og bivirkninger av behandling.
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Mange beskrev at de opplevde seg «alene» hjemme,
med en uro i forhold til hvordan de skulle forsta og
forholde seg til kroppslige endringer, Hva var vanlig?
Flere hadde de samme problemene med hyppig vann-
lating som for diagnosen — og det var vanskelig & vite
ndr de skulle kontakte fastlegen for fysiske plager.

I poliklinikken var seksualitet et tema i oppfel-
gingen, men mange menn opplevde at legene foku-
serte for mye pa informasjon om medikamentell
behandling for impotens, og mindre pa andre sider
av seksuallivet. Dette er i trdd med funn i tidligere
studier av kroppslige endringer ved prostatakreft.
Det er ofte et stort fokus pa & fa ereksjon, og for

«Til tross for at sykdommen oo mern kan e cppleves som ot stra press
ga ulike plager dominerte
denikke i hverdagen.»

Selv om urinlekkasje og er en relativt hyppig
bivirkning ved prostatakreft har det veert mindre
fokus pé dette problemet i forskning. Mange menn
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Seksualitet var et tema for alle mennene i inter-
vjuene. Spesielt de yngste, de rundt 60 dr og som
fikk hormonbehandling, var opptatt av mangel p&
seksuell lyst og redusert eller manglende evne til
ereksjon. Mennene brukte utsagn som «... ingen
seksuell reaksjon... den er torket ut» og at «tiden som
forsteelsker er over» for & beskrive endringene. De
eldste mennene ga uttrykk for at de hadde forsont
seg med at seksuallivet var endret, og sa at det var
en liten pris & betale for & forlenge livet.

Mange menn var og opptatt av hvilken betyd-
ning potensproblemene hadde for ektefellene og
relasjonen dem i mellom. De synes det var trasig at
sykdommen hadde sé stor innvirkning pé ektefelle-
nes situasjon. En mann som fikk hormonbehandling
reflekterte over manglende lyst og sa at «.... Det setter
en jo som mann helt ut av spill... skulle gjerne ha snak-
ket med de (legene) om det er noe mer d gjore,... jeg er
jo ikke sG gammel. Men det er klart for meg som spiser
medisin sd merker jeg det ikke, men kanskje hun jeg bor
sammen med, det er jo...». Noen ektefeller opplevde
de seksuelle utfordringene som problematiske for
seg selv, og for relasjonen mellom dem som ektefel-
ler. Andre ga uttrykk for at mindre fokus pa samleie
og redusert seksuell aktivitet er en naturlig utvikling
ndr en blir eldre, de fokuserte pé andre sider av sam-
livet. Seksualitet og potensproblemer er et fplsomt
omrdde og felles for mange par var et gnske om &
skdne hverandre, og for kvinnene 4 stotte opp om
mennenes maskulinitet. «... jeg var veldig redd for
d sdre XXX, og ... redd for d bli sdret selv ogsd, men
jeg folte egentlig at jeg hadde sd fokus pd han at jeg
pd en mate glemte meg selv». Noen ektefeller mente
at sykdommen knyttet dem naermere sammen. En
sterk «vi-folelse» ble tydelig i alle intervjuene med
ektefellene, dette var noe de sto i sammen. Noen
ektefeller beskrev at de folte seg sterkere sammen
som par enn tidligere.

opplevde det som plagsomt i hverdagen, og noe som
krevde planlegging av aktiviteter og reiser. Ingen av
mennene fortalte om bruk av bleier eller natt truser,
men ektefeller beskrev det som utfordrende for de
mennene som var i en sann situasjon.

Hetetokter og vektokning i forbindelse med hor-
monbehandling ble beskrevet som ubehagelig. Noen
merket at kroppen var «svakere», de opplevde gkt
tretthet, treghet og klarte ikke lenger det samme
som for. Som for vannlatingsproblemer er dette et
omrdde som er lite studert hos menn med prosta-
takreft. En mann beskrev endringen slik: «... for om
drene har jeg gdtt pd ski, har veert gjennomvdt av svette
ndr jeg kom hjem, istapper i hdret, ... i sommer (har
jeg) veert og plukket beer». Selv om dette innebar en
stor endring, levde han godt med det i hverdagen.

Kroppen er var tilgang til verden sier Merleau-
Ponty (11) og en endret kropp kan medfore en endret
mate & veere i verden pa. Samtidig vil omgivelsene ha
forventninger til hvordan menn (og kvinner) opp-
trer. I de vestlige samfunn er maskulinitet knyttet
til kropp og hvordan menn opptrer og fremtrer (12).
Det ideelle er & veere muskulgs med en sterk, atletisk
tysikk (13). Bivirkninger fra behandling av prosta-
takreft kan for mange true opplevelsen av maskuli-
nitet. Bdde menn og ektefeller var opptatt av det «&
vaere mann» og ektefeller beskrev det & bidra til &
opprettholde mannens opplevelse av manndom som
viktig. De fysiske endringene &pnet for refleksjoner
knyttet til maskulinitet i intervjuene av mennene, og
det & veere mann i videre forstand enn rent seksuelt.

A forholde seg til kroppslige endringer

Til tross for at sykdommen ga mange menn ulike
plager dominerte den ikke i hverdagen. De fleste
gnsket 4 leve som for og gjorde det med noen tilpass-
ninger. Samtidig beskrev de en gkt oppmerksombhet
i forhold til kroppslige endringer. N&r kroppen fun-
gerer forholder vi oss ikke til den, vi tenker ikke over

KREFTSYKEPLEIE I 2-2014



den i det daglige. Forst ndr noe er annerledes,
som bivirkninger av behandling, blir vi oppmerk-
somme og kroppen blir tydelig for oss (14). Mange
beskrev at det var lett a bli urolig nar det oppsto
smerter eller ukjente tegn fra kroppen, og de relatere
alle «ondter» eller endringer til kreftsykdommen.
De kroppslige endringer ble fort en kilde for usik-
kerhet og engstelse i hverdagen.

I forhold til brystkreft hos kvinner er prosta-
takreft en sykdom det ikke er sa mye offentlig
oppmerksomhet eller informasjon knyttet til. En
mann sammenlignet oppmerksomheten pa
denne maten; «... kona mi har holdt «Kvinner
og kler» i alle dr, man kan nesten ikke dpne
et nummer uten at det stdr et eller annet om
brystkreft ... Jeg har hatt «Vi menn», og
har lest det i alle dr... det har ikke stdtt
et pip». Prostatakreft og bivirknin-
ger ved behandling handler om
intime ting, og kan fortsatt sies
d vare et tabubelagt emne selv
om prostatakreftforenin-
gen (PROFO) de senere
arene har gjort et stort
og viktig arbeid i for-
hold til informasjon
og storre dpenhet
om prostatakreft.

Ektefellen var
den helt sentrale
stottepersonen for
mennene i denne
studien, noe som er tyde-
lig i studier fra andre land ogsa
(15;16). Det pastés at menn har et dis-
tansert forhold til sykdom bade verbalt, sosi-
alt og mentalt og ikke har s lett for & snakke om
folelser (17;18). Samtidig sies det at menn gjerne
snakker om sykdom bare det gis rom og anledning
til det (18). Mennene i denne studien var dpne om
sin situasjon, men de var tydelig pd at de gnsket &
snakke om sykdommen og de kroppslige endrin-
gene med noen som hadde kunnskap. Dette kunne
veere andre med prostatakreft eller helsearbeidere  gyerTER GIR
med kunnskap om prostatakreft; «... & snakke med ~ BEKYMRING:
Gud og hvermandsen er ikke fruktbart. .. det er ingen ~ Mangeblirurolige

vits :)g bidrar bare til d sette en selv i ddrlig humgr». gi i?eg:r:(:l:f;[z_r

A ha en positiv innstilling ble beskrevet som ter, og frykter at

vesentlig bide av mennene og ektefellene, i betyd- ~ smerteneskyldes

kreftsykdommen.

Illustrasjonsfoto:
av situasjonen. Den danske livsfilosofien betoner  Colourbox.

ningen & se muligheter og ikke & bli overveldet
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LETTERE MED LATTER: Humor bidrar til & redu-
sere forlegenhet og & lede oppmerksomheten bort
fra sensitive tema. lllustrasjonsfoto: Colourbox.

livsmot som sentralt ved endringer i livet, og for &
tilpasse seg til en ny livssituasjon, eller en méte &
leve med sykdommen i hverdagen (19-22). Humor
og galgenhumor ble trukket fram som viktige
elementer i hverdagen. Humor kan bidra til & redu-
sere forlegenhet og lede oppmerksomheten bort
fra sensitive tema (23), men mennene var opptatt
av situasjon og hvem som «initierte» humor. En
ektefelle fortalte hvordan de kunne spgke med
det & bruke natt-truser pa grunn av lekkasje, «...
da fleiper vi litt med at han kler pd seg «Up and go»
(bleier)».

Alt i alt beskrev mennene og deres ektefeller at
de levde godt med sykdommen, de hadde tilpasset
seg situasjonen pé hver sine méter. For mennenes
del var de mer ettertenksomme, og i type bered-
skap for at noe skulle skje i forhold til sykdommen,

de kjente etter. Det kan synes som ektefellene ble
mer oppmerksom pé sine egne behov etter hvert.
Den forste tiden sto mennene og deres behov i frem-
ste rekke og de var sentral for mennenes mestring.
Som en mann sa; «Som mannlig kreftsyk trenger du
humor, mot og en kjerring som presser pd».

Prostatakreft og kroppslige endringer pa grunn
av sykdom og behandling gir menn og deres ekte-
feller ulike utfordringer i hverdagslivet. Disse
problemstillingene utfordrer ogsa helsevesenet,
spesielt knyttet til; informasjon og kommunika-
sjon — ikke bare informasjon om remedier for
impotens, organisering av oppfelging for denne
pasientgruppen, hvordan stotte opp om pasienter
og pargrendes ressurser, og ikke minst ber ektefel-
ler inkluderes tydeligere underveis og i oppfelging
(om mennene tillater). H

«Humor og galgenhumor ble trukket fram
som viktige elementer i hverdagen.»
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