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KREFTFORENINGEN

Kjeere lesere og
medlemmer i Sarkomer

¢ LOTTA VADE

et har veert et spesielt ar for alle med tanke

pa covid-19. Heldigvis har behandlingen

av de med sarkom gatt som planlagt pa

sykehusene i Norge. Mange kontroller har

derimot blitt gjennomfert pa telefon eller med
videosamtaler, noe som mange virker forngyde med, da
man ensker a utsette seg selv for minst mulig smitterisiko.

Sarkomer har som de fleste andre veert mer digitale enn
for. Alle styremoter er gijennomfert pa nett, vi lanserte
podcasten «Sarkompodden>>, og «Den store kuledagen>
ble i ar «Den digitale kuleuka.> Vi har leert mye som vi
kan ta med oss videre. Fordelen med a ha flere digitale
plattformer er at vi nar ut til alle medlemmene, uansett
hvor i Norge dere bor.

Vi har brukt mye av vare ressurser i ar til & forbedre

den skriftlige pasientinformasjonen som finnes om
sarkom. Dette gjores i samarbeid med fagpersoner pa
Oslo Universitetssykehus. Bakgrunnen for oppdateringen
er at vi gnsker a legge inn oppdatert og pasientvennlig
informasjon i den mobilapplikasjonen som snart skal
lanseres for dere.

Takk til alle som har delt historier med oss i ar, bade i
medlemsbladet og i sosiale medier under juli maned som
er den internasjonale sarkommaneden. Vi tror pa a dele for
a spre kunnskap og for at alle skal fole seg mindre alene.

Na gnsker vi dere alle en fin jul og et riktig godt nytt ar!


mailto:info%40sarkomer.no?subject=
http://www.sarkomer.no
tel:22 20 03 90
http://www.sarkomer.no
http://www.kreftforeningen.no

og fa sarkom

¢ HILDE BOGSETH

Sarkom opptrer sjeldnere hos barn enn hos voksne, men
er likevel den nest vanligste formen for solide maligne
svulster utenfor sentralnervesystemet hos barn. Det
vil si at oppunder 10 % av kreft hos barn er sarkomer.
Bdde osteosarkom og Ewing sarkom er vanligst i
aldersgruppen 1o til 20 dr.
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# Hilde Bggseth, Onkologisk sykepleier
OUS Radiumhospitalet.

Utfordringer knyttet til
det d veere ungdom og
fa en sarkomdiagnose.

I Norge behandles du som er ungdom med
sarkom bade pa barne- og voksenavdelinger.
Ungdom som far sarkom gjennomgar ofte et
langvarig og omfattende behandlingsforlgp
bestaende av flere typer behandling, sakalt
multimodal behandling. Dette innebaerer
lange innleggelser pa sykehus, og du vil mgte
utfordringer knyttet til 3 veere ungdom og
alvorlig syk.

Yngre barn som rammes av sykdom kan vaere
noe beskyttet av deres begrensede evne til &
forsta konsekvensen av sykdommen, mens
du som er ungdom ofte er inneforstatt med
alvoret knyttet til din tilstand. Som gruppe
kan dere derfor ses pa som mer sarbare, da
mange ungdommer mangler livserfaring og
mestringsstrategier for a handtere det a fa
en kreftdiagnose. Dere ma derfor fa ekstra
oppmerksombhet i helsetjenesten, for som
regjeringen sier i sin strategi for ungdomshelse

2016-2021 er det sveert viktig a ta vare pa den
storste ressursen vi har, nemlig ungdommene!
De aller fleste med sarkom i Norge behandles
ved nasjonale sarkomsenter (Bergen eller
Oslo) som kan bety at du vil bruke mye tid
borte fra ditt vanlige liv. Hverdagen blir for
mange preget av alvorlig sykdom, avansert
kreftbehandling og bivirkninger. Du kan
oppleve at helsevesenet ikke er tilpasset for
deg som ungdom med dine behov og din
livssituasjon. Du er hverken barn eller voksen,
og trenger hjelp og oppfolging tilpasset din
alder.

Det er likevel et ansvar vi som jobber i sykehuset
har, og gi dere som er ungdommer gode vilkar
for & kunne utvikle deres egen identitet til tross
for at dere er rammet av sarkom.

Ungdomstiden er en periode hvor bade
kroppen og hodet er under “ommegblering”.

I trad med dette er det noen omrader som
ses pa som spesielt viktige for deg som er
ungdom. Frigjoring fra foreldre er et av dem.
Det er vanlig at ungdom seker selvstendighet
og kontakt med andre ungdommer, fordi du
forspker a finne din egen identitet.

A £3 sarkom og veere i langvarig kreftbehandling
medferer ofte gkt avhengighet av voksne,

tap av ferdigheter, selvfglelse, kontroll og
relasjoner med jevnaldrende. Mange opplever
at de kan fa en ny rolle blant vennene sine.
Noen synes det kan vare vanskelig a vaere
kjeereste i denne tiden, mens andre opplever at
noen nere relasjoner blir sterkere.

Venner er serlig viktig i ungdomstiden, og har
betydning for den psykiske helsen, selvtillit
og sosial kompetanse. De siste drene er det
blitt mer fokus pa nettverk, altsa hvem du ser
som viktig for deg, i oppfelgingen pa sykehus.
Her er det viktig a inkludere dine venner,
kanskje ogsa andre viktige voksenpersoner,
om de kan hjelpe a holde kontakten med ditt
nettverk i perioder hvor du er lite hjemme
(feks tante, besteforeldre, leerere, helsesgster,
fotballtrener).
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Familier som lever i en situasjon der dagene er
utrygge og uforutsigbare, som mange kjenner
det er a plutselig veere syk pa sykehus, trenger
et trygt og forutsigbart nettverk.

Mens de fleste voksne i behandling blir
sykmeldt, ma du som er ungdom gjerne ga
pa skole forlppet gjennom. Dette ses som
viktig da det vil hjelpe deg & opprettholde
noe av hverdagen. Det kan ogsa gjore det
lettere for foreldrene dine a prioritere seg
selv eller andre i familien i den tiden du er
pa skolen. I den digitale verden er det mange
muligheter for deltagelse pa din vanlige skole,
heldigvis, samtidig som du har oppfelging av
sykehusskolen.

Mange unge er redde for a bli infertil (& miste
evnen til a fa egne barn) av behandlingen, noe
som er sjelden ved sarkombehandling, foruten
etter HMAS, som er en behandling som gis til
noen med Ewing sarkom. Likevel skal dette tas
pa alvor og snakkes om, kanskje ogsa gjores
tiltak slik at du er trygg pa at du ikke fratas
muligheter. Mange sier at det a snakke om
dette tema gir dem tro pa at det er en framtid,
at vi som helsepersonell tror pa at du skal bli
frisk, det er et liv a leve etter behandlingen.

Under behandlingen kan du oppleve at
selvbildet endres, oppfatningen du har av deg
selv blir en annen. A fa kreftbehandling med
dens bivirkninger i en alder hvor det er viktig
a passe inn, ikke skille seg ut, er utfordrende.
Plutselig er det akkurat det du gjor; du skiller
deg ut. Kroppen forandres, mange gar opp
eller ned i vekt av medikamentene. Brune
ringer under gynene, blamerker etter sproyter,
muskler svinner hen, sdr, sting og arr etter
kirurgi er vanlig & oppleve. Haret faller av og
det blir sa synlig at du er syk. Kroppen er ikke
som den var for, restriksjoner forekommer
relativt ofte og friheten begrenses. Jenter kan
ogsa miste menstruasjon.

Aktivitet og trening er en viktig del av livet

til mange ungdommer med sarkom, og det
er viktig for et godt resultat av behandlingen.
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Det er viktig for selvfglelsen din, det
oppleves ofte godt a veere sliten av noe du
selv har gjort. Det hjelper ogsa pa matlysten,
forebygger forstoppelse og blodpropp. Alt

er bedre enn ingenting, finn deg gjerne sma
mal, som kan veere med pd a motivere deg til
aktivitet. Snakk med helsepersonell og veer
gjerne med a bestem hva du skal gjore av
fysiske aktiviteter, veer delaktig, da blir det
morsommere.

Dognrytmen er gjerne annerledes hos ungdom
enn barn og voksne, likevel er det fornuftig a
holde gode rutiner. Da er det lettere a8 komme
tilbake til hverdagen, lag gjerne timeplaner
sann at du vet hva som forventes av deg, det
kan spare deg for konflikter med voksne. Sa
langt det lar seg gjore er det fint a ha fokus

pa det friske, selvstendighet og deltagelse.
Mulighetene det gir deg gjor det sannsynligvis
lettere a vende tilbake til et liv sa likt som det
du hadde for behandlingen som mulig.

Bruk god tid pa a hente deg inn etter at
behandlingen er avsluttet. A ha en god dialog
med skole og leerere er viktig, veer aerlig med
hvilke utfordringer du opplever og be om
tilrettelegging av det du trenger for a kunne
gjennomfogre skoledagene.

Livet etter sarkombehandlingen blir
kanskje ikke helt som for, men det betyr
ikke at det blir darlig.

Hvis du synes at den fgrste tiden etter
behandlingen er tung, sa husk at det
er sann det er na, men det er ikke sdnn
det skal vaere for alltid. Forsok a veere
talmodig, om en maned eller to kan det
foles mye bedre!

Hvis du synes tiden etter behandling
er utfordrende sa kan det veere
fint & snakke med fastlegen din,
kreftkoordinatoren i din kommune eller
legen og sykepleieren som meter deg
pa kontroller.



Sarkom - var opplevelse som

ung pasient &
ung pareorende

¢ BJORN & INGRID HOFFLUND-NYSTAD

Da vi fikk spgrsmdl om d skrive om vdr opplevelse av d
veere ung og fd kreft, og om d veere ung pdrgrende svarte
vi ja med én gang. Vdr historie er pd ingen mdte unik,
sd vi tror at flere kan kjenne seq igjen. Ndr vi snakker
sammen om tiden da Bjgrn fikk kreftdiagnosen, opplever
vi gang pd gang at vi husker ting forskjellig. Enten har
den ene av oss glemt noe, eller sd har vi endret litt pd
sannheten. Noen ganger skulle man tro at vi
snakker om to forskjellige ting.
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et er 20 ar siden Bjorn fikk

kreft, vi har veert kjaerester

i 22 dr og gift i 14 av dem. Vi

er hverandres beste venner

og vi har det godt sammen.

Det vi skal skrive om her, er
skrevet med en blanding av alvor og humor.
Vi har ikke akkurat ledd oss gjennom 18
cellegiftkurer med smerter, oppkast og
redsel, men humoren har vert sa viktig
for oss. A grave oss ned i elendigheten var
aldri et alternativ, selv om det var viktig a
kunne snakke om det som var vondt og sart.
Bjorn har holdt innlegg pa temakvelder pa
Radiumbhospitalet, for mennesker som har
eller har hatt kreft. Han er opptatt av 3 vise
frem at det er mulig a leve et godt liv etter a
ha hatt kreft.

BJORNS OPPLEVELSE AV R FAR KREFT.
Jeg hadde hatt vondt i armen mer eller
mindre i fire maneder, da jeg til slutt brakk
armen. I starten hadde jeg lette smerter

som jeg i utgangspunktet regnet med at var
senebetennelse, noe som ikke ville vert sa
unaturlig da jeg pa det tidspunktet jobbet som
tomrer.

Jeg var pa ferie i Spania sammen med venner
den sommeren og fplte meg egentlig veldig bra
bortsett fra smertene i armen. Det var vondt a
bare lpfte et glass vann, men det var jo «bare
en senebetennelse» - trodde jeg.

Da jeg kom hjem til Norge ble jeg behandlet for
senebetennelse, men ble ikke bedre sa etter fire
uker ble jeg henvist til rontgen.

Helgen etter dro jeg pa dykketur til Hvaler. Da
vi tok pd oss dykkerutstyret, skulle jeg lpfte
opp et blybelte pa 10 kg og da fikk jeg akutt
sterke smerter i armen. Vi trodde at armen

var brukket, sa vi dro umiddelbart inn til land
og rett til Fredrikstad sykehus. Det ble tatt
rontgenbilder av armen og en ung lege ble
bekymret for det han sa pa bildene. Han trodde
at jeg hadde fatt osteomylitt, betennelse i
bensubstansen.
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(4] Bjgrn & Ingrid

Jeg ble henvist til ortoped pa Ulleval sykehus
for videre oppfelging. Det bar rett inn pa
akutten, og jeg forsto da at det var alvorlig men
kreft var ikke i mine tanker. Legen fortalte at
det jeg trodde var senebetennelse, faktisk var
kreft. Han sa at de skulle gjore alt de kunne for
a redde armen, og det var det eneste jeg ville
tro pa. Moren min derimot, oppfattet at det var
lite sannsynlig at jeg skulle fa beholde armen.
Disse dagene glemmer jeg aldri.

Kort tid etter ble jeg lagt inn pa Radium-
hospitalet og da ble det gjort en rekke
underspkelser, blant annet dpen biopsi av
svulsten for a konstatere hvilken krefttype jeg
hadde. Det oppsto betennelse der biopsien ble
tatt og hele armen hovnet opp og jeg hadde
store smerter. Jeg matte begynne med cellegift,
men det kunne jeg ikke sa lenge jeg hadde
infeksjonen i kroppen.

Det ble bestemt at jeg matte amputere hgyre
arm under albuen. Jeg fikk sjokk!! Det var en
helt sinnsyk beskjed a fa. Hele verden

raste sammen og alt rakna for meg.

Hva med sykling? Hva med skigaing?



Hva med tpmrerjobben min? Hva med alt?!

5.0ktober 2001 vaknet jeg opp til det som skulle
bli den dagen da jeg skulle miste min hgyre
underarm. Man skulle tro at det var en grusom
opplevelse, men for meg ble det til slutt ikke
det. Pa grunn av den kraftige infeksjonen

ble det faktisk en lettelse a fa fjernet armen.
Smertene var borte!

De neste 10 manedene ble det gjennomfert
18 cellegiftbehandlinger. Legene fortalte oss
at de nesten skulle ta livet av meg, for a fa
meg sa frisk som overhodet mulig. Jeg forsto
vel egentlig ikke hvor teft

det var for etter forste

cellegiftbehandling.

Jeg var ekstremt darlig

fordi kombinasjonen av
antibiotika, narkosemedisin
og cellegift var sveert
uheldig. Jeg ble mye
darligere enn hva jeg ville
blitt av kun cellegift. Jeg fikk
sar og blemmer overalt og
voldsomme magesmerter.

I en tid der det
meste opplevdes
som vondt og
vanskelig, valgte

takket ja til tilbudet om parykk. Jeg brukte aldri
den parykken, men det gjorde de som kom pa
besok til meg. Det ble noe vi kunne tulle med
og vi skjonte da at humoren ma vi ta med oss
videre.

Tanta mi kom pa bespk og hadde med
kinderegg. Alle de andre som var hos meg da,
tenkte at dette var en darlig idé, for ikke ville
jeg Klare a spise sjokolade og ikke ville jeg klare
a sette sammen figurene — jeg hadde jo bare én
arm. En venstrearm.

Jeg hadde veert hgyrehendt i 21 ar. Men,
bygging av kindereggfigurene
ble faktisk en stor del av
opptrening av finmotorikken
i venstre hand. Det spratt
kindereggfigurdeler hit og
dit, men jeg klarte det. Det
ble noen kinderegg i disse
manedene. Jeg satt figurene
sammen, og sjokoladen ga
jeg til spsteren min og de
ansatte pa sykehuset. Jeg har
fortsatt de kindereggfigurene
20 ar etter.

vi d bruke mye

Jeg var pa det tidspunktet sd
darlig at legene trodde jeg
kunne d¢. Heldigvis fortalte
de meg ikke om det mens det
sto pa som verst.

Hele tiden holdt jeg motet oppe og klarte a
kjempe meg gjennom mitt livs kamp. Etter
hvert ble det «bare> kvalme, som mange

opplever pa grunn av cellegift.

I en tid der det meste opplevdes som vondt og
vanskelig, valgte vi & bruke mye galgenhumor.
Vi turte a fleipe og le av det som var vanskelig,
selv om alvoret hele tiden 13 der. Jeg mistet
mitt tykke merke har i dotter pa grunn av
cellegift, og hodeputa sa ut som en kaktus med
har staende ut overalt. Kjeresten min var ikke
overbegeistret for det, sa det var bare a fa vekk
haret i en fei. Plutselig var jeg skalla, sa jeg

galgenhumor.

For a holde motet oppe under
behandling, satte jeg meg

et harete mal. Jeg bestemte
meg tidlig for & sykle
Lillehammer-Oslo aret etter
endt behandling. Jeg kjopte ny landeveisykkel
og denne sto pa gutterommet hjemme hos
foreldrene mine og minnet meg pa malet hver
gang jeg var hjemme pa «perm».

Veien var lang fra sykesengen til sykkelsetet,
men jeg holdt fokus og fikk god stotte fra
fysioterapeut pa Radiumhospitalet. Det var

fa som trodde at jeg skulle gjore alvor av det,
men jeg gjennomferte rittet pa tiden 6 timer
og 39 minutter — med protese pa hgyre arm.
Herregud, sd stolt jeg var! Aldri fortell noen at
de ikke klarer det de gnsker!

[ 2017 og 2018 deltok jeg pa innsamlingsaksjon
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studiekompis tok notater for meg. Uten han
hadde jeg ikke kommet meg gjennom studiet.

Fire ar etter endt kreftbehandling ble jeg
utdannet ingenigr og fikk jobb rett etterpa.

Jeg har ikke lagt hammeren pa hylla, og jeg
har stadig hatt nye prosjekter pa gang bade
hjemme og pa hytta. En gang knakk jeg
handleddet i protesen fordi jeg bruke den
som hammer. Cellegiften gjorde sitt med
hukommelsen, sa hammeren hadde jeg glemt
hvor jeg la fra meg.

INGRIDS OPPLEVELSE AV A VZERE
UNG PARQORENDE.

Min opplevelse av a vare kjaeresten til en
som fikk en alvorlig kreftdiagnose og ung
pargrende er litt sann bade-og. Jeg var 19 ar,
hadde veert sasmmen med Bjérn i ca 1,5 ar og
var sykepleierstudent. Bjorn var veldig klar
pa at sykepleierstudent kunne jeg vaere pa
skolen, men pa bes¢k hos han pa sykehuset
skulle jeg kun veere kjaereste.

Da han fikk cellegift, skulle urinen males for
at det skulle vaere kontroll pa vaskebalansen.
Jeg folte ofte at det hadde veert godt & ha noe

[ia) Ankomst Paris etter & ha syklet 125 mil konkret a gjore. Det var bare & glemme at jeg
gjennom Europa sammen med Team Rynkeby, til skulle mdle urinmengden i tisseflasken hans,
inntekt til Barnekreftforeningen i 2017 for det skulle sykepleierne gjore. Sa der satt jeg
for Barnekreftforeningen, ved a veere en del av da, og sa pa at sykepleierne jobbet mens jeg
Team Rynkeby. Det har blitt samlet inn mange fplte meg unyttig. Det jeg onsket, var a gjore
millioner kroner hvert ar til forskning pa litt nytte for meg.
barnekreft. Jeg syklet Oslo-Paris begge arene.
I 2020 ble turen avlyst pa grunn av Covid-19, A se at en jeg var glad i bli alvorlig syk uten at
men jeg skulle veert med da ogsa. Oslo-Paris er jeg kunne gjore noe, var vondt. Men, til tross
ca 125 mil pa sykkelsetet, i tillegg til en battur for det opplevde jeg likevel et snev av sjalusi.
til Kiel. Siden jeg har kjent pa kroppen & ha I ettertid er dette flaut, men jeg har ledd mye
kreft, har det blitt viktig for meg a engasjere av det selv. «Alle>, inkludert meg selv, skrot
meg for andre i lignende situasjoner. veldig av sykepleierne: «Hadde det ikke veert
for de flotte sykepleierne...a Gud sa herlige
Jeg var tomrer da jeg ble syk. Pa grunn av jenter...saaa sote og snille de er, fantastiske
amputasjonen matte jeg omskolere meg fordi personer> osv osv... Da presterte jeg altsa a
belastningen pa venstre arm etter hvert ville si til Bjgrn at «de far faktisk betalt for & vaere
bli for stor. Jeg begynte pa ingenigrstudiet hyggelige mot deg>. Er det mulig at
to maneder etter endt cellegiftbehandling. jeg kunne veere sa ufin?! Sannheten
Jeg skrev sakte med venstre hand, sa en var at jeg var helt enig i rosen av
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sykepleierne, men jeg folte meg sa lite viktig
i en situasjon der jeg trengte a oppleve meg
viktig for kjeeresten min.

Bade underveis i behandlingen og etter, har
sykepleierne pa Radiumhospitalet vaert mine
forbilder. Fantastiske flotte sykepleiere som
gjorde sitt aller beste for at alle skulle ha det
bra. Faglig dyktighet gjorde at vi folte oss
trygge pa at Bjorn ble behandlet pa alle beste
vis av leger og sykepleiere.

A veere ung parerende og kjeereste var
utfordrende. Ikke sto jeg som naermeste
pargrende i papirene og

ikke fikk jeg informasjon
direkte — det meste gikk via
svigermor som informere
familien videre. Svigermor og
jeg hadde et godt forhold, sa
informasjonen kom til meg
ogsa. Etter hvert fant jeg min
plass i den nye tilveerelsen
som innebar a vaere Kkjeeresten
til han som hadde kreft.

Vi hadde, og har, en
fantastisk vennegjeng og
familie som har stottet oss
gjennom alt. Jeg kunne ringe
min beste venninne og bare
grate i telefonen uten & klare
a si noe, og hun sa alltid at
jeg kunne komme til henne med én gang.

Bjorns beste venn bant fast hgyre armen pa
ryggen en dag, for a fa folelsen av hvordan det
var for Bjorn a ha bare én arm. Mistet ingen
venner, snarere tvert imot. Vi fikk venner for
livet, som har veert her for oss i medvind og
motvind.

Det var mange tarer, usikkerhet og mye
fortvilelse, men ogsa mye latter sd vi kom oss

gjennom det.

Selv na, mange ar etter at Bjgrn amputerte
underarmen, tar jeg meg selv i a «glemme>

10

Bjorn ble steril av
cellegiften, men
han fikk tilbud om
d fryse ned seed
for han begynte
pd cellegift.
Heldigvis.

det og det at ikke alle er sa vant med dette som
vi naermeste er.

Jeg har bedt Bjprn om a massere meg pa
skuldrene med begge hendene, hvilket er en
smule vanskelig ndr han har én hand. Jeg har
gatt gjennom lobbyen pd hotell med en stor
bag med en arm (protesen) staende opp av
apningen fordi det ikke var mer plass i bagen
— da ble det veldig stille rundt meg gitt. Det sa
vel ut som at jeg hadde lagt hele Bjgrn i bagen
og at han provde a komme seg ut. Jeg har gitt
bort vin i gave pa Halloween, med huden til
protesen tredd nedover flasken, i mangel av
vinpose (riktignok til gode
venner med humoristisk
sans). Galgenhumor har vi
fortsatt.

Cellegiften dreper ikke bare
kreftcellene, men ogsa de
friske cellene. Bjorn ble steril
av cellegiften, men han fikk
tilbud om a fryse ned sad
for han begynte pa cellegift.
Heldigvis.

Vi fikk en sgnn pa 3.IVE-
forspket og var overlykkelige
over dette. Vi gnsket spsken
til Alexander, sa vi gikk i
gang med ytterligere 6 IVF-
forspk. Etter to aborter og 9
IVF-forsgk fant vi ut at nok er nok.

Vi fikk god hjelp pa Rikshospitalet de arene vi
fikk hjelp der. Sennen var er i dag 11 ar, har stor
forstaelse for at noen ser annerledes ut enn
A/-standarden. Han har tross alt vokst opp med
en pappa som har en arm mindre enn andre,
men som klarer alt han vil.

Vi har hort mange si at de blir kvalme

nar de kjprer forbi Radiumhospitalet, pa
grunn av minnene derfra. Vi kjorer forbi
Radiumhospitalet nar vi skal pa hytta og ser
pa det som det stedet som gjorde at Bjorn fikk
muligheten til a leve videre.
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[sa] 1. Bjgrn ble tatt i mot i Paris av Ingrid (fruen), Alexander (sgnn) og venner i 2017.

Vi tror begge to, at vi har leert mye om oss selv,
om det a veere i krise, betydningen av et godt
nettverk som vi var sd heldige a ha og at vi ikke
skal ta livet for gitt.

Der Bjpgrn kunne opplevd utfordringer pga én
hand, har han valgt a se muligheter. Sykkelen
ble bygget om sa begge bremsene sitter pa
venstre side, han har ulike proteser men
glemmer ofte a bruke dem fordi livet er godt
ogsa uten og han sier at handikapet hans sitter
i armen og ikke i hodet. Nar han skal brette
sokker, bruker han venstre handen og tenna.
Han ser muligheter, der vi andre tenker at han
kan fa en utfordring. Bjgrn sier at han klarer &
gjore alt, helt til han har erfart at det ikke gar.

Vart rad til andre som er gjennom det vi har
vart gjennom, er a torre a veere sarbare,
snakke om det, spke hjelp og ta imot hjelp
som tilbys. Uttrykket «pa seg selv kjenner
man andre>, blir helt feil. Din og min

— Sarkomen #4-2020

opplevelse av det samme, kan veere helt
forskjellig.

En lgrdag kveld jeg var pa bespk hos Bjorn pa
avdeling A6 pa Radiumhospitalet, hadde vi
gatt tom for alt av samtaletemaer. Vi kjedet oss
begge to og vi skulle nok aller helst ha veert pa
fest med venner. Da kom det en sykepleier inn
pa rommet, med to halvlitere med Cola og en
bolle popcorn. Sykepleieren ba meg om a hoppe
opp i sengen til Bjorn, sd da satt vi der med
hver var halvliter med Cola og en bolle popcorn
pa deling og sa pa film — sann som vi hadde
gjort hvis Bjorn var frisk.

Dette har blitt et godt minne for oss, fordi vi
kunne glemme kreft en liten stund og bare
veere kjeerester. Jeg har tatt med meg denne
opplevelsen av god omsorg i mitt arbeid som
sykepleier. Moralen er; aldri undervurder
omsorg og verdien av to halvlitere med cola og
en bolle popcorn.
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Fertilitetsbevarende
behandling

4 LOTTA VADE

A fd en sarkomdiagnose er omveltende, og tusen tanker
og folelser strommer gjennom kroppen. Samtidig som
du ofte vil oppleve d fd mye informasjon pd kort tid. Sd
dukker spgrsmdlet om fremtidige barn opp. Kan jeg bli
steril av behandlingen? Og hva kan jeq eventuelt gjore

nd, for d fd hjelp til d fd barn seinere i livet?

®
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Informasjon om
fertilitetsbevarende
behandling

¢ LOTTA VADE
KILDE: UNGKREFT.NO

En sarkombehandling kan pavirke dine
muligheter til 3 fa barn. Hvis du er i en
alder der du tenker at det kan bli aktuelt
for deg a prove a fa barn seinere i livet, er
dette et viktig tema som du bor diskutere
med legen din. For mange er det a fa barn
en sa viktig del av livet, at det blir en

stor bekymring nar du far sarkom. Selv
om temaet kan vere vanskelig a ta opp,
er det viktig a diskutere med legen din
om hvordan akkurat din behandling kan
pavirke din evne til 3 fa barn.

Det er flere grunner til at man kan oppleve
infertilitet (problemer med & fa barn)

etter en sarkombehandling. Bade cellegift,
operasjon og stralebehandling kan pavirke
din evne til & fa barn. Derfor er det viktig
at du far tilbud om de fertilitetsbevarende
tiltakene som finnes for du starter
behandling. Noen ganger er situasjonen
akutt og behandling ma startes sa raskt som
mulig, for a redde liv. Da vil det ikke alltid
veere mulig a prioritere fertilitetsbevarende
tiltak. Men ofte vil det vaere tid & diskutere
og eventuelt gjennomfgre det du blir enig
med din behandler om.

Her folger en oversikt over >>

de fleste fertilitetsbevarende
tiltakene som tilbys i Norge.
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NEDFRYSING AV SZED

Det vanligste fertilitetsbevarende tiltaket for
menn er nedfrysing av sad. Det kan gjores selv
etter at behandlingen er satt i gang, men jo
tidligere du gjor det, jo bedre vil kvaliteten pa
seden veere. Dersom du gnsker deg barn etter
endt behandling, kan den nedfryste saeeden
brukes til kunstig befruktning. Obs! Selv om du
har fatt tilbud om a fryse ned seed, gir ikke det
automatisk rett til kunstig befruktning.

Nar du skal gi en sedpreve, ma du ga

inn pa et rom pa sykehuset og runke. Litt
kleint, men forhdpentligvis verdt det. Hvis

du ikke far det til, kan legen ha rad om

andre mater a fa ut seedceller pd, som for
eksempel vibrasjonsstimulering av penis eller
finnalbiopsi av bitestikler. S ikke gi opp etter
forste forspk!

NEDFRYSING AV BEFRUKTEDE EGG
Dette er en metode som tilbys kvinner til
og med 40 ar, som er i et fast og stabilt
parforhold.

Forst gjennomgar du hormonstimulering,
og deretter hgstes modne egg som sa blir
befruktet i et laboratorium. Embryoene (de
befruktede eggene) blir fryst ned og bevart
inntil du fyller 46 ar. Nar du forhapentligvis
er frisk igjen, kan embryoene tilbakefgres til
livmoren, og du kan fa en mulighet til & bli
gravid. Dette kalles assistert befruktning.

Hormonstimulering og hgsting av egg tar
minst to uker, og derfor vil kreftbehandlingen
bli noe utsatt. Dette er derfor ikke en metode
som brukes dersom behovet for a starte
kreftbehandlingen er akutt.

NEDFRYSING AV UBEFRUKTEDE,
MODNE EGG

Denne metoden kan tilbys alle kvinner til og
med 40 ar, uavhengig av sivilstatus.

Forst gjennomgar du hormonstimulering,

og deretter hgstes modne egg som blir fryst
ned. Nar du forhapentligvis er frisk igjen,
kan eggene brukes i assistert befruktning. De



nedfryste eggene lagres til du fyller 46 ar.
Hormonstimulering og hgsting av egg tar
minst to uker, og derfor vil kreftbehandlingen
bli noe utsatt. Dette er derfor ikke en metode
som brukes dersom behovet for a starte
kreftbehandlingen er akutt.

NEDFRYSING AV EGGSTOKKVEV
Denne metoden tilbys barn og kvinner til og
med 35 ar.

Eggstokkvevet blir fjernet ved
kikhullsoperasjon. Behandlingen trenger ikke
hormonstimulering, og kreftbehandlingen kan
dermed starte nesten umiddelbart. Dersom du
blir kreftfri, kan eggstokkvevet transplanteres
tilbake. Da kan vevet sette i gang en naturlig
menstruasjonssyklus igjen, og du kan fa
mulighet til d bli spontant gravid ved samleie.
Dersom du ikke blir gravid pa naturlig mate,
kan du bli vurdert for kunstig befruktning.

Nedfrysing av eggstokkvev har veert gjort i
Norge siden 2004, mens tilbaketransplantasjon
av vevet er en relativt ny prosedyre. Frem til
2020 har ni norske kvinner fatt barn ved hjelp
av denne metoden.

BLYSKJOLD

Ved straling er det viktig & beskytte
kjpnnsorganene i de tilfellene det lar seg gjore,
slik at fruktbarheten kan bevares. Dette kan
gjores ved hjelp av blyskjold. Det er ogsa viktig
a beskytte hodet mot straling dersom det er
mulig, for straleskader pa sentralnervesystemet
kan pavirke produksjonen av hormoner som er
nodvendige for modning av egg- og sadceller.

FLYTTING AV EGGSTOKKER

For noen kan det vare aktuelt a flytte
eggstokkene ut av bekkenet, uten a fjerne dem,
for & redusere strdleskader. Nar behandlingen
er ferdig, flyttes de tilbake igjen. Denne
metoden tilbys sjelden, men kan vare aktuell
ved for eksempel bekkensarkomer.

EKSPERIMENTELLE BEHANDLINGER
Det finnes eksperimentelle behandlinger som
det er for tidlig a si om fungerer pa gnsket

mate, for eksempel behandling med medisiner
(GnRH-analoger) som midlertidig stenger
eggstokkene under kreftbehandling.

ETTER EN AVSLUTTET BEHANDLING
Etter avsluttet behandling kan du oppleve
usikkerheten rundt om behandlingen har
pavirket din evne til a fa barn som belastende.
Ta opp din bekymring med din lege eller
sykepleier, sann at du ikke gar rundt med de
tankene alene.

MENNS MULIGHET FOR A FA BARN
ETTER BEHANDLINGEN

Hvis du opplever ugnsket barnlgshet kan du
oppsoke helsevesenet for a fa sjekket om du
har levedyktige seedceller. Nedsatt seedkvalitet
kan veere varig eller forbigadende. Selv flere
ar etter avsluttet behandling kan kroppen
produsere sadceller som gjor at du kan bli
far. Har du fryst ned szd for eller under
kreftbehandlingen, kan du bruke denne til
kunstig befruktning hvis du oppfyller visse
kriterier.

KVINNERS MULIGHET FOR A FA BARN
ETTER BEHANDLINGEN

Som kvinne star du i fare for @ komme i for
tidlig overgangsalder fordi kreftbehandlingen
kan ha hatt en skadelig effekt pa eggstokkene,
noe som igjen gker risikoen for at du ikke kan
bli gravid. Mange mister menstruasjonen under
og som regel en periode etter behandlingen, det
kan veare et tegn pa tidlig overgangsalder, men
den kan ogsd komme tilbake. Menstruasjon er
ingen garanti for at du er fruktbar. Om du har
en risiko for a ikke kunne bli gravid, avhenger
av hvilken behandling du har fatt. Snakk med
legen din om hva som gjelder for deg. Hvis du
har fryst ned eggstokkvev, befruktede eller
ubefruktede egg for kreftbehandlingen startet,
er det en mulighet for at du kan fa utfert
kunstig befruktning.

MANGE VIL OGSA OPPLEVE AT DET
GAR FINT A BLI FORELDRE
PR NATURLIG MATE!






Intervju med

Cecilie Sneltvedt

¢ LOTTA VADE
@ PRIVATE BILDER

Etter mange runder med helsevesenet, fikk Cecilie til
slutt kreftdiagnosen osteosarkom da hun var bare 16 dr
gammel. I dag er hun 26 dr gammel, studerer master i
kroppsgvning og har nylig blitt mamma for forste gang.

Selv sier hun;
«Jeq er ikke en porselensdukke..

Jeg er Superwoman som har lyst til
leve livet som andre gjor !>

®
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Hvor lenge siden er det du var i behandling for
osteosarkom?

- 1 disse dager er det akkurat 10 ar siden jeg
fikk behandling pa Radiumhospitalet.

Hvor gammel var du ndr du ble syk?

- Jeg var 16 ar og hadde akkurat begynt pa
videregaende skole i Skien.

Tok det lang tid for du fikk din diagnose?

- Ja, det var en lang prosess. Pa den tiden
spilte jeg handball og merket at kneet
plutselig sviktet. Det ble mange legebesok,
behandling hos kiropraktor og fysioterapeut
for det ble tatt en MR som gjorde at man
oppdaget svulsten.

Hvilken behandling fikk du?
- Jeg fikk 18 cellegiftkurer og en stor

operasjon der kirurgene satte inn en ny
hoftekule og et nytt larbein. De matte ogsa

fjerne tre av fire muskler foran pd laret mitt.

Er det ting du syntes var vanskelig d snakke om
ndr du var syk?

- Jeg hadde mye darlig samvittighet nar jeg
var syk, overfor venner, familie og kanskje
spesielt lillebroren min. Min lillebror ble mye
alene fordi jeg «tok fra han> foreldrene vare,
da jeg alltid hadde med meg en av de inn pa
sykehuset.

- Mamma og pappa var i en periode
sykemeldte fordi de var sd slitne, og de var
mye lei seg pd grunn av at jeg var syk. Jeg
folte at alt dette var «min skyld> og det var
vanskelig for meg d si noe om det.

- 1 dag vet jeg at det er vanlig a fole det sann,
men den gang var det noe jeg trodde jeg var
ganske alene om a fole.

Hvordan pdvirker behandlingen deg i dag?

- Jeg mad veere forsiktig med beinet nar jeg for
eksempel gar pa glattisen. Jeg kan ikke lgpe,
ikke en gang til bussen. Men jeg kan ga, det
gar ikke like fort for meg & ga en topptur som
for andre, men jeg kommer meg opp!

[a] Bildet er fra helgen fgr jeg ble sendt til legen, og det var virkelig én av mine beste kvelder jeg hadde
hatt pa videregdende. Det var bursdagen til en av venninnene mine, og sa godt som alle pa bildet var
nye og gode venner fra klassen. Jeg var sa utrolig lykkelig, og ante lite hva som skulle skje noen dager
senere. Det er litt merkelig & se pa dette bildet og se at hgyrebenet mitt ser helt friskt ut!

18

Sarkomen #4-2020 =



- Jeg har ingen fatigue sd jeg Kklarer fint a
studere og jobbe.

Er det andre ting du har opplevd som utfordrende
etter behandlingen?

- Jeg har tenkt mye pa at jeg har vert heldig
som er frisk og lever med fa seneffekter etter
behandlingen. Derfor folte jeg lenge at jeg ikke
kunne klage pa noe og at jeg matte gjpre noe
helt spesielt med livet mitt, som for eksempel
a finne opp en ny kur mot kreft. Jeg kunne
liksom ikke bare ha en vanlig jobb og leve et
vanlig liv.

- Flere av de jeg ble kjent med nar jeg var syk
overlevde ikke, sa na var det opp til meg a
gjore noe helt fantastisk med mitt liv. Det tok
meg derfor lang tid a finne ut hva jeg vil gjore
med mitt liv.

- I fjor var jeg med i mentorskapsprogrammet
for kreftoverlevere og hadde mange samtaler
med min mentor Lise om dette. Det hjalp meg
mye for a fa tankene mere pa plass og se at
det jeg gjor er mer enn bra nok.

Hva gjor du i dag?

- Na tar jeg en master i kroppsgving, som
jeg er ferdig med til sommeren. Ved siden
av studiet har jeg to jobber og sa har jeg en
samboer og en sgnn pa 5 %2 maned som jeg
naturlig nok bruker mye tid sammen med.

Ble du gravid pd vanlig mdte?

- Ja, det ble jeg. Og selv med all cellegift
og den store operasjonen jeg har hatt, fikk
jeg beskjed om at jeg kunne gjennomfere
svangerskapet og fodselen pa vanlig mate.

- Fodselen gikk fort, riene begynte kl. 02 pa
natten og vi kom inn pa sykehuset kl. 03.45, da
hadde jeg fire cm apning. Klokken 05.53 den 7.
juni i ar ble lille Filip fodt.

— Sarkomen #4-2020

I dag vet jeg at
det er vanlig d
fole det sdnn,
men den gang var
det noe jeg trodde
jeg var ganske
alene om d fole.

[ca) Cecilie og samboeren sammen med sgnnen Filip.

19



Arets

€1l

digital success!

¢ LOTTA VADE

Siden 2010 har «Den Store Kuledagen>> veert

et arlig arrangement i Oslo, med 250 gjester

som er eller har veert rammet av kreftformen
sarkom. Dette arrangementet har stor verdi av
flere grunner. Den viktigste er at gjestene far
mulighet til 3 m¢te andre som er i en lignende
situasjon som de selv. Dagen er ogsa viktig for a
skape oppmerksomhet rundt sarkom og for a spre
kunnskap og glede. Derfor var det med tungt hjerte
vi matte avlyse «Den Store Kuledagen>> i ar.

En gruppe ble samlet for & diskutere alternativer.
Her mottes sykepleiere og fysioterapeuter fra
«Sarkomforum for sykepleie og fysioterapi ved Oslo
Universitetssykehus> sammen med noen av oss fra
Sarkomer. Som vanlig var engasjementet stort og vi
bestemte oss til slutt for  arrangere «Den digitale
kuleuka>. Hensikten med uka var mye av det samme
som med Kuledagen - fa oppmerksomhet rundt
diagnosen sarkom, og spre kunnskap og glede. For a
kunne gjore det i trygge former ble hele uken digital.

Uken startet med at onkolog Kjetil Boye holdt et
foredrag — «Hva er sarkom?> Det er informasjon

vi ofte far gnsker om a formidle. Kjetil er flink til &
forklare og fikk ogsd vist forskjellene mellom ben-
og blptvevssarkom pa en lett forstdelig mate. Samme
dag motte tidligere sarkompasient Margrethe Myhre
Kjetil og fikk sperre om det hun lurte pa. Hvor vanlig
er det a fa tilbakefall av sarkom og hva skjer nar man
er ferdig med behandlingen?

Tirsdag var det tid for a sette fokus pa gynekologiske
sarkomer (gynsarkomer). Gynekolog Ane Gerda

Zahl Eriksson fra Oslo Universitetssykehus holdt

et foredrag om de vanligste gynsarkomene,
behandlingen av disse og oppfelgingen etterpa.

Sa mettes Ane Gerda og sykepleier Stine Neess. De
snakket blant annet om hvilke bivirkninger som

er vanlige etter behandlingen av gynsarkom. Og
hvordan det er a fa kreft i et kjgnnsorgan, noe det
fortsatt er en del tabu a snakke om.

Onsdag var tema rehabilitering etter sarkom-
behandling. Fysioterapeut Hege Blegen fra
Kreftrehabiliteringssenteret ved OUS holdt et
foredrag der hun blant annet snakket generelt om
fysisk aktivitet, motivasjon, det a sette seg mal og
hvordan finne balansen mellom fysisk aktivitet og
hvile. Sa motte Hege fysioterapeut Signe Ludvigsen.
Bade Signe og Hege er fysioterapeuter som har lang
erfaring med opptrening av personer i forbindelse
med sarkombehandling. I denne samtalen stiller
Signe spersmal til Hege om hva som er viktig a tenke
pa i rehabiliteringen etter avsluttet behandling.

Torsdag var siste dagen med faglige foredrag og
samtaler. Psykologene Linn Viktil og Gro Sandberg
som til daglig jobber pa Kreftrehabiliteringssenteret
ved OUS holdt et foredrag om det viktige temaet
«Kontroller og frykt for tilbakefall>>. Her forteller
de blant annet om hvorfor det er vanlig a bli nerves i
forbindelse med kontroller, og hva du selv kan gjore
for a handtere frykten for tilbakefall. Sa fikk tidligere
sarkompasient Martine Moen Evensen mulighet a
stille sporsmal til bade Linn og Gro om det a mote til
kontroller. De diskuterer blant annet om du ber ha
med deg noen pd kontroll, om det er noe du selv kan
gjore for a bekymre deg mindre for kontroller og hva
foreldre til barn med sarkom ber tenke pa i forkant
av en kontroll.

For fem dr siden fikk moren til Lillen GIST. Inspirert

av morens styrke har Lillen sammen med Christian
Ingebrigtsen skrevet denne ldten som de sd raust gav
bort til Sarkomer og Kreftforeningen.

De pgnsker at denne sangen skal bidra til d gi deg litt
ekstra krefter pd bdde gode og ddrlige dager.

Takk for denne fantastiske gaven — vi hdper denne
sangen kan gi styrke til mange av dere der ute!

«Den digitale kuleuka» er laget i samarbeid med Sarkomforum for sykepleie og fysioterapi ved OUS,
Kreftklinikken - Radiumhospitalet, Kreftrehabiliteringssenteret Oslo Universitetssykehus og Radiumhospitalets Legater.



Alle foredrag, og musikkvideoen, er tilgjenglig pa Sarkomers
YouTube kanal og pa nettsiden til Sarkomer. Sa fikk du ikke
med deg alt som ble lagt ut denne uken, er det fortsatt
mulig & se alt sammen der!

DIGITALE
UkA 2020
ﬁ


https://www.youtube.com/channel/UCN96sjHIPkWaJBOwaw01rRQ

En podkast om ben- og blgtvevskreft.
% Har episoden med Heidi i Sarkompodden.
'lf';__‘; Abonner der du lytter til podcast eller

podden : lytt direkte pa sarkomer.no

Ungdomstid & sarkom - med Heidi

Ungdomstid & sarkom

Heidis historie

¢ LOTTA VADE
FRA PODCASTINTERVJU MED HEIDI HOUGE

Jeg er 15 dr og lever et helt vanlig tendringsliv, er opptatt
av hdr, sminke, gutter og venner. Jeq har aldri vert syk,
men nd merker jeg at jeqg er veldig sliten, har darlig
matlyst og halter. Den 30. desember 2011 blir livet mitt
snudd opp ned, den dagen fdr jeg diagnosen sarkom.
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[ca] Her var jeg ca. midt i behandlingen. Brukte mye tid pa & bake og gjgre koselige ting.

iden moren min synes jeg er mer

sliten enn vanlig h¢sten 2011 drar

jeg til legen og tar blodprever,

men formen svinger veldig og

hverken vi eller fastlegen skjgnner

hva som er galt. Jeg har smerter i
lysken som kommer og gar, og pa julaften har
jeg sa vondt at jeg sliter med a fa dpnet alle
pakkene mine.

Vi oppsoker lege pa nytt, mitt vanlige
legekontor er stengt sd jeg blir sendt til en
annen lege som bestemmer at det skal tas en
MR. Etter at underspkelsen er tatt kommer
legen inn pd rommet, hun lukker dgren og sier
at de har funnet en svulst i bekkenet. Jeg vet
ikke hvordan jeg skal reagere, mammas ansikt
blir helt hvitt i et sekund, sd henter hun seg inn
og sier at «dette gar bra>. Jeg tror hun ser at
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jeg blir helt satt ut og at hun raskt henter seg
inn for min skyld.

Pa nyttarsaften 2011 far jeg beskjed om at jeg
ikke har noen spredning, det er en stor lettelse
for oss alle.

Fra januar 2012 til august samme ar er jeg i
behandling. Det blir veldig fort en hverdag

a dra pa sykehuset a ta blodprever og fa
behandlinger med cellegift. Og selv om det er
mange detaljer jeg ikke husker, sd husker jeg
at jeg ble veldig godt tatt vare pa av alle. Jeg
moter sa mange flinke leger, sykepleiere og
fysioterapeuter.

Jeg vil anbefale alle som er i behandling for

sarkom a snakke med en som er
profesjonell hjelper. Jeg far tilbud om
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det helt fra starten av behandlingen og det
hjelper meg veldig.

P& forste timen blir mamma med, men jeg
kjenner med en gang at her vil jeg vaere alene.
Etter det snakker jeg med min psykiater nesten
en gang i uken, hun er sd hyggelig og hun
hjelper meg mye.

Vi snakker om alt fra sminke og parfymer til
dod og skumle ting, og hun forklarer meg mye
rundt det psykiske sann at jeg forstar mer.

Jeg trenger & forstd ting for a ikke vaere redd.
Derfor sper jeg ogsd alle legene om alt jeg lurer
pa, det er viktig for meg for a fgle at jeg har
kontroll.

Jeg tor ikke a sove alene pa
sykehuset, sa mamma, pappa
eller bestemor er alltid med
meg dit. Men jeg har ogsa
behov for alenetid. Jeg er
flink & si fra nar jeg trenger

a veere for meg selv, da sitter
jeg ofte og ser pa serier og
far veere i fred.

22. mai gjennomgar jeg en
stor operasjon der de fjerner
en del av bekkenet. Det gjor
at jeg far et langt arr fra
navlen ned pa laret, men det
synes jeg egentlig bare er
kult.

A miste haret er derimot veldig lite kult for en
15-aring som sparer til langt har, men det er
enda verre a miste gyevipper og gyebryn, for
da mister jeg hele formen i ansiktet. I tillegg
far jeg kortison, noe som gjor at jeg ikke ser ut
som meg selv lenger.

Pappa Klipper av haret mitt fgr jeg mister det
og jeg grater mens han klipper, det var toft

for oss begge to. Av og til bruker jeg parykken,
men det er vanskelig & forholde seg til a ikke ha
har nar du er 15 ar.
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Jeg vil anbefale
alle somer i
behandling for
sarkom d snakke
med en som
er profesjonell
hjelper.

Jeg gar pa et sminkekurs pa Radiumhospitalet
og laerer meg a sminke gyebryn og nar jeg skal
pynte meg bruker jeg lgse pyevipper.

P3 slutten av behandlingen gjennomgar jeg en
stamcelletransplantasjon, na er jeg sa sliten at
jeg husker lite av denne perioden. Jeg har ikke
veert kvalm av behandlingen tidligere, men nd
sliter jeg med a fa i meg mat.

Den dagen immunforsvaret er godt nok
kommer sykepleieren med flagg for & feire at
jeg kan komme ut av isolatet og jeg er ferdig
med behandlingen.

Varsemesteret i 10.e klasse
er jeg nesten ikke pa skolen,
jeg stikker innom noen
ganger for a fa litt normalitet
i hverdagen, da far jeg
privatundervisning med
noen av leererne. Sa nar jeg
gar ut av ungdomsskolen
har jeg bare to karakterer pa
karakterkortet. Men jeg far
fritak for a kunne fortsette
pa videregaende skole.

Na er jeg ferdigbehandlet,
det er ogsa litt rart. Plutselig
skal jeg pa skolen og lese til
prover og jeg er veldig sliten.

Jeg blir frisk akkurat

nar jeg skal begynne pa
videregdende, sa jeg begynner pa ny skole med
parykk, paklistrede gyevipper og pategnede
gyebryn. De er veldig flinke med a tilrettelegge
for meg sann at jeg kan begynne forsiktig. Jeg
begynner en time, en dag i uken i starten, og sa
bygger jeg meg gradvis opp.

Det er rart a begynne i en ny klasse, uten a ha
har og sa skal jeg klare a vaere meg selv. Og

sa er jeg ungdom og vet ikke helt hvem jeg er
fra for. Det tar tid bade for kroppen og hodet &
omstille seg. Jeg tar alt veldig rolig, samtidig
som jeg gjerne vil vaere med pa det som skjer.
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(4] Jeg prgvde & gjgre som mye som mulig som var koselig under behandlingen.

Skolen starter i august, men forst etter jul foler
jeg at jeg orker & veere pa skolen nesten hver
dag, jeg har fortsatt en fridag i uken.

Jeg velger a ta videregdende over tre og et halvt
ar, noe som gjorde at jeg de to forste arene

kan ha en fridag i uken. Det er akkurat det jeg
trenger for @ komme meg gjennom studiet pa
en god mate. Det er viktig a huske pa at man
kan ta videregdende skole over lenger tid hvis
man har behov for det. Jeg synes videregaende
skole er helt greit men jeg synes studietiden
etter det, nar jeg er blitt mer og mer meg selv
er helt fantastisk!

Mine rad til andre som skal begynne pa
skolen etter en kreftbehandling er a vaere
@rlig med dine leerere og si akkurat hva du
trenger for a kunne ga pa skolen. Det d vaere
helt zerlig gjelder for venner ogsa, ndr jeg
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viser at jeg er komfortabel d snakke om det
som er vanskelig da tor folk rundt meg a
sporre meg sporsmal ogsa. Sa mitt beste tips
er d vaere dpen med de du har rundt deg og si
hva du trenger for 3 fa det best mulig.

Jeg har mange venner som stiller opp for meg
nar jeg er syk, og de har jeg fortsatt veldig

god kontakt med i dag. I ettertid ser jeg at det
sikkert var tgft for venninnene mine & vaere en
venn nar jeg var sa syk, men det tenkte jeg ikke
pa nadr jeg var i behandling.

Jeg vet at mange er redde for at de skal si noe
feil, men jeg synes det viktigste er & si noe, og
vet man ikke hva man skal si sa kan man si at
«jeg vet ikke hva jeg skal si». Hvis du som er
syk far lange sms:er fra venner, husk

at du ikke ma svare langt til alle, det

holder & sende et hjerte eller en takk.
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Etter videregaende tar jeg et halvt ar fri, jeg
jobber litt og reiser en maned til en venninne
i Guatemala. Hpsten 2016 begynner jeg pa
jusstudiet i Bergen. Det er ikke sa lenge siden
jeg var syk, sa det & flytte hjemmefra er for
meg veldig skummelt. Men det er den beste
avgjorelsen i livet mitt.

A flytte til Bergen, fa et eget liv der og fa
sykdom litt pa avstand. For meg er det fint a fa
en start pd et nytt sted der ikke alle andre ser
sykdom det forste de gjor nar de ser meg. Sa
kunne jeg heller fortelle de jeg gnsket seinere
at jeg har hatt kreft. S Bergen har veert veldig
bra for meg.

A mote pd kontroller er veldig vanskelig for
meg i starten etter at behandlingen er avsluttet.
Nar jeg gar ut av sykehuset fra en kontroll
begynner jeg a grue meg til neste, og det a ga
rundt a grue seg i tre maneder er slitsomt. Alle
sier at det blir bedre etter hvert, men det tror
jeg ikke noe pa. Men plutselig en dag sd har

jeg nesten glemt det, at nd skal jeg pa kontroll
igjen.

Jeg har en lapp som jeg har hatt i atte ar, der
jeg har skrevet hvorfor jeg ikke trenger a grue
meg til kontroller. Pa lappen star det hvilken
behandling jeg har fatt, jeg vet det jo selv men
jeg trenger a lese det for a tro pa det. Sa star
det at jeg har hatt sa og sa mange cellegifter,
operasjon, og sa flere cellegifter. Og sa star det,
du er frisk na! S3 jeg trenger bare a lese den av
og til for a tro pa det selv. I starten har jeg med
den lappen pa alle kontroller. Av og til gruer jeg
meg na ogsa, men stort sett gar det fint.

Na atte ar etter behandlingen merker jeg lite av
behandlingen jeg har fatt, jeg har litt mindre
muskler i det ene beinet og er litt hoven i
beinet, sa jeg er litt forsiktig nar jeg gar pa ski
for eksempel. Jeg bruker mye tid pa lesing, men
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jeg vet ikke om det har noe med behandlingen
a gjore. Jeg blir nok mer og fortere sliten enn
andre men det er ikke noe som preger meg mye
i hverdagen. Det er fortsatt viktig for meg a ha
alenetid men det er kanskje sann jeg bare er.

For behandlingen starter tar de ut en egg-
stokk som na ligger i fryseren pa et sykehus,
siden jeg bare var 15 ar nar det skjedde tenkte
jeg ikke sa mye pa det da. Men na er jeg 23 og
jeg er veldig glad for at det ble gjort, sann at
det kan vere en mulighet for meg a bruke for
a kunne fa barn i fremtiden.

I fremtiden gnsker jeg a reise mer og etter
hvert finne meg en god jobb. Det er veldig
viktig for meg a nyte livet, veere sosial og ikke
bare jobbe. Jeg tror at kreften har leert meg at
livet er her og na.

r‘w — .
- —
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facebook.com/groups/ossmedsarkom

OSS MED

SARKOM/GIST 4

Tilbud til deg som er rammet av sarkom eller GIST
— en arena for stotte og erfaringsutveksling.

Vi som stér bak denne gruppa er selv rammet av
sarkom eller GIST, og har kjent p& behovet for &
mote andre med lignende erfaringer. Noen av oss
ble behandlet for 10 og 20 &r siden, andre sa sent
som i fijor, og noen er fremdeles i behandling.

Malet med gruppa er a skape et rom hvor man
kan dele erfaringer, statte hverandre og fole at
man ikke star alene.

Vi mener ogsé det er viktig & inkludere parerende

i gruppa. Bade fordi det kan vaere barn som er
rammet og dermed ikke har tilgang, men ogsé fordi
vi vet at pargrende kan vaere en viktig ressurs. Det
far bli opp til hver enkelt & diskutere med sine om de
gnsker a vaere medlem med/uten parerende.

Sarkom er en fellesbetegnelse pa ondartede svulster som vokser ut fra bindevev som blatvev, ben, brusk, muskler
og fett. Omtrent en prosent av alle krefttyper er sarkom og hvert &r far omtrent 300 personer i Norge sarkom.
Sarkom kan oppsta hvor som helst pa& kroppen og deles inn i to hovedgrupper, bensarkom og bletvevssarkom.

Begge har mange forskijellige undergrupper.

Vi er her for dem som rammes. Les mer pa sarkomer.no | folg oss pa facebook.com/sarkomer

Sarkom kalles ofte benkreft eller blatvevskrett,

og har minst 50 underdiagnoser. Det vil derfor
veere personer som har erfaring med ulike
sarkomdiagnoser i gruppa. Var fellesnevner er

at en relativt sjelden kreftform har rammet oss, en
diagnose de feerreste der ute kjenner til.

Har du spersmal av medisinsk karakter nar det
gjelder egen diagnose, behandling eller helse
anbefaler vi a ta det opp med behandlende lege
eller fastlege.

@nsker du a snakke en-til-en med en av
vare likepersoner kan du ta kontakt med var
likepersonkoordinator, pa telefon eller mail:
22 12 00 29 / likeperson@sarkomer.no.

Q
Sarkomer

Statteforening for alle berart av sarkom


https://www.facebook.com/groups/ossmedsarkomoggist
https://www.facebook.com/sarkomer
https://www.sarkomer.no/

Ung Kreft
sitt univers

¢ ANNIKEN GOLF ROKSETH, KOMMUNIKASJONSANSVARLIG UNG KREFT

Ung Kreft er en organisasjon for unge kreftrammede og
pdrorende mellom 15 og 35 dr — uansett kreftdiagnose.
Vi har mange tilbud og aktiviteter du kan benytte deg av
selv om vi er midt i en pandemi. Du finner alt pd ungkreft.
no eller ved d soke opp @ungkreft i sosiale medier.

Vi gleder oss til d bli kjent med deg.

Snakk om det | Snakk med andre Digitale tilbud | Ung Kreft lager challenges,
kreftrammede eller pargrende som er webinarer, digitale samlinger og annen moro
mellom 15 eller 35 ar. Du kan prate med vare for medlemmene vare. Sett deg godt til rette i

likepersoner via mail, telefon eller chat. sofaen og bli med.




#ungkreft | I sosiale medier kan du bli med

i Facebook-grupper for erfaringsutveksling,
eller du kan lese historier om andre unge
kreftrammede og pargrende. Ung Kreft er

pa Facebook, Snapchat, TikTok, Twitter

og Instagram. Tips: Spk opp #ungkreft pa
Instagram, sd finner du andre unge berort av
kreft.

Lesestoff | Gjennom medlemsbladet vart og
informasjonsboken Kreft. Shit. Hva na? kan du
lese gode rad og andres erfaringer med a veere
bergrt av kreft i ung alder. Medlemmer kan
bestille boken helt gratis.

Lokale tilbud | Pa grunn av koronaviruset er
mange av de lokale tilbudene satt pa vent. Men
i de lokale Facebook-gruppene arrangeres
bade konkurranser, webinarer, treningsgkter
og digitale samlinger. Ga til facebook.com/
ungkreft/groups og finn din Facebook-gruppe.

Tren hjemme | Vi har laget digitale
treningsvideoer som du kan gjennomfere
hjemme pa stuegulvet. I tillegg arrangerer vi
live digital trening med profesjonell instrukter.
Alle treningsektene er tilpasset kreftrammede.

Glem tid og sted | Hor podcasten Bekreftet
eller spillelistene vare pa Spotify, mens du
farger i fargeleggingsboken var. Eller bestill
deg en perlepakke og lag ditt eget Fuck
Cancer-armband. Perlepakkene finner du her:
nettbutikk kreftforeningen.no




Vi er her for deg -
Ring oss for en prat

® g ¥
. 22120029 “IA

— Var jobb som likepersoner er a bruke egne erfaringer
med sarkom til a hjelpe deg med a mestre din situasjon.

Dersom du @nsker & snakke med en av vare likepersoner kan du ringe +47 22 12 00 29,

sende e-post til likeperson@sarkomer.no, eller chatte med oss i Facebookgruppen

«Oss med sarkom/GIST». Der treffer du ogsa andre mennesker som har erfaring med e
sarkom som pasient eller parerende. Q

Sarkomer

Stmteforemng for alle berert av sarkom

Les mer om vart likepersonstiloud pa sarkomer.no


https://www.sarkomer.no/
mailto:likeperson%40sarkomer.no?subject=
https://www.facebook.com/groups/ossmedsarkomoggist
https://www.sarkomer.no/spesialkompetanse/

Bli fast giver hos oss
eller stgtt oss med en
engangssum!

Alle gaver pa 500 kroner eller
mer gir rett til skattefradrag

Vipps: 24577

Les mer pa sarkomer.no/gi-en-gave
for alternative mater & statte oss.

Kjgp sarkomslgyfen!

Sarkom kjenner ingen alder. Bli med og
spre kunnskap om sarkom - stgtt dem
som rammes av ben- og blatvevskreft.

Du kan kjspe sarkomslgyfen via vdre
hjemmesider til kr. 30,- + porto.
Inntektene gdr uavkortet til vdrt arbeid.

En podkast om ben-
og blgtvevskreft

Gjennom samtaler med gjester som har
ulike erfaringer med sarkom, gnsker vi a gi
dere gode rad, nyttig informasjon, og ikke
minst en fplelse av a ikke std alene.

>

Abonner der du lytter til podcast
eller lytt direkte pd sarkomer.no



https://www.sarkomer.no/velkommen-til-var-nettbutikk/
https://www.sarkomer.no/butikk
http://www.sarkomer.no/gi-en-gave
https://www.sarkomer.no/podcast

VAWl L BRENNER FOR

Ben- og blatvevskreft

Q

Sarkomer

Julegaven som stgtter

Gjennom a gi et bidrag til Sarkomer gjor du det mulig a
fortsette arbeidet med a stgtte barn, unge og voksne
som rammes av sarkom.

Sarkomer har som mal & gjere informasjon om en sjelden kreftdiagnose tilgjengelig,
bidra til bevissthet og kunnskap om sarkom, og veere et forum og en mateplass for
sarkomrammede. Dersom du ensker & gi en eller flere av arets julegaver til Sarkomer
ber vi deg benytte kontonummer, Vipps, eller giennom & gi et bidrag til Sarkomer sin
julegavetips-innsamling pé Facebook.

Kontonummer: 1503 68 21113
Vipps nr.: 24577

Vi setter stor pris pa alle bidrag som gis, og for & takke deg og dem du gir pa vegne
av har vi laget et gavebrev og til-og-fra lapper du kan printe ut via vare hjemmesider
sarkomer.no. Der finner du ogsa alternative mater & statte foreningens arbeid.
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Statteforening for alle berert av sarkom S a r ko m e r. n O
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