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Sammendrag

Bakgrunn og hensikt: Flere internasjonale studier viser at kreftoverlevere ofte har et
udekket informasjonsbehov knyttet til seneffekter. | Norge viser tall fra Nasjonalt
kvalitetsregister for brystkreft at 30% ikke er forngyde med den informasjonen de har fatt.
Hensikten med denne oppgaven er a fa mer kunnskap om hvorfor det er slik, ved a
undersgke brystkreftoverleveres erfaring med informasjon om seneffekter av
kreftbehandling. Det er primaert den informasjonen de har fatt av helsepersonell pa

behandlingsstedet som undersgkes.

Metode: Atte kvinner som hadde vaert gjennom mulitimodal kurativ behandling for
brystkreft ble intervjuet. Det ble gijennomfgrt et individuelt intervju og to
fokusgruppeintervju. Det ble brukt en semistrukturert intervjuguide, og dataene ble

analysert ved hjelp av kvalitativ innholdsanalyse.

Resultat: Kvinnene erfarte at de hadde fatt mangelfull informasjon om seneffekter av
kreftbehandlingen. Blant annet opplevde kvinnene tilfeldigheter i forhold til hvordan de fikk
denne typen informasjon, de opplevde flere hindre for kommunikasjon med helsepersonell,
og at helsepersonell hadde fokus pa «her og na» under behandlingen. Kvinnene kom ogsa
med betraktninger rundt hvordan de sa for seg at informasjon kunne gis pa en bedre mate.
Her ble mer strukturert informasjon fordelt pa flere tidspunkt trukket fram, gjerne med en
egen konsultasjon viet temaet. Det ble ogsa lagt vekt pa en stgrre grad av individuell

tilpasning.

Konklusjon: Mangelfull informasjon om seneffekter av kreftbehandlingen kan fgre til at
noen brystkreftoverlevere fgler seg uforberedt pa tiden etter behandling. Funnene tyder pa
at helsepersonell kan bli bedre pa a gi brystkreftpasienter informasjon om seneffekter, blant
annet ved 3 i stgrre grad utforske den enkeltes behov knyttet til denne typen informasjon.
Det kan ogsa virke som om informasjon ma fordeles over tid pa en godt planlagt mate,

gjerne ogsa i etterkant av behandlingen, for a kunne dekke informasjonsbehovet.

Nokkelord: Brystkreftoverlevere, seneffekter, brystkreftbehandling, informasjon og

informasjonsbehov.



Abstract

Introduction and objectives: Several studies finds that cancer survivors might have unmet
needs when it comes to information about late effects of cancer treatment. In Norway the
National register of breast cancer treatment, show that 30% of the respondents report that
they are not satisfied with the information received om this subject. The object of this study
is to investigate why this is the case by studying the women’s experiences with information

about late effects of breast cancer treatment.

Method: Eight women that had gone through curative breast cancer treatment, including at
least one adjuvant treatment, were interviewed. One individual interview and two focus
groups were conducted using a semi structured interview guide. Qualitative content analysis

was used analysing the data.

Results: The women experienced a lack of information on late effects of cancer treatment.
They explained that there was a degree of variation in how they received this information
and that coincidences seemed to play a part in it. They also experienced several obstacles
when it came to communicating with the health care professionals, and there was a
tendency among health professionals towards emphasizing the present situation during
treatment. The women reflected on how information could have been given in a better way,
emphasizing the importance of several points of information through the period of
treatment, including a consultation dedicated to the topic. A more individual approach was
also called for. The health care professionals should investigate more in depths the patients
individual needs when it comes to late effect information, acknowledging that there would

be differences.

Conclusion: The lack of information on late effects of breast cancer treatment can cause
some women to feel unprepared for life after treatment. It seems there is a potential for
better communication between health care professionals and patients regarding these
topics, especially by checking out individual needs. To cover the information needs it also
seems that information should be given on several occasions, including a conversation at the

end of treatment, or even during the time after treatment.

Keywords: Breast cancer, late effects, breast cancer treatment, information, information

needs
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1 Introduksjon

1.1 Bakgrunn for studien
Brystkreft er den hyppigst forekommende kreftformen for kvinner i Norge. Nesten 55000

kvinner i samfunnet vart har, eller har hatt, brystkreft (Kreftregisteret, 2022), og mange av
disse kvinnene har vaert gjennom en eller flere former for kreftbehandling. Kreftbehandling
innebaerer en risiko for seneffekter, som kan ha bade fysiske, psykososiale og gkonomiske
aspekter, og kan pavirke kreftoverleveres helse og livskvalitet betydelig (Emery et al., 2022;

Klonoff-Cohen & Polavarapu, 2020; Treanor & Donnelly, 2016).

| Nasjonal Kreftstrategi for 2018-2022, understrekes behovet for at helsetjenesten har god
kompetanse pa seneffekter etter kreftbehandling. Der vektlegges ogsa forskning pa, og
registrering av, pasientrapporterte erfaringer med helsetjenesten (Helse og

omsorgsdepartementet, 2018, s. 30).

| september 2020 startet Nasjonalt kvalitetsregister for brystkreft innsamlingen av
pasientrapporterte utfallsmal og pasientrapporterte erfaringer med helsetjenesten. |
kvalitetsregisterets arsrapport for 2021 ble det publisert tall som viser i hvilken grad
kvinnene rapporterer a vaere forngyde med den informasjonen de har fatt om seneffekter
(Nasjonalt kvalitetsregister for brystkreft, 2022, s. 96). Trettisju prosent rapporterte at de i
stor eller sveert stor grad var forngyde, mens 30% av de som besvarte undersgkelsen var i
liten grad eller ikke i det hele tatt forngyd. Dette er betydelig darligere tall enn for eksempel
nar det gjelder informasjon om bivirkninger av behandling, hvor 58% var i stor/sveert stor
grad forngyd og bare 15% var i liten grad eller ikke i det hele tatt forngyd med informasjon

(Nasjonalt kvalitetsregister for brystkreft, 2022, s. 95-96).

Kvalitetsregisteret kommenterer dette slik: «Det kan derfor synes som om det a gi
informasjon om seneffekter i stgrre grad bgr vektlegges i tiden fremover» (Nasjonalt
kvalitetsregister for brystkreft, 2022, s. 96). Det vil i sa fall veere nyttig med mer kunnskap
om hva disse tallene betyr, eller hvilke opplevelser som ligger bak det at kvinnene oppgir a

vaere forngyde eller ikke forngyde med mottatt informasjon.



1.2 Hensikt og forskningsspgrsmal
Formalet med dette prosjektet er a fa en bedre forstaelse av kvinners opplevelser og

erfaringer med informasjon om seneffekter av brystkreftbehandling. Hovedfokus vil veere
informasjonen kvinnene mottar av helsepersonell ved avdelingene der behandlingen gis.
Denne kunnskapen kan gi innsikt i hva kvinnene tenker om informasjonen de har mottatt,
hvorfor de opplever a ha fatt eller ikke fatt nok og relevant informasjon, og hva de tenker
helsepersonell bgr legge vekt pa nar de gir informasjon. | et st@grre perspektiv kan man tenke
seg at et bedre kunnskapsgrunnlag knyttet til seneffekter og informasjonsbehov, sammen
med gkt dpenhet om seneffekter, vil kunne bidra til at disse lettere oppdages, mestres og

kanskje forebygges eller behandles der det er mulig.

Forskningssp@grsmal:
Hvordan opplever brystkreftpasienter informasjon om seneffekter av behandlingen?

Hvordan beskriver de sitt informasjonsbehov, hvilken informasjon sgker de og hva slags

betydning har den?

1.3 Begrepsavklaringer
Det blir brukt flere ulike ord for a beskrive de negative langtidseffektene av kreftbehandling,

blant annet seneffekter, senskader og senvirkninger. | denne oppgaven benyttes seneffekter,
da dette brukes av Nasjonal kompetansetjenesete for seneffekter etter kreftbehandling, og i
Nasjonal Kreftstrategi 2018-2022 (Helse og omsorgsdepartementet, 2018). Helsedirektoratet

gir fglgende definisjon av ordet:

Seneffekt kan defineres som en bivirkning eller komplikasjon til kreftsykdommen eller
behandlingen som varer i mer enn ett ar etter avsluttet behandling, eller en bivirkning eller
helseplage som sannsynligvis skyldes kreftsykdommen eller behandlingen, og som opptrer
ett ar eller mer etter avsluttet behandling. Seneffektene kan vaere bade av somatisk,
psykologisk eller sosial art og kan ha ulik alvorlighetsgrad og ulik grad av innvirkning pa den

enkelte pasienten. (Helsedirektoratet, 2020, s. 8)



Oppgaven dreier seg i hovedsak om den informasjonen kvinnene har fatt av helsepersonell
ved de avdelingene de har mottatt behandling, selv om andre kilder til informasjon ogsa
trekkes inn. Til tross for at dette er en masteroppgave i klinisk sykepleie brukes ordet
helsepersonell ofte i oppgaven fordi flere grupper helsepersonell, for eksempel leger,
sykepleiere og straleterapeuter, vil vaere involvert i det a formidle informasjon om
seneffekter til kvinner med brystkreft. Selv om de forskjellige gruppene vil ha litt ulike
oppgaver nar det kommer til informasjonsformidling, er det grunn til a tro at mange av
funnene vil veere interessante og relevante for alle grupper helsepersonell som er involvert i
denne typen informasjonsformidling. Bade fordi noe dreier seg om kunnskaper som er felles
for helsefagene som for eksempel hvordan man kommuniserer med pasienter, og fordi
pasientens opplevelser sannsynligvis vil pavirkes av alle som er involvert, uansett profesjon.
Benevningen sykepleier brukes der det er naturlig ut fra sammenhengen, der kvinnene selv

brukte det, og nar sykepleier er den profesjonen som brukes i forskningen det refereres til.

1.4 Oppgavens oppbygning
| oppgavens neste kapittel, gjgres en giennomgang av kunnskapsstatus. Fgrst presenteres

relevant kontekst til oppgavens tema, det vil si en kort giennomgang av
behandlingsmodaliteter innen brystkreftbehandling, samt en oversikt over noen av de
vanligste seneffektene brystkreftpasienter kan oppleve. Deretter gjgres en gjennomgang av
tidligere forskning pa kreftpasienters informasjonsbehov knyttet til seneffekter. | kapittel 3
presenteres de viktigste begrepene og teoretiske perspektivene som brukes i diskusjonen av
studiens funn. | kapittel 4 gjgres det rede for studiens metode inkludert etiske aspekter.
Resultatene presenteres i kapittel 5 og diskuteres naermere i kapittel 6. Kapittel 6 har ogsa et
underkapittel for metodediskusjon, hvor aspekter knyttet til studiens validitet, reliabilitet og

overfgrbarhet vurderes. Kapittel 7 er oppgavens konklusjon og avslutning.

10



2 Kunnskapsstatus

2.1 Brystkreftbehandling med kurativ hensikt, og noen av de vanligste seneffektene
Det er laget nasjonale retningslinjer for hvordan brystkreft skal behandles

(Helsedirektoratet, 2022). Behandlingen er avhengig av kreftens stadium nar den oppdages,
men ogsa i pkende grad av faktorer i kreftcellene. Det faller utenfor oppgavens rammer a
beskrive dette i detalj, men det a vite hvilke typer behandling det er snakk om ansees som
nyttig kontekst til oppgavens forskningsspgrsmal. Her beskrives derfor veldig kort de ulike
behandlingsmodalitetene som er aktuelle ved kurativ behandling av brystkreft.
Informasjonen er hentet fra det nasjonale handlingsprogrammet med retningslinjer

(Helsedirektoratet, 2022).

Kirurgisk behandling: Der det er mulig fjernes svulsten med primaer kirurgi, enten med

brystbevarende kirurgi, eller med fjerning av hele brystet med eller uten rekonstruksjon. Er
man usikker pa behovet for a fjerne lymfeknuter i aksillene gjgres vaktpostlymfeknutebiopsi
eventuelt med pafglgende aksillediseksjon (Helsedirektoratet, 2022, s. 48). Den kirurgiske
behandlingen gir risiko for seneffekter som lymfgdem, kroniske smertetilstander og nedsatt
bevegelighet i armen (Helsedirektoratet, 2022, s. 192; Nasjonalt kvalitetsregister for

brystkreft, 2022, s. 96).

Stralebehandling: Mange som opereres for brystkreft skal ha stralebehandling i tillegg. Dette

er lokal behandling mot bryst/brystvegg og eventuelt lymfeknuteomradet i armhulen.
Hensikten er & hindre lokalt eller regionalt residiv. Behandlingen starter 6-8 uker etter
operasjonen dersom man ikke skal ha kjemoterapi fgrst. Behandlingen kan vare langvarig og
vare i opptil fem uker. Med denne behandlingen er det, i tillegg til straleskade av hud, risiko
for seneffekter fra lunger og hjerte siden disse organene vil kunne omfattes av stralefelltet.
Dette kan for eksempel vaere lungekreft og kardiovaskulzer sykdom, men man mener at

denne risikoen er liten ved moderne stralebehandling (Helsedirektoratet, 2022, s. 91-92).

Medikamentell behandling: Mange som opereres for brystkreft med kurativ hensikt

anbefales tilleggsbehandling, eller adjuvant behandling, med kjemoterapi og/eller antistoff
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og/eller endokrin behandling. Noen grupper far dette som neoadjuvant behandling, det vil si

med oppstart fgr operasjon, andre far det etter operasjon.

Endokrin behandling innebaerer bruk av Tamoxifen som hovedsakliog gis til premenopausale
kvinner, eller aromatasehemmere som gis til postmenopausale kvinner. For mange
anbefales denne behandlingen sa lenge som i 5-10 ar etter at annen behandling er avsluttet.
Endokrin behandling vil kunne gi kvinnene plager knyttet til tidlig overgangsalder som blant
annet hetetokter og t@rre slimhinner, samt leddsmerter og gkt fare for benskjgrhet og

frakturer (S. D. Fossa et al., 2019, s. 62; Milata et al., 2018).

Det finnes flere kjemoterapiregimer for adjuvant og neoadjuvant behandling av brystkreft,
og ofte kombineres flere typer cytostatika. Det anbefales i dag at kjemoterapiregime blir
besluttet ut fra subtype og risikoprofil av svulsten (Helsedirektoratet, 2022, s. 112). Vanlige
brukte stoffer er antracyclinholdige kurer (doxorubicin og epirubucin) og taxaner (paclitaxel
og docetaxel). Antracycliner er hjertetoksiske og saerlig knyttet til gkt fare for hjertesykdom
(Emery et al., 2022), mens taxaner er nevrotoksiske og saerlig knyttet perifer nevropati som
seneffekt (Emery et al., 2022; Tanay & Armes, 2019). Studier viser at cytostatikabehandling
ogsa kan gi seneffekter som fatigue, nedsatt fertilitet og opplevelse av endret kognisjon

(Emery et al., 2022; Gorman et al., 2021).

Monoklonale antistoff er en annen medikamentell behandling som HER2-positiv brystkreft i
form av for eksempel trastuzumab . Trastuzumab kan pavirke hjertefunksjonen (S. D. Fossa

et al., 2019, s. 60).

Brystkreftpasienter mottar altsa ofte multimodal og omfattende behandling der alle
behandlingsmodaliteter kan gi seneffekter (Helsedirektoratet, 2022, s. 96). Seneffektene i
seg selv er ikke hovedfokus i denne oppgaven, sa det gjgres ikke en fullstendig giennomgang
av kunnskapsstatus her. For a kunne forsta kvinnenes informasjonsbehov bedre, samt

kanskje noen av dilemmaene knyttet til det a gi og a motta informasjon om seneffekter,
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ansees det likevel 8 vaere relevant med en kort gjennomgang av de vanligste seneffektene
etter brystkreftbehandling. Seneffektene som er tatt med her er basert pa flere kilder, blant
annet Helsedirektoratets «Seneffekter etter kreftbehandling» (2020), Nasjonalt
kvalitetsregister for brystkreft sin arsrapport (2022), Nasjonalt handlingsprogram med
retningslinjer for diagnostikk, behandling og oppfelging av pasienter med brystkreft
(Helsedirektoratet, 2022), og Kiserud et al. (2019) sin bok «Kreftoverlevere», men
kunnskapen pa dette feltet endrer seg stadig og listen er dermed ikke ngdvendigvis helt

utfyllende.

Fatigue: Ifglge helsedirektoratets rapport «Seneffekter etter Kreftbehandling» er fatigue «en
subjektiv opplevelse av a vaere trett/sliten, kjenne seg svak og mangle energi, og kan ogsa
innbefatte en opplevelse av nedsatt hukommelse og konsentrasjonsvansker»
(Helsedirektoratet, 2020, s. 28). Forekomsten av fatigue hos brystkreftpasienter varierer i
ulike studier, noen studier viser at sa mye som 20-30% av kvinnene opplever fatigue to ar
etter behandling (Ewertz & Jensen, 2011). Dette ansees a vaere hgyere enn forekomsten i
befolkningen generelt (Helsedirektoratet, 2020, s. 28). Behandlingen for denne gruppen er i
dag tilpasset fysisk aktivitet, kurs eller rehabilitering for mestring og veiledning i forhold til
dggnrytme, aktivitet og energigkonomisering (Helsedirektoratet, 2020, s. 28-29; Vannorsdall
et al.,, 2021).

Cellegiftindusert perifer polynevropati: Cellegiftindusert perifer polynevropati er en tilstand
som kjennetegnes ved prikking, nummenhet og av og til nervesmerter i hender og under
fottene. Dette forekommer for eksempel hos brystkreftpasienter som har mottatt
kjemoterapi i form av taxaner som er nevrotoksiske. For noen gar plagene tilbake, for andre
blir de langvarige eller kroniske (Helsedirektoratet, 2020, s. 50). Ogsa her varierer
forekomsten mellom ulike studier fra fa prosent opp til 33% (Ewertz & Jensen, 2011). Det er
vist at ogsa cellegiftindusert nevropati kan ha betydelig innvirkning pa dagliglivet og
livskvalitet (Tanay & Armes, 2019). Det er i dag fa anbefalte behandlingstiltak for denne
gruppen ut over a forsgke a tilrettelegge ved aktiviteter og smertebehandling i de tilfellene

hvor nevropatiene er smertefulle (Helsedirektoratet, 2020, s.51).
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Nedsatt fertilitet: Ved behandling med kjemoterapi er det risiko for redusert fertilitet
grunnet skade pa vev i gonadene. Fertiliteten er redusert for de fleste kvinner som har vaert
behandlet for brystkreft (Helsedirektoratet, 2022, s. 137). Nedfrysning av egg, ovarialvev
eller bruk av GnRH-agonist for a beskytte eggestokkene er aktuelle behandlingsalternativer,
og individuelt tilpasset informasjon og rask henvisning til fertilitetsspesialist er viktig

(Helsedirektoratet, 2022, s. 139-140).

Endret seksuell helse: Kreftbehandling kan fgre til endret seksuell helse, og for kvinner som
har fatt brystkreftbehandling kan dette skyldes mange forhold ved behandlingen, som for
eksempel endret kroppsbilde, lite overskudd, og hormonelle endringer med mulig tidlig
menopause som fglge (Helsedirektoratet, 2020, s. 22-23). Ogsa her varierer forekomsten
mye mellom studier, sa mye som fra rundt 30% til over 90% (Di Mattei et al., 2021).
Informasjon og eventuelt veiledning fra seksualradgiver for kvinnen eller paret, samt mulig
lokal behandling med @strogen er blant de mulige tiltakene som helsedirektoratets rapport

foreslar (Helsedirektoratet, 2020, s. 23).

Depresjon og engstelse for tilbakefall: En kreftdiagnose og pafglgende behandling er en
skremmende opplevelse, og studier har vist at forekomsten av angstlidelser og depresjon er
signifikant hgyere hos kreftoverlevere enn hos resten av befolkningen (Helsedirektoratet,
2020, s. 36). Det ansees derfor som viktig at alle som ivaretar kreftoverlevere bade i
spesialist og kommunehelsetjenesten har kunnskap om dette sann at det kan fanges opp og

behandles.

Kognitive problemer: Etter behandling med kjemoterapi kan brystkreftpasienter oppleve
endret hukommelse og konsentrasjonsevne (Emery et al., 2022; Helsedirektoratet, 2020, s.
26). Studier for a beskrive denne endringen mer ngyaktig er vanskelig fordi det da helst ma
foreligge en form for baseline fgr diagnose og behandling. Det er i dag ikke noe som kan
forebygge eller behandle dette, men fysisk og kognitiv trening kan muligens gi noe bedring

(Helsedirektoratet, 2020, s. 26).
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Kardiovaskulzer sykdom: Brystkreftpasienter kan veere i risikogruppen for gkt
kardiovaskulzer sykdom bade grunnet straling mot brystet og behandling med blant annet
antracykliner og trastuzumab (Emery et al., 2022; Helsedirektoratet, 2020, s. 13; Ruddy et
al., 2020). Kvinner som har fatt denne behandlingen bgr informeres om risikoen slik at man
kan forebygge med kosthold, trening, r@gykestopp etc. (Helsedirektoratet, 2020, s. 14). Det
anbefales ogsa jevnlige kontroller hos fastlegen og lav terskel for henvisning til kardiolog ved

mistanke om kardiovaskulzaer sykdom (Helsedirektoratet, 2020, s. 13-14).

Lymfgdem: Lymfg@dem er kronisk hevelse grunnet nedsatt funksjon i lymfesystemet og
nedsatt transport av lymfevaeske (Helsedirektoratet, 2020, s. 62). For kvinner som er
behandlet for brystkreft gjelder dette armen, og er knyttet til operasjon og fjerning av
lymfeknuter. Dette kan gi hevelse, tyngdefglelse og redusert fysisk funksjon (S. D. Fossa et
al., 2019, s. 68). Fysikalsk behandling gir god effekt og informasjon til kvinnene er viktig fordi
tidlig igangsetting av behandling dersom lymfgdem oppstar har betydning for behandlingen
(Helsedirektoratet, 2020, s. 63).

Lokale plager i arm og skulder: Kirurgi og stralebehandling i dette omradet kan gi stivhet,
smerter og nedsatt funksjon. Med nyere kirurgiske metoder er det feerre kvinner som far

slike plager (S. D. Fossa et al., 2019, s. 67)

Vektgkning: Vektgkning regnes ikke ngdvendigvis med nar seneffekter etter brystkreft
presenteres. Det regnes for eksempel ikke med som et av de medisinske problemene hos
kreftoverlevere i Kiserud et al. sin bok «Kreftoverlevere» (2019). Studier viser at svaert
mange brystkreftoverlevere gar opp i vekt til tross for hgy motivasjon for livsstilsendring
(James-Martin et al., 2014a; Kwok et al., 2015). Siden vektgkning er vanlig hos
brystkreftpasienter og studier tyder pa at kvinnene gnsker informasjon knyttet til tema

(James-Martin et al., 2014b; Kwok et al., 2015), tas det med i denne oversikten.
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2.2 Tidligere forskning pa informasjonsbehov knyttet til seneffekter
For a finne tidligere studier som undersgker informasjonsbehov knyttet til seneffekter av

kreftbehandling, og erfaringer med denne type informasjon, er det gjort sgk i CINAHL og
Pubmed, samt referansesgk i flere av de mest relevante artiklene. Fglgende sgkeord er brukt
og kombinert med boolske operatorer; neoplasms, cancer, breast cancer, cancer treatment,
adjuvant chemotherapy, chemotherapy, late effects, long term effects, cancer survivorship,
communication, information og patient education. Under gjgres sammenfattes funnene i de

artiklene som ble funnet.

Flere internasjonale studier har vist at kreftpasienter kan oppleve et udekket
informasjonsbehov nar det gjelder seneffekter av kreftbehandling (Di Mattei et al., 2021;

Gianinazzi et al., 2022; Greenzang et al., 2020; Griggs et al., 2007; Rai et al., 2019).

Mange av de kvantitative studiene som omhandler kreftpasienters informasjonsbehov er
ikke diagnosespesifikke. En amerikansk studie basert pa kvantitative surveydata fra 2011 og
2016, fant at en betydelig andel kreftpasienter hadde et udekket informasjonsbehov knyttet
til seneffekter. Det var liten eller ingen positiv endring fra 2011 til 2016 med henholdsvis

54% og 55% som oppga a ikke ha fatt grundig informasjon om seneffekter (Rai et al., 2019).

Flere av studiene om informasjonsbehov og seneffekter dreier seg om personer som har
overlevd kreft i barne/ungdomsar og tidlig voksenalder. En nylig publisert norsk studie er
basert pa surveydata fra personer i denne gruppen. Av de som hadde hatt kreft i ungdom og
tidlig voksenliv rapporterte 54% at de ikke hadde fatt informasjon om seneffekter (Gianinazzi
et al., 2022). | en amerikansk studie av noenlunde samme pasientgruppen, kom det fram at

hele 87% sa pa informasjon om seneffekter som veldig viktig (Greenzang et al., 2020).

En annen norsk studie av denne pasientgruppen, var den eneste studien som ble funnet i
litteratursgket som gikk i dybden pa hvordan informantene ville gnsket @ motta informasjon
om seneffekter (Lie et al., 2015). | fokusgruppeintervju samlet forskerne data om hvordan

informantene sa for seg at denne typen informasjonen kunne vaert gitt pa en god mate.

16



Resultatene viser at alle gnsket informasjon om seneffekter, men var mer ambivalente i
forhold til tidspunktet for den, og tilbud om informasjon pa flere tidspunkt trekkes frem som
en mulig I@sning. Det var st@grre enighet om maten informasjon burde gis pa. Stikkord her var
individuell tilpasning, zrlig informasjon, at helsepersonell bgr vaere initierende part samt

bruk av skriftlig informasjon som et supplement.

Noen av studiene om informasjonsbehov og seneffekter, ser mer spesifikt pa
brystkreftoverlevere. | en italiensk studie som undersgkte seneffekter knyttet til seksualitet
og samliv, intervjuet man 64 kvinner som hadde fatt behandling for brystkreft. Over 70%
oppga at de ikke fglte seg tilstrekkelig informert om mulige seneffekter av behandlingen

knyttet til seksualitet (Di Mattei et al., 2021).

| en amerikansk studie (Tanay & Armes, 2019), intervjuet man 15 kvinner som hadde perifer
nevropati etter cytostatikabehandling for gynekologisk kreft og brystkreft. Studien
undersgkte primaert opplevelsen av det a leve med nevropati, men informasjonsbehov ble
ogsa delvis belyst og flere rapporterte at de hadde fatt liten eller ingen informasjon, sa vidt

de kunne huske.

En del studier tyder pa at informasjon om seneffekter av kreftbehandling kan vaere viktig
fordi det kan gke pasienters mulighet til mestring og forebygging av plager (Brauer et al.,

2018; Faller et al., 2016; Griggs et al., 2007; Husson et al., 2011).

Husson et al. (2011) sa pa sammenhengen mellom tilfredshet med informasjon og
livskvalitet, angst og depresjon i en litteraturgjennomgang. Studiene de fant tyder pa at det
er en positiv sammenheng mellom tilfredshet med informasjon og livskvalitet og en negativ

sammenheng med angst og depresjon.

En av studiene sa spesifikt pa brystkreftpasienter og informasjon om seneffekter (Griggs et

al., 2007). Over 200 brystkreftoverlevere deltok i studien som sa pa sammenhengen mellom
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tilfredshet med informasjon og mental helse i etterkant av behandling. De fant at 66% var
lite forngyd med informasjon om «survivorship issues», deriblant seneffekter. Videre fant de
at det a vaere forngyd med mottatt informasjon var assosiert med bedre score pa to
maleverktgy for vitalitet og mental helse. Forskerne bemerker selv at man ikke kan sla fast
retningen pa denne sammenhengen ut fra deres studie, altsa om den statistiske
sammenhengen ogsa er en arsakssammenheng, men de konkluderer likevel med at det er
sannsynlig at informasjon av hgy kvalitet kan bedre mental helse for langtidsoverlevere etter

brystkreftbehandling (Griggs et al., 2007).

En stor tysk kvantitativ studie som inkluderte mer enn 4000 kreftoverlevere (Faller et al.,
2016), har lignende funn. Studien er ikke diagnosespesifikk og den behandler kreftpasienters
informasjonsbehov generelt. Den finner ogsa en korrelasjon mellom lav grad av tilfredshet
med informasjon, og opplevelse av angst, depresjon og nedsatt livskvalitet etter
kreftsykdom. Dette er ogsa bare en statistisk sammenheng og studien konkluderer ikke med

tanke pa en eventuell arsakssammenheng.

Noen kvantitative studier bidrar til 3 utdype denne mulige sammenhengen. | en amerikansk
studie (Brauer et al., 2018), gjorde forskerne to fokusgruppeintervju med kvinner som hadde
mottatt brystkreftbehandling. De av deltakerne som hadde opplevd a fa informasjon om
seneffekter oppgav at de fglte seg tryggere og mer forberedt enn de som ikke opplevde a ha
fatt slik informasjon (Brauer et al., 2018). Det samme fant man i Tanay og Armes sin studie

av perifer nevropati som ble nevnt tidligere (2029).

Seneffekter er komplekse fenomener som helsepersonell kan oppleve utfordrende a
kommunisere til pasienter (Brauer et al., 2018; Cox & Faithfull, 2013). Det ble funnet to

studier som forsgkte a gi en dypere innsikt i hvorfor det kan vaere slik.

| Brauer et. al. sin studie (Brauer et al., 2018), ble dette adressert ved a intervjue atte

onkologer i tillegg til to grupper med brystkreftpasienter. Malet var 8 se om man kunne
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identifisere barrierer for god kommunikasjon om seneffekter mellom lege og pasient.
Onkologene ga uttrykk for at de i stgrre grad snakket om de akutte bivirkningene av
behandlingen enn seneffektene. Onkologene oppga dessuten at nar de snakket om
seneffekter, var de mest opptatt av sjeldne fatale konsekvenser, som sekundaer kreft, og i
mindre grad de mer vanlige seneffektene. For eksempel nevnte ingen av onkologene at de
diskuterte kognitive problemer, og kun én snakket om endret seksuell funksjon. Bade
onkologer og pasienter bemerket at diskusjon rundt seneffekter ofte matte initieres av

pasientene.

Et annet funn i denne studien var at bade onkologer og pasienter trakk frem forholdene
rundt diagnose og behandlingsstart som lite gunstige for kommunikasjon om seneffekter,

grunnet emosjonell belastning og hektiske tids- og logistikkforhold i forbindelse med rask

utredning og behandlingsstart. Det foreslas derfor ogsa i denne studien at informasjonen bgr

veere systematisk fordelt over tid.

| den andre studien ble flere ulike typer helsepersonell intervjuet om sitt syn pa det a gi
informasjon om seneffekter (Cox & Faithfull, 2013). Av de 18 som deltok, var atte onkologe
seks sykepleiere, en fysioterapeut og tre allmennpraktikere. | intervjuene kom det fram at
frykt for a pavirke pasientens psyke negativt var en mulig arsak til at helsepersonell ikke
informerte om seneffekter. De oppga bade at de ikke gnsket a gdelegge pasientens hap for
framtiden, og at de ikke ville uroe dem med informasjon om plager som kanskje ikke
kommer. Et annet aspekt som trekkes fram er bekymring for at informasjon om mulige
seneffekter vil pavirke pasienter negativt ved at man tenker mye pa det og kanskje pa den

maten etter hvert lettere kjenner pa nettopp disse plagene.

For @ oppsummere studiene som er presentert i dette kapittelet kan man si at flere av
studiene fant at en betydelig andel kreftoverlevere oppga a ha hatt behov for mer
informasjon om seneffekter enn det de fikk. Studiene tyder pa at kreftoverlevere vurderte
denne typen informasjon som viktig, og at mangelfull informasjon muligens kan assosieres

med noen negative effekter som for eksempel gkt engstelse og lavere livskvalitet. Det ble

r,
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ikke funnet mange studier som spesifikt undersgker kreftpasienters opplevelser av hva som
legger til rette for god informasjon om seneffekter, eventuelt hva som hindrer den, men
hektiske forhold ved behandlingsstart og det at helsepersonell ikke gnsker a pavirke

pasientene negativt er papekt i noen studier.
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3 Teoretisk rammeverk
| dette kapittelet presenteres de viktigste begrepene og teoriene som benyttes i diskusjonen

av studiens funn. Fgrst utdypes begrepet informasjon som er en sentral del av
forskningsspgrsmalet. Det vises til at informasjon er en pasientrettighet, og deretter knyttes
begrepet til teori om personorientert profesjonell kommunikasjon. Begrepet
helsekompetanse belyses og knyttes opp mot mestringsteori. Til slutt forklares begrepet
«cancer survivorship» som er mye brukt i den internasjonale forskningen pa seneffekter og

modeller for oppfelging av kreftoverlevere.

3.1 Informasjon

3.1.1 Informasjon som pasientrettighet
Pasienters rett til informasjon er nedfelt i lov om pasient- og brukerrettigheter § 3.2 til § 3.5.

| § 3.2 heter det at pasienten skal ha den informasjonen som er ngdvendig for a fa innsikt i
sin helsetilstand og helsehjelpen, inkludert mulige risikoer og bivirkninger (Pasient- og
brukerrettighetsloven, 1999). Loven sier ogsa noe om informasjonens form. | § 3.5 heter det
at informasjonen skal vaere tilpasset mottakerens individuelle forutsetninger og gis pa en
hensynsfull mate (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999). Helsepersonell skal ogsa sa langt

det er mulig sikre at mottakeren har forstatt innholdet og betydningen av informasjonen.

Dette kan kanskje hgres enkelt ut, men i praksis vet vi at ogsa erfarne kreftsykepleiere kan
synes det er utfordrende a vite hvor mye informasjon som skal og bgr gis til enhver tid nar
det kommer til seneffekter av kreftbehandling (Bergsagel, 2018). Denne oppgaven bygger pa
en generell oppfatning av at seneffekter ma sees pa som en del av risikoen som er knyttet til
kreftbehandlingen, og dermed vaere omfattet av loven. Pa bakgrunn av dette, er pasientens
rett til informasjon et viktig perspektiv i oppgaven, selv om det ikke er en juridisk oppgave og

det dermed er andre sykepleiefaglige perspektiver som blir vektlagt.

| forhold til det loven sier om informasjonens form, og med tanke pa diskusjonen av funnene
i dette prosjektet, er det interessant @ merke seg at formuleringer som «tilrettelagt» og

«hensynsfull» understreker at loven stiller krav til helsepersonells kunnskaper ikke bare med
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tanke pa det medisinske innholdet, men ogsa nar det gjelder kommunikasjonsferdigheter

(Christiansen, 2013, s. 21).

3.1.2 Informasjon og personorientert profesjonell kommunikasjon
Det a informere defineres gjerne som det a opplyse, underrette, eller formidle viten (Store

norske leksikon, u.d). Dette kan hgres ut som en enkel prosess hvor kunnskap overfgres fra
en person til en annen. Innenfor helsefagene i dag, kan man imidlertid se informasjon som
en del av personorientert profesjonell kommunikasjon, og den vil dermed ha andre
grunnleggende kjennetegn som beskrives i dette kapittelet. Siden mennesker ofte har stort
behov for informasjon nar sykdom oppstar, kan det a gi informasjon regnes som en av

hjelperens viktigste kommunikative oppgaver (Eide & Eide, 2017, s. 218).

Ifglge Eide og Eide kan det vaere greit a benytte begrepet profesjonell kommunikasjon nar vi
snakker om kommunikasjon i relasjoner i helsevesenet, fordi det ikke er det samme som
kommunikasjon i dagliglivet (Eide & Eide, 2017, s. 32). Profesjonell kommunikasjon har et
helsefaglig formal. Det betyr at den skal vaere til hjelp for den andre, i tillegg til 8 veaere faglig

velfundert (Eide & Eide, 2017, s. 32).

Eide og Eide skriver ogsa at god profesjonell kommunikasjon er personorientert (2017, s. 16).
Personorientering i denne sammenhengen betyr at helsepersonell ser den andre som et
individ med egne ressurser, muligheter, verdier, prioriteringer, gnsker og mal (Eide & Eide,
2017, s. 16-17). Alle har en unik personlig livshistorie som former var selvforstaelse og var
forstaelse av andre. Ved a veere aktivt lyttende til stede kan man lytte seg fram til personens
verdier og preferanser, og naerme seg en forstaelse av den andre. Eide og Eide (2017)
understreker her at vi likevel aldri kan forsta den andre fullt og helt (s. 25). De skriver at
dette bgr gjgre helsepersonell ydmyke i forhold til sin egen forstaelse av pasienten, og ikke

redusere pasienten til bare det man selv kan se og forsta.

22



Selv om man som helsepersonell vil kunne ha faglig merkunnskap, har man altsa ikke
umiddelbar tilgang til pasientens forstaelse og opplevelse av helse og sykdom, eller
pasientens helsekompetanse (Christiansen, 2013, s. 45). Informasjon kan dermed bare skje
pa en god mate gjennom dialog og samhandling (Eide & Eide, 2017, s. 218). At informasjon
ma utveksles gjennom dialog og samhandling betyr at man ma undersgke hva pasienten
trenger av informasjon og kunnskap, og identifisere mal sammen med pasienten. Til slutt ma
man undersgke hvordan informasjonen er mottatt og forstatt (Eide & Eide, 2017, s. 218-

219).

| denne oppgaven har jeg valgt a bruke begrepet personorientert profesjonell
kommunikasjon, men dette har mye til felles med det engelske begrepet «patient centered
communication», pasientorientert kommunikasjon, som brukes i mange studier og som de
siste tidarene av mange har vaert ansett som en betingelse for helsetjenester av hgy kvalitet
(Epstein et al., 2005; Husson et al., 2011). Epstein et al. skisserte fire karakteristika i en mulig
definisjon av begrepet, hvor nettopp det & undersgke og forsgke a forsta
pasientperspektivet er det fgrste kjennetegnet. | pasientperspektivet inngar bade

forventninger, bekymringer, forestillinger, behov og fglelser (Epstein et al., 2005).

Dialog og samhandling sees altsa som forutsetninger for god informasjonsformidling i den
persontorienterte, eller pasientorienterte, tilneermingen til kommunikasjon, og avhenger
blant annet av at det etableres en relasjon mellom helsepersonell og pasient (Heyn, 2018, s.
18-19). | helsefagene kan man argumentere for at dette bade er en person-person-relasjon
mellom mennesker, og en samhandlingsrelasjon med et helsefremmende formal mellom
helsepersonell og pasient (Brataas, 2011, s. 33; Peplau, 1988, s. 16). Dette finner vi ogsa i
nyere teori om personsentrert sykepleie, hvor utgangspunktet er at sykepleieprosessen er
mellommenneskelig, og den mellommenneskelige dimensjonen starter med etableringen av
relasjonen mellom sykepleier og pasient (Brataas, 2011, s. 32). Det er derfor mulig a
argumentere for at kvaliteten pa sykepleieres informasjonsformidling avhenger bade av
relasjon og innhold (Christiansen, 2020, s. 184). Det a etablere en god relasjon kan dermed

sees som en del av det a gi god informasjon.
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Det er flere moment som gjerne betraktes som forutsetninger for det a etablere en god
relasjon i sykepleie og helsefag. Dette kan gjelde enkle praktiske grep som det a oppna
kontakt med den andre, for eksempel ved a bruke navn og a vise med blikkontakt eller
kroppsholdning at man er til stede (Christiansen, 2020, s. 184). Samtidig gjelder det ogsa
stgrre filosofiske aspekter som tillit og likeverd (Christiansen, 2020, s. 183-185). Likeverd
mellom menneskene i relasjonen er ikke det samme som at sykepleier ikke skal anerkjenne
den grunnleggende asymmetrien i forholdet mellom pasient og helsepersonell. Det vil tvert
imot kunne lette relasjonsbyggingen dersom man er bevisst denne asymmetrien og forsgker
a utjevne den ved 3 anerkjenne at samtidig som man vet mye om det helsefaglige tema for

samtalen, sa vet man lite om pasientens opplevelse, gnsker og verdier (Heyn, 2018, s. 19).

3.2 Helsekompetanse
Begrepet helsekompetanse er en norsk tilpasning av det engelske begrepet «health literacy»

(Helse og omsorgsdepartementet, 2019, s. 5). Begrepet er mye brukt i litteratur om, og
forskning pa, helseinformasjon og informasjonsbehov. Nasjonalt har helsekompetanse blitt
aktualisert i forhold til det offentlige malet om a skape pasientens helsetjeneste hvor
delaktighet og medbestemmelse vektlegges (Finbraten, 2018, s. 86; Helse og
omsorgsdepartementet, 2019). | forbindelse med «Strategi for a8 pke helsekompetansen i
befolkningen, 2019-2023», ble det for eksempel understreket at tilstrekkelig
helsekompetanse er en forutsetning for pasientens helsetjeneste (Helse og

omsorgsdepartementet, u.a.).

For at pasienter skal kunne delta, er tilgang pa informasjon svaert viktig, men ikke
tilstrekkelig. Man er avhengig av @ ha noen ferdigheter for a kunne forholde seg til
helseinformasjonen, forsta denne informasjonen samt ha muligheten til a8 bruke den for a ta
beslutninger for egen helse eller navigere i helsesystemet (Austvoll-Dahlgren, 2012, 5.16;
Finbraten, 2018, s. 86). Det er disse ferdighetene man forsgker a beskrive med begrepet

helsekompetanse.
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WHO har fglgende definisjon av begrepet «health literacy»: «The cognitive and social skills
that determine the motivation and ability of individuals to gain access to, understand and
use information in ways that promote and maintain good health” (Nutbeam & Kickbusch,

1998).

Helse og omsorgsdepartementets definisjon av helsekompetanse ligner, men er noe mer
konkret nar det gjelder det a bruke helsekompetansen: «Helsekompetanse er personers
evne til a forstd, vurdere og anvende helseinformasjon for a kunne treffe kunnskapsbaserte
beslutninger relatert til egen helse. Det gjelder bade beslutninger knyttet til livsstilvalg,
sykdomsforebyggende tiltak, egenmestring av sykdom og bruk av helse- og

omsorgstjenesten» (Helse og omsorgsdepartementet, 2019, s. 5).

Helsekompetanse har i snever forstand blitt sett som en forutsetning for gode utfallsmal i
helsetjenesten, som for eksempel brukertilfredshet eller kostnadseffektivitet (Austvoll-
Dahlgren, 2012, s. 21). Eksempler pa dette er man funnet at det er sammenheng mellom hgy
helsekompetanse og riktig bruk av foreskrevne medisiner og hgy grad av etterlevelse av

vaksineprogrammer. (Austvoll-Dahlgren, 2012, s. 21; Greenhalgh, 2015).

| dag er en videre forstaelse av begrepet mer utbredt. | trdd med denne forstaelsen har
helsekompetanse ogsa viktige etiske dimensjoner ved at det underbygger prinsippet om
autonomi, og er en forutsetning for lik og rettferdig tilgang til helsetjenester (Austvoll-

Dahlgren, 2012, s. 17; Siebinga et al., 2022).

Man kan ogsa si at den bredere forstaelsen av begrepet legger stgrre vekt pa de
forebyggende og helsefremmende sidene ved helsekompetanse (Austvoll-Dahlgren, 2012, s.
18). Altsa at helsekompetanse ikke bare er noe som bidrar til at man kan lese medisinsk
informasjon og delta i samtaler med helsepersonell, men at det ogsa har a gjgre med evnen
til 4 ta valg for egen helse og livsstil og handle i samsvar med dem (Helse og

omsorgsdepartementet, 2019, s. 8-9).

25



Med et slikt syn pa helsekompetanse beveger man seg bort fra den biomedisinske
forstaelsen av helse, hvor sykdom sees som et problem som skal avhjelpes med medisinske
tiltak foreskrevet av medisinske eksperter (Austvoll-Dahlgren, 2012, s. 13; Christiansen,
2020, s. 99). Den brede forstaelsen av helsekompetanse stemmer mer overens med den
biopsykososiale modellen, hvor forstaelsen av sykdom og helse er bredere, og bade
biologiske, psykologiske og sosiale aspekter spiller inn (Christiansen, 2020, s. 99). Her
vektlegges i stgrre grad ressurser, helsefremmende tiltak, forebygging og tiltak som utnytter

nettverkets ressurser for a stgtte opp om mestring (Christiansen, 2013, s. 86).

| trad med denne forstdelsen av begrepet, kan helsekompetanse ogsa vaere en viktig
forutsetning for mestring av helseutfordringer (Helse og omsorgsdepartementet, 2019, s. 6-
8; Tveiten, 2020, s. 13). Sosiologen Antonovsky begrep «sence of coherence», eller pa norsk
opplevelse av sammenheng, kan vaere med a tydeliggjgre denne sammenhengen.
Antonovsky introduserte begrepet i forbindelse med sin teori om salutogenese (Antonovsky,
2012). Det a ha en opplevelse av sammenheng (OAS), betyr at mennesket opplever
tilveerelsen overveiende meningsfull, forstaelig eller begripelig, og handterbar (Antonovsky,
2012, s. 39-41; Tveiten, 2020, s. 22). OAS har ifglge Antonovsky mye a si for hvordan en
person handterer og takler sykdom (Stubberud, 2019, s. 38). Tiltak som fremmer en persons
evne til  forsta en belastende livssituasjon, kan altsa fgre til sterkere OAS. Innen sykepleie
vil dette for eksempel veere tiltak knyttet til informasjonsformidling. Det vil kunne gi
personen forstaelse for helseutfordringen, samt oversikt over muligheter og ressurser.
Forstatt pa denne maten kan man si at gkt helsekompetanse gir styrket OAS, og dermed
sannsynligvis et bedre grunnlag for mestring med bakgrunn i Antonovskys teori (Antonovsky,

2012, s. 145-148).

For @ oppsummere kan vi si at helsekompetanse er viktig med tanke pa pasienters deltakelse
og medbestemmelse i helsetjenesten, men ogsa sannsynligvis innvirker pa mestring og
personers mulighet for a velge helsefremmende adferd. Det er en vekselvirkning mellom

helsekompetanse og informasjon ved at helsekompetanse kan vaere avgjgrende for hvordan
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man forstar og bruker informasjon, og omvendt; at tilpasset informasjon kan styrke

pasienters helsekompetanse.

3.3 «Cancer survivorship» og oppfglging av kreftoverlevere
«Cancer survivorship» er et begrep som er mye brukt i forskningslitteraturen om seneffekter

etter kreftbehandling. Begrepet anerkjenner at det a vaere overlevende etter en
kreftdiagnose og kreftbehandling, har noen konsekvenser over tid for de menneskene som
opplever det (Miller et al., 2015). Selv om kreftsykdommen er borte, kan livet for noen vaere
endret pa enkelte omrader i forhold til fgr diagnosen. Kreftoverlevelse er en mulig norsk
oversettelse av begrepet, men kan sende tankene i retning av noe som er overstatt, noe
man er ferdig med; man har overlevd kreftsykdommen. Cancer survivorship-begrepet
understreker nettopp at det a ha overlevd kreft ikke er noe man ngdvendigvis er ferdig med,
men noe som for mange er knyttet til spesielle utfordringer som kan vare over lang tid,
kanskje livet ut (Miller et al., 2015). Det er derfor kanskje mer dekkende og oversette
begrepet med «kreftoverlevelsens faser», men siden det viste seg a bli spraklig lite smidig,
og det ikke er i vanlig bruk i norsk faglitteratur, brukes det engelske begrepet i denne

oppgaven.

Det var legen Fitzhugh Mullan som f@rste skrev om «seasons of survival» i 1985 etter at han
selv hadde fatt en kreftdiagnose. Han skrev om tre slike faser; den akutte, den forlengede og
den permanente (Mullan, 1985). Siden har modellen hans blitt noe modifisert (Miller et al.,

2015), og det er denne som presenteres under.

Den f@rste fasen i cancer survivorship er den akutte fasen som strekker seg fra diagnose og
gjennom fasen med aktiv behandling. Undersgkelser har vist at denne fasen for mange
oppleves som en krise, og at noen opplever symptomer bade pa angst og depresjon (Miller

et al., 2015).
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Deretter kommer transisjonsfasen nar kreftbehandlingen avsluttes. Denne fasen er preget av
et brudd i kontakten med behandlingsinstitusjonen, og en fglelse av a skulle ga videre, eller a
skulle gjenoppta det «vanlige» livet. Dette kan gi seg utslag i bade fglelser av feiring og

glede, men ogsa fglelse av isolasjon og usikkerhet ((Miller et al., 2015).

Etter transisjonsfasen kommer en fase som kalles utvidet overlevelse. Den betegner tiden
etter behandling hvor man gjerne gar til kontroller eller har et oppfglgingsprogram for a
overvake tilbakefall. Til slutt gar man over i fasen som kalles permanent survivorship. Miller
et al. regner at denne som regel begynner nar pasienten etter ca. fem ar fremdeles er
kreftfri (Miller et al., 2015). Da anses sannsynligheten for tilbakefall som mindre, men

derimot kan seneffektene vaere betydelige ogsa i denne fasen.

Erkjennelsen av at kreftoverlevere kan ha spesielle helseutfordringen pa grunn av det de har
veert gjennom, er sentral i modellen om kreftoverlevelsens faser. Disse helseutfordringene
kan for noen fortsette i lang tid etter man er blitt friskmeldt fra kreften. Modellen
anerkjenner ogsa at kreftoverlevere kan ha ulike behov i de ulike fasene, samt at dette er en
prosess som for noen strekker seg over mange ar og for noen blir permanent (Miller et al.,

2015).

De siste tidarene har kunnskapen om seneffekter av kreftbehandling gkt, og mange har derfor
sett behovet for a undersgke hvordan denne kunnskapen kan brukes til 3 bedre omsorgen
for kreftoverlevere gjennom alle fasene (Chambers et al., 2019, s. 220). Som en konsekvens
av dette har man flere steder forsgkt a utvikle planer for oppfglging av kreftoverlevere;
sakalte «Survivorship care plans», heretter SCP. Malet er blant annet at disse skal gjgre
overgangen fra aktiv kreftbehandling til livet etterpa enklere og bedre for kreftoverleverne
(Chambers et al., 2019, s. 221) Det er imidlertid forelgpig ingen konsensus om hvordan disse
skal utformes og hva de skal inneholde (Smith et al., 2021). De amerikanske variantene av
SCP som er prgvd ut, har i stor grad veert skriftlige eller digitale dokument som bade skal
inneholde en oppsummering av behandlingen man har veert gjennom, assosierte seneffekter
og en plan for anbefalte oppfelgingsavtaler eller oppfglgingstilbud med kontaktinformasjon

(Chambers et al., 2019, s. 234). Forskning kan tyde pa at slike planer er gode
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kommunikasjonsverktgy som spesialisthelsetjenesten kan bruke i arbeidet med & informere
pasienter og primaerhelsetjenesten, men at de ikke er tilstrekkelige for at kreftoverlevere

skal oppleve god oppfelging (Jefford et al., 2022).

Den tradisjonelle oppfglgingen av kreftoverlevere i mange vestlige land, har veaert fokusert
rundt etterkontroller i spesialisthelsetjenesten hos onkologer, og disse har veert spesielt
rettet mot oppdagelse av tilbakefall (Jefford et al., 2022). Det bli stadig oftere pekt pa at
dette ma endres bade fordi det er lite belegg for nytten av slike kontroller med tanke pa
oppdagelse av tilbakefall, men ogsa fordi dagens systemer ikke ivaretar kreftoverlevernes

behov knyttet til seneffekter (Jefford et al., 2022).

Det tradisjonelle systemet har dessuten liten grad av individuell tilpasning. Forskning tyder
pa at en god del kreftoverlevere vil oppleve a handtere sin nye situasjon godt med hjelp av
digitale veilednings- og oppfelgingsprogrammer, egenomsorg og kontakt med fastlege, mens
andre vil kunne ha sa store utfordringer at oppfglging ved en spesialisert klinikk vil vaere

ngdvendig (Jefford et al., 2022; Kiserud et al., 2019, s. 47-48).

Denne forskningen stgtter opp under tanken om at oppfglgingen av kreftoverlevere ma
bevege seg mot en st@rre grad av personlig tilpasning. Noen studier med utgangspunkt i
nyere modeller for oppfglging i Storbritannia, gir noe evidens for at systemer som vektlegger
personlig tilpasning med tanke pa hyppighet av oppfglging fra helsevesenet og bruk av
programmer for stgtte til egenomsorg knyttet til de ulike problemstillingene, ivaretar
kreftoverleverne bedre og belaster helsevesenet mindre, men det papekes at det trengs mer
forskning for @ kunne si noe om styrken pa denne evidensen og eventuell overfgrbarhet

(Jefford et al., 2022).

| 2022 ble Pakkeforlgp hjem for kreftpasienter lansert som den norske modellen for a ivareta
kreftpasienter gjennom hele forlgpet, ogsa etter at kreftbehandlingen avsluttes

(Helsedirektoratet, u.d). Pakkeforlgpet er basert pa tre samtaler mellom helsepersonell og
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kreftpasient/kreftoverlever med det formal a kartlegge behov a sikre god samhandling
mellom tjenester (Helsedirektoratet, u.d). Den fgrste samtalen foregar i
spesialisthelsetjenesten etter en kreftdiagnose. Deretter gjennomfgres de to neste i
kommunene etter henholdsvis 3-4 mnd. og 12-18 mnd. etter diagnosen (Helsedirektoratet,
u.d). Dette burde gi mulighet til 3 fange opp flere av survivorship-fasene, og selv om ikke
ordet seneffekter er nevnt i listen over tema som skal kartlegges, sa vil de sannsynligvis
dekkes av den brede og omfattende kartleggingen som planlegges hvor blant annet fysisk
funksjon, seksuell helse, jobb/skole-situasjon, rehabilitering og psykisk helse skal veere med

(Helsedirektoratet, u.a)

Det er i dette kapittelet skissert tre begrep som anses som nyttige i diskusjonen av studiens
funn; personorientert profesjonell kommunikasjon, helsekompetanse og cancer

survivorship.
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4 Metode

4.1 Design
For a besvare forskningsspgrsmalet er det valgt en kvalitativ intervjustudie. Studien har et

kvalitativt design fordi malet er a beskrive og forsta menneskelige erfaringer. Nar forskere
spker en dypere innsikt i hvordan et fenomen oppleves for mennesker, heller enn a forklare

det, er kvalitative metoder mest aktuelle (Malterud, 2011, s. 26).

Kvalitativ metode kan ogsa veere egnet til 3 utdype spgrsmal i etterkant av en kvantitativ
undersgkelse (Malterud, 2011, s. 31). | dette tilfelle har man tall fra nasjonalt
kvalitetsregister for brystkreft som viser at antallet som oppgir a vaere forngyd med
informasjon om seneffekter, er betydelig lavere enn for annen type informasjon (Nasjonalt
kvalitetsregister for brystkreft, 2022, s. 95-96). En kvalitativ studie vil da kunne hjelpe oss a
forsta hva som kan ligge bak disse tallene, eller hva tallene betyr (Malterud, 2011, s. 31). Ut
fra et klinisk perspektiv vil det for eksempel vaere nyttig a ikke bare vite at man har et
forbedringspotensial pa et omrade, men ogsa fa mer innsikt i hvordan man kan jobbe for a

forbedre seg.

Studien har en fenomenologisk tilnaerming og er saledes inspirert av den fenomenologiske
filosofien som gar tilbake til den tyske filosofen Edmund Husserl. Husserls filosofi var en
motsats til det han mente var hans egen samtids tendens til 3 patvinge forskningsobjektene
forutbestemte teorier, for pa den maten enklere a kunne forklare det som ble studert
(Johannessen et al., 2021, s. 165). Ifglge Husserl ble fenomenenes mening tatt for gitt utfra
det rammeverket man jobbet innenfor og ble viet for lite oppmerksomhet (Graneheim &
Lundman, 2004). Han peker pa at man heller burde beskrive fenomener slik de framstar i
menneskenes bevissthet og slik de viser seg giennom sansene. | denne prosessen burde man

spke 3 sette sine egne forhandsoppfatninger til side (Johannessen et al., 2021, s. 165).

Studien er ikke fenomenologisk i den forstand at den foregir a beherske og benytte hele
denne filosofiske tradisjonen, men den har en fenomenologisk tilnaerming. Som

forskningsdesign betyr en fenomenologisk tilnaerming a utforske og beskrive mennesker og
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deres erfaring med et fenomen (Johannessen et al., 2021, s. 166-167). Kvale og Brinkman
beskriver en fenomenologisk tilnaerming i kvalitativ forskning som «interessen for a forsta
sosiale fenomener ut fra aktgrenes egne perspektiver og beskrive verden slik den oppleves
for informantene, ut fra den forstaelse at den virkelige virkeligheten er den menneskene
oppfatter» (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 44). | denne studien er malet a beskrive kvinnenes
egne perspektiver, opplevelser og forstaelseshorisont; kvinnene har levd erfaring nar det

gjelder 3@ motta og sgke informasjon om seneffekter.

Det kvalitative forskningsintervjuet er en mulig mate a produsere denne typen kunnskap pa.
Det sgker nettopp denne innsikten i hvordan verden forstas for den intervjuede (Kvale &
Brinkmann, 2015, s. 20). | samtalen kan informantens livsverden komme fram, gjennom
beskrivelser av handlinger, intensjoner, tanker, fglelser og meninger, gjerne i form av

fortellinger og historier (Johannessen et al., 2021, s. 105-106).

4.2 Utvalg
Informantene i denne studien ble valgt ved strategisk utvelgelse, det vil si ut fra

karakteristika som gjgr at de kan bidra med data som vil kunne besvare
forskningsspgrsmalet (Malterud, 2011, s. 56). Siden statistisk generalisering ikke er
hensikten med kvalitative undersgkelser, er tilfeldig utvalg gjennom trekking sjelden aktuelt
(Johannessen et al., 2021, s. 58). | stedet er hensikten mest mulig kunnskap, eller rikest
mulig beskrivelser, av det som skal studeres. Man velger da malgruppe og enheter ut fra

relevans for forskningsspgrsmalet (Johannessen et al., 2021, s. 58).

| utgangspunktet var det gnskelig med 8-10 deltakere fordelt pa to fokusgrupper. Dette kan
veere et stort nok utvalg til 3 gi et tilfredsstillende materiale i kvalitative studier (Malterud,
2011, s. 60). Malet er at materiale skal inneholde mye stoff om det man vil undersgke, men
ikke veere sa omfattende at det blir uoversiktlig. Det kan gke faren for en overfladisk analyse
(Malterud, 2011, s. 60; Thagaard, 2018, s. 59). | kvalitative studier kan man gjennom studiens
forlgp ogsa vurdere a inkludere flere informanter og gjgre ytterligere intervju, dersom man

opplever at man ikke har fatt tilstrekkelige eller gode nok data.

32



4.2.1 Inklusjon og eksklusjonskriterier
Kvinner mellom 18 og 65 ar som hadde fatt kurativ behandling for brystkreft, kunne delta i

studien. De matte ha veert gjiennom en eller flere former for adjuvant/neoadjuvant
behandling i tillegg til operasjon. Variasjon i alder og typer behandling var gnskelig for a fa et
mest mulig rikt og variert materiale. Et for homogent utvalg vil kunne gi faerre nyanser i

materialet og analysen (Malterud, 2011, s. 57).

Det ble bestemt at residiv av kreftsykdommen skulle vaere et eksklusjonskriterium. Dette ble
for det fgrste gjort fordi man ikke gnsket a bidra til en mulig ekstra belastning i det som kan
veere en sveert sarbar situasjon for de som far tilbakefall. For det andre var det med tanke pa
at gruppens deltakere skulle oppleve a ha et felles utgangspunkt for samtalen, at situasjonen
deres skulle ha noen grunnleggende fellestrekk. Er det for store forskjeller i deltakernes
erfaringsgrunnlag i en fokusgruppe, kan det hindre kommunikasjonen dem imellom (Halkier,

2016, s. 13; Malterud, 2012, s. 44).

For a kunne fa med kvinnenes perspektiv pa sine erfaringer sett i lys av tiden etter
behandling, matte kvinnene ha avsluttet behandling for mer enn 12 maneder siden. Dette
sammenfaller ogsa med definisjonen av seneffekter som ble presentert tidligere. Pa den
maten kunne kvinnene si noe om hvordan de ser pa sine erfaringer i etterkant, enten

seneffekter har oppstatt eller ikke.

Erfaringene burde heller ikke ligge sa langt tilbake i tid at det ble for vanskelig & huske
hvordan man opplevde og innhentet informasjon. Pasienter som hadde avsluttet behandling
for mer enn tre ar siden ble derfor ekskludert. Det ble gjort et unntak for en person hvor det

var ca. tre og et halvt ar siden behandling ved rekruttering.

Tidsavgrensningen ble ogsa gjort fordi det var gnskelig med et mest mulig oppdatert bilde pa
hvordan kvinner opplever informasjon om seneffketer av brystkreftbehandling. Med tanke

pa at det de siste arene har vaert mer fokus pa seneffekter hos kreftpasienter, kan det tenkes
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at informasjonen som gis i sykehus og finnes hos andre kilder, er annerledes i dag enn for
fem ar siden. Malet med studien var ikke sammenlignende, men a fa et bilde av situasjonen

tettest mulig opp til dagens situasjon.

4.2.2 Rekruttering og beskrivelse av utvalget
Det ble fgrst planlagt at informantene skulle rekrutteres pa toarskontroll etter avsluttet

behandling i samarbeid med en poliklinikk pa et stgrre sykehus. Sykepleiere og leger som var
involvert i disse todrskontrollene informerte da kvinnene om muligheten for a delta i
studien. Det viste seg imidlertid at det pa denne maten tok lang tid a rekruttere informanter.
Det ble derfor i tillegg rettet en forespgrsel til Brystkreftforeningen om hjelp til rekruttering.
De bidro med a formidle informasjon om studien til aktuelle deltakere som tok kontakt

dersom de gnsket a delta.

To informanter ble rekruttert i forbindelse med toarskontroller etter avsluttet behandling,
og seks ble rekruttert ved hjelp av Brystkreftforeningen. Av de atte kvinnene var en mellom
18 og 30 ar, en var mellom 40 og 50, fem var mellom 50 og 60, og en var mellom 60 og 65.
Alle hadde avsluttet sin kurative behandling med unntak av at flere stod pa endorkrinterapi,
og alle hadde vaert gjennom flere former for adjuvant behandling. Det ble utover dette ikke
lagret opplysninger om ngyaktig hvilken behandling de ulike deltakerne hadde fatt ut fra

tanken om & ikke lagre flere opplysninger enn ngdvendig for a besvare forskningsspgrsmalet.

4.3 Datainnsamling og analyse av datamaterialet

4.3.1 Valg av datainnsamlingsmetode
Fokusgruppeintervju ble valgt som datainnsamlingsmetode, men grunnet praktiske og

helsemessige forhold ble ett intervju ogsa gjennomfgrt individuelt.

Fokusgruppeintervju er et gruppeintervju hvor en moderator styrer en diskusjon i en gruppe
med informanter (Johannessen et al., 2021, s. 125). Fokusgrupper ble valgt fremfor
individuelle intervju av flere grunner. For det fgrste ble gruppeintervju valgt med tanke pa a

kunne dra nytte av gruppeinteraksjonen. Denne kan potensielt bidra til at ulike eller
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sammenfallende opplevelser kommer tydelig frem og kan diskuteres (Halkier, 2016, s. 13-
14). Pa samme mate kan for eksempel opplevelsen av fordeler og ulemper med gitte typer
informasjon diskuteres. Det er ogsa mulig at en informants innspill minner de andre pa
liknende eller ogsa motsatte erfaringer, og dette kan veere seerlig relevant i studier hvor

tema delvis ligger tilbake i tid, slik tilfellet er her.

Fokusgrupper bgr ikke velges nar tema er intimt eller veldig personlig (Johannessen et al.,
2021, s. 126). | denne studien var ikke formalet a fordype seg i den enkeltes seneffekter og
opplevelse av a leve med dem. Formalet var noe mindre sensitivt, nemlig & hgre hvordan
kvinnene hadde fatt og opplevd informasjon om tema, og gjerne da ogsa pa et kollektivt niva
i forhold til hva de kunne enes og ikke enes om i forhold til informasjonsbehov.
Fokusgruppeintervju er egnet til dette siden man far tilgang til gruppens beskrivelser,
vurderinger, argumenter og forhandlinger (Halkier, 2016, s. 10; Malterud, 2012, s. 22).
Fokusgrupper kan dermed ogsa apne for at informanter i stgrre grad artikulerer taus
kunnskap eller ting man tar for gitt, nettopp pa grunn av disse forhandlingene (Halkier, 2016,

s. 10).

En siste grunn til 3 velge fokusgrupper i denne studien, er at medlemmene i gruppen
kommer med innspill og kommentarer til hverandre ut fra en kontekstuell forstaelse som
forskeren sannsynligvis ikke har (Halkier, 2016, s. 15). | dette tilfellet vil det kunne gi
kunnskap som ellers ikke ville kommet frem fordi forskeren ikke selv har erfaring som

kreftoverlever.

Ut fra disse forholdene vurderes det at fokusgruppeintervju vil kunne gi data som er godt
egnet til 3 besvare forskningsspgrsmalet, men fokusgruppeintervju har ogsa sine svakheter.
De gir for eksempel mindre rom far a ga i dybden pa de individuelle erfaringene til
informantene (Halkier, 2016, s. 13-14). Etter et av gruppeintervjuene i denne studien, ga en
deltaker uttrykk for a ikke ha fatt sagt det vedkommende hadde pa hjerte om tema. | det
individuelle intervjuet som ble gjennomfgrt fikk personen snakke i fred, og fglge sine
tankerekker helt ut uten a ta hensyn til andre. Rammen for gruppeintervjuet var ca. 90
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minutter og da det var henholdsvis tre og fire deltakere i gruppene, ga dette mindre taletid

til den enkelte enni det individuelle intervjuet.

Informantens opplevelse av ikke & ha kommet nok til ordet, kan ogsa skyldes at intervjuer
ikke hadde tidligere erfaring med a gjennomfgre gruppeintervju utover gvelser under
studiet. En mer erfaren moderator ville kunne lykkes bedre med a aktivere deltakerne og
dermed fordele taletiden jevnere. Relasjonen mellom intervjuer og intervjuperson/personer
er grunnleggende i intervjustudier (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 35). Man kan tenke seg at en
erfaren intervjuer vil ha stgrre evne til 3 skape et rom hvor alle opplever a kunne snakke fritt
og trygt. Kvale og Brinkman er opptatt av dette aspektet ved intervjuet, og mener at
kvaliteten pa data avhenger av intervjuerens ferdigheter og kunnskap om tema, og at

praktisk trening er ngdvendig for hgy kvalitet (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 84).

I lys av dette vurderes ogsa antall deltakere i studienes to fokusgrupper som passelig,
nettopp med tanke pa at moderator er uerfaren. Johannessen et al skriver at fokusgruppene
tradisjonelt har hatt 6-12 deltakere (2021, s. 125), mens Halkier (2016) bemerker at
litteraturen om fokusgrupper ogsa gir rom for at grupper pa 3-4 personer kan vaere
vellykkede (s. 37). Tre til fire deltakere vil ogsa gi deltakerne st@grre mulighet til 8 komme
med utdypninger enn om antallet var 10-12, og dette vurderes a passe forskningsspgrsmalet
i denne studien godt. Ulempen med faerre deltakere i gruppene er at bredden av erfaringer

blir mindre (Johannessen et al., 2021, s. 127).

En annen svakhet knyttet til fokusgrupper, er muligheten for at ikke alle erfaringer kommer
like lett fram gitt den sosiale kontrollen gruppen utgjegr (Halkier, 2016, s. 13-14). Dette kan
fore til stgrre konformitet i uttalelsene, men gruppedynamikken kan ogsa pa den andre
siden fgre til en polarisering som forskeren ma vaere oppmerksom pa (Halkier, 2016, s. 15). |
de to fokusgruppene i denne studien opplevde jeg, og veileder som var til stede som
assistent i en av dem, at den sosiale kontrollen deltakerne imellom ikke var for
dominerende. Deltakere i begge gruppene ga uttrykk for erfaringer og meninger som skilte
seg fra de gvrige medlemmenes, uten at dette fgrte til polarisering, krangel eller darlig
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kommunikasjon, men heller at medlemmene fikk argumentert og forklart hvorfor et

fenomen eller en situasjon kunne oppleves pa den ene eller den andre maten.

Til sammen deltok atte kvinner fordelt pa et individuelt intervju og to fokusgruppeintervju
med henholdsvis tre og fire deltakere. Etter disse tre intervjuene, kunne man som nevnt
tidligere gatt videre med flere intervju for a skaffe mer datamateriale. Vurderingen var
likevel at det datamateriale som foreld var rikt nok til 3 svare pa forskningsspgrsmalet, og
med tanke pa rammene for en masteroppgave, valgte man a ikke ga videre med flere

intervju.

Intervjuene ble gjennomfgrt i perioden mai-juni 2022. Fokusgruppene fant sted i lante
lokaler utenfor sykehuset for a skape distanse til behandlingsinstitusjonen og stgrre fglelse
av ngytralitet for deltakerne dersom de ville ta opp kritikkverdige forhold ved
behandlingsinstitusjonen. Det individuelle intervjuet ble gjiennomfgrt i personens hjem.
Veileder var til stede under det fgrste fokusgruppeintervjuet og fungerte som observatgr,
eller det Malterud kaller sekretaer (2012, s. 65). Pa den maten kunne veileder bidra med
notater underveis i intervjuet, for eksempel om stemning, samspill, skjevheter i taletid og
eventuell polarisering. Dette ble oppsummert i fellesskap etter intervjuet var ferdig og bidro

blant annet til refleksjon rundt mulige forbedringer til neste intervju.

Det ble benyttet en semistrukturert intervjuguide i intervjuene. Kvale og Brinkman beskriver
et semistrukturert intervju som en mellomting mellom en helt apen samtale uten spesielle
tema og et lukket intervju basert pa et spgrreskjema (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 46). En
semistrukturert intervjuguide inneholder derfor forslag til spgrsmal knyttet til
forhandsbestemte tema, men man jobber seg ikke ngdvendigvis systematisk gjennom alle
(Kvale & Brinkmann, 2015, s. 46). Semistrukturerte intervju ble valgt i denne studien fordi jeg
gnsket data om noen forhandsbestemte sentrale deltema for a kunne besvare
forskningsspgrsmalet best mulig, samtidig som det var gnskelig at deltakerne hadde rom for
a introdusere egne tema eller perspektiv. Under de tre deltemaene i intervjuguiden hadde
jeg laget forslag til mulige sp@rsmal og oppfalgingsspgrsmal dersom samtalen skulle ga tregt
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eller vi skulle bevege oss langt bort fra forskningsspgrsmalet. P4 den maten kunne
deltakerne komme fram med det de hadde pa hjerte, a diskutere seg imellom dersom de
gnsket det. Nar deltakerne assosierer sammen pa denne maten, kan det komme fortellinger
om tema som du ikke selv hadde sett for deg, og derfor kan ikke spgrsmalene planlegges i

detalj pa forhand (Malterud, 2012, s. 71). Intervjuguiden er vedlagt oppgaven.

4.3.2 Transkribering og dataanalyse
Jeg transkriberte de tre intervjuene selv. Jeg transkriberte ordrett det deltakerne sa, med

unntak av at jeg av og til omformulerte litt for a ivareta deltakernes anonymitet. Dette betgd
stort sett bare a gjgre beskrivelser av situasjoner, steder eller personer litt mer generelle slik
at de ikke skulle kunne tilbakefgres til deltakerne, og pavirket ikke innholdet i det som ble
sagt. For eksempel gjaldt dette dersom noen nevnte spesifikke navn pa overleger, steder
eller andre detaljer som ikke hadde relevans for tema, men som kunne bidra til
identifikasjon av deltakerne. | slike tilfeller ble for eksempel et spesifikt navn erstattet med

mer generelle betegnelser som «behandlingsansvarlig overlege».

Analysen av datamateriale er utfgrt med hjelp av kvalitativ innholdsanalyse slik den blant
annet er beskrevet av Graneheim og Lundman (2017; 2004). Kvalitativ innholdsanalyse er
godt egnet for analyse av flere typer materiale, blant annet intervjutekster (Lindgren et al.,
2020). Graneheim og Lundman (2004) beskriver innholdet i de ulike begrepene som brukes i
kvalitativ innholdsanalyse ngye, og forklarer ogsa analyseprosessen stegvis samtidig som
mulige framgangsmater eksemplifiseres. Gitt at jeg som masterstudent manglet erfaring nar
det gjaldt analyse av kvalitative data, ble dette vurdert & veere et godt utgangspunkt for en
strukturert, detaljert og etterrettelig analyseprosess. Dette er szerlig viktig fordi det er
avgjgrende for funnenes troverdighet at andre kan forsta og fglge den metoden man har
brukt, eller den veien man har gatt, fra datamaterialet til konklusjoner (Malterud, 2012, s.

101).

Nedenfor gjennomgas f@rst de sentrale begrepene i kvalitativ innholdsanalyse og deretter

forklares analysen i dette forskningsprosjektet steg for steg.
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Slik Graneheim og Lundman (2004) ser det er den kvalitative innholdsanalysen en
systematisk mate a analysere data pa, men det betyr imidlertid ikke at det er en lineaer
prosess. Tvert imot beveger man seg fram og tilbake mellom helheten og delene under hele
analysen. For a beskrive dette brukes gjerne begrepene dekontekstualisering og
rekontekstualisering. Dekontekstualisering betyr at man bryter teksten ned til deler, for
eksempel ved a dele den opp i meningsbaerende enheter som tas ut av konteksten.
Rekontekstualisering betyr at man kombinerer delene pa nye mater, for eksempel giennom
a kombinere koder i ulike kategorier og tema, og sa tilbakefgrer dem til den opprinnelige
konteksten for pa den maten kanskje a se forskningstema pa nye mater (Lindgren et al.,

2020).

Analysen starter med at man leser gjennom hele materialet et par ganger for a@ danne seg et
helhetsinntrykk. Graneheim og Lundman (2004) foreslar at man sa deler teksten opp i
«content-areas», her kalt emneomrader. Deretter gar man gjennom teksten og identifiserer
meningsbeerende enheter. Meningsbaerende enheter er setninger eller avsnitt som sier noe
om et aspekt ved det som studeres (Graneheim & Lundman, 2004). Oppdelingen av teksten i

meningsbaerende enheter er starten pa dekontekstualiseringen som skjer under analysen.

Neste steg er at de meningsbaerende enhetene forkortes til koder. | denne prosessen skal
teksten kortes ned samtidig som kjernen og meningsinnholdet beholdes. Kodene blir en
form for merkelapper som settes pa de ulike meningsbaerende enhetene. Graneheim og
Lundman foreslar at kodene bgr veere pa et lavt abstraksjon- og fortolkningsniva for a unnga
at man mister essensielt innhold i denne fasen av analysen (Lindgren et al., 2020).
Forskningslitteraturen bruker ulike ord for denne bevegelsen fra meningsbaerende enheter

til koder, men et mye brukt begrep er kondensering (Graneheim & Lundman, 2004).

Kodene man har kommet fram til sammenlignes deretter for likheter og ulikheter, og samles
i underkategorier og kategorier. Kategoriene er grupper med koder som deler et kjennetegn,
eller har fellestrekk. Noen har ment at et ideal for kategoriene er at de er gjensidig
utelukkende, det vil si at en kode bare kan innga i en av kategoriene, men Graneheim og
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Lundman (2017; 2004) papeker imidlertid at dette ikke alltid vil kunne vaere tilfellet nar man
studerer noe sa komplekst som menneskelig erfaring. De mener at noen koder dermed vil

kunne passe i mer enn en kategori.

Avhengig av datamaterialet kan man velge om man bare bruker kategorier eller om man
gnsker et niva til i analysen og lager underkategorier. Kodene og kategoriene diskuteres og
revideres, gjerne av flere forskere, og denne prosessen fgrer til de endelige kodene og

kategoriene.

Datamaterialets underliggende mening blir formulert som tekstens tema. Det dreier seg om
hva teksten handler om eller betyr. Graneheim og Lundman beskriver et tema som «en
underliggende trad av fortolket mening som gar gjennom alle nivaene fra meningsbaerende
enheter til koder til kategorier» (2004). Mens kategoriene primaert er deskriptive og
uttrykker tekstens manifeste innhold, er tema mer fortolkende og uttrykker tekstens latente
innhold. Selv om de beskriver dette skille mellom manifest og latent innhold, understreker
de at de bygger sin metodeforstaelse pa prinsippet om at all tekst kan inneholde flere
meninger, og at en viss grad av fortolkning dermed er involvert i enhver behandling av tekst.

Man kan altsa ikke si at noen deler av analysen er utelukkende deskriptive.

Det har blitt hevdet at kvalitativ innholdsanalyse seerlig egner seg for beskrivelser og
deskriptive analyser, og i mindre grad til dype fortolkninger enn for eksempel tematisk
analyse (Vaismoradi & Snelgrove, 2019). Graneheim og Lundman synes derimot @ mene at
metoden gir god mulighet ogsa for fortolkning nettopp fordi man ikke trenger a begrense
seg til & systematisere datamaterialet i deskriptive kategorier, men kan ga videre til et mer
fortolkende niva ved a utvikle tema. Det er heller ikke ngdvendig a bruke kategorier, man
kan velge a ga fra koder rett til undertema og tema dersom man gnsker en mer fortolkende
analyse (Graneheim et al., 2017; Graneheim & Lundman, 2004). Siden all tekst slik de ser det
kan ha flere underliggende meninger, sa er ikke temaene ngdvendigvis gjensidig
utelukkende. Fglgelig kan i utgangspunktet de ulike kodene og kategoriene passe inn i
forskjellige tema.
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Prosessen fra koder til kategorier og tema, innebaerer at man beveger seg mot beskrivelser
og fortolkninger pa et hgyere logisk/analytisk niva. Graneheim og Lundman mener det er
nyttig a skille mellom abstraksjon og fortolkning i denne prosessen. Abstraksjon definerer de
som en prosess hvor ulike deler samles og overfgres til et hgyere logisk niva, som en form
for klassifikasjon eller for a vise et mgnster (Lindgren et al., 2020). Fortolkning er derimot en
prosess som innebaerer a gi mening til noe, eller vise en forstaelse for noe. Dette er ikke en
standardisert prosess med entydige regler, men krever at forskeren sgker etter tekstens
underliggende mening (Lindgren et al., 2020). Under beskrives dataanalysen i denne studien

stegvis.

1. Fa et helhetsinntrykk og sortere teksten i emneomrader

Analyseprosessen av datamaterialet i denne studien begynte med at jeg selv fortlgpende
transkriberte intervjuene. Da alle transkripsjonene forela leste bade veileder og jeg gjiennom
intervjuene noen ganger, og dannet oss et forelgpig helhetsinntrykk. Jeg delte ikke
intervjuene opp i emneomrader slik Graneheim og Lundman foreslar, rett og slett fordi de,
pa grunn av intervjuguiden, allerede var delt i tre bolker med et emne hver, og jeg vurderte
at dette var tilstrekkelig gitt materialets omfang. Disse tre emneomradene var «erfaringer
med mottatt informasjon», «tanker om informasjonsbehov» og «mulige konsekvenser av

informasjon».

2. A identifisere meningsbarende enheter og lage koder

| neste steg av prosessen satte vi oss ned sammen for a ga giennom materialet. Jeg hadde da
allerede markert meningsbeerende enheter og skissert mulige koder. Vi diskuterte hvordan
jeg hadde tenkt da jeg laget de ulike kodene. Vi benyttet Graneheim og Lundmans metode
med 3 ga fra meningsbaerende enheter via kondenserte meningsbarende enheter til koder.
Dette var nyttig med tanke pa a tydeliggjgre hvordan kodene ble laget og dermed hvordan
kodene tok vare pa det opprinnelige meningsinnholdet i teksten. Vi sa ogsa gjennom kodene
med tanke pa a sikre at de sa langt det var mulig ikke var pa veldig ulikt abstraksjonsniva.
Mange av kodene ble revidert i denne prosessen, blant annet fordi vi fant mer dekkende
formuleringer for a beskrive innholdet eller de opprinnelige kodene var pa et for hgyt
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abstraksjonsniva. Tabell 1 viser et eksempel pa utviklingen fra meningsbaerende enhet til
koder for den fgrste underkategorien. Dette er en viktig del av analysen, men siden det blir
for plasskrevende a presentere utviklingen av alle kodene her, er tilsvarende tabeller for de

resterende syv underkategoriene med som vedlegg til oppgaven.

Tabell 1: Underkategori 1: Opplevde tilfeldigheter og variasjon

Meningsbzarende enhet

Kondenserte meningsenheter

Koder

Det er ikke alle som er typen
som sp@r og ber om ting selv.
Det er viktig a fange opp alle,
eller sa mange som mulig, ikke
bare de som er flinke til
snakke for seg.

Viktig a fange opp alle, ogsa de
som ikke spgr selv.

Viktig a fange opp alle

Jeg spurte mye selv. Jeg stiller
mange spgrsmal, men jeg tror
det er mange som ikke tgrr
eller orker a stille spgrsmal
selv, de er gjerne darligere enn
det jeg var.

Av ulike grunner klarer ikke
alle etterspgrre informasjon
selv.

Ikke alle spgr om informasjon
selv

Har man litt ressurser kan man
kjempe for ting, men har man
det ikke blir det helt tilfeldig

De med ressurser kan kjempe
for ting, men da kan det blir
tilfeldig hvem som far

Hvis pasientens ressurser skal
avgjgre, kan det skape
tilfeldigheter

hvem som far informasjon. informasjon.
Du ma selv spgrre om Matte selv spgrre om Matte selv ta initiativ
informasjon hele tiden. informasjon.

Det er sa varierende hvordan
jeg har blitt mgtt nar jeg har
spkt informasjon, bade maten
jeg har blitt snakket til og hva
slags informasjon jeg har fatt.
Det at det er sa tilfeldig tenker
jeg er problematisk.

Det varierte hvordan jeg ble
mgtt nar jeg sgkte
informasjon, at det er sa
tilfeldig er problematisk.

Variasjon i maten man ble
mg@tt nar man sgkte
informasjon.

3. A sortere koder i underkategorier og kategorier

Kodene vi hadde kommet fram til ble sammenlignet for likheter og ulikheter. De ble deretter

sortert i underkategorier, som igjen ble sortert i kategorier. Ogsa nar det gjaldt hvordan

kodene best kunne samles i underkategorier, diskuterte veileder og jeg ulike muligheter. |

trad med Graneheim og Lundmans forstaelse av prosessene abstraksjon og fortolkning

(Lindgren et al., 2020), forsgkte vi a vaere bevisste pa hvilke niva av abstraksjon og




fortolkning de ulike underkategoriene og kategoriene representerte. Tabell 2 viser

oppbygningen fra koder til kategorier.

Tabell 2: Oppbygningen fra koder til kategorier.

Kategorier

Underkategorier

Koder

Kvinnene erfarte
mangelfull
informasjon om
seneffekter av
kreftbehandling

Opplevde tilfeldigheter og

variasjon

- Matte selv ta initiativ

- Ikke alle spgr om informasjon selv

- Viktig & fange opp alle

- Hvis pasientens ressurser skal avgjgre, kan det skape
tilfeldigheter

- Variasjon i maten man ble mgtt nar man sgkte
informasjon

Erfarte hinder for
kommunikasjon

- Mye informasjon pa en gang

- Vanskelig a huske informasjon nar man er i sjokk

- Lite tid og rom for a prate

- Mange forskjellige leger og sykepleiere

- Traff sjelden egen overlege

- Mange kan bli flinkere til @ snakke med pasientene
- Var sliten av lange dager

- Trengte av og til informasjon fra overlege.

Helsepersonell hadde
fokus pd «her og na»
under behandlingen

- Opplevde helsepersonell som restriktive med
informasjon om seneffekter

- Fglte legene var bekymret for at de skulle bli
darligere av informasjon om seneffekter

Oppfattet helsepersonell
som restriktive med
informasjon om
seneffekter.

- Mye informasjon om neste kur og medisiner, men
ingenting om seneffekter

- Matte ngste opp i det selv

- Informasjon fgrst da seneffekter oppstod

- Fokus pa her og na

Kvinnenes
beskrivelser av eget
informasjonsbehov

Tema kvinnene savnet
informasjon om

- Egen informasjon for yngre kvinner

- Spgrsmal knyttet til fertilitet

- Manglet informasjon om seksualitet og samliv

- Lite informasjon om tilbud dersom SE oppstar

- Ikke forberedt pa vansker med @ komme tilbake i
arbeid

- Overvekt

Mater & informere pa

- Informasjon pa flere tidspunkt

- @nsket skriftlig informasjon

- Egen samtale

- Faste kontakter

- Samle informasjon om seneffekter pa et sted
- Spgrre hva den enkelte trenger

Andre kilder til
informasjon enn
helsepersonell

- Leerte mye om seneffekter pa rehabilitering
- Nyttig @ mgte andre i samme situasjon

- Pargrende med pa samtaler

- Brukte internett

Betydningen av
informasjon om
seneffekter.

- Skjgnte ikke at plager var seneffekter

- Kunnskap om seneffekter kunne kanskje gitt mindre
bekymring

- Uforberedt pa plager

- Overveldet av konsekvensene av behandlingen

- Muligheten til 3 forebygge
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4. A sette ord pa tekstens underliggende mening; & formulere tema

Nar det gjaldt tema, var veileder og jeg relativt enige om fortolkningen av materialet, men vi
diskuterte en del i forhold til hvordan tekstens underliggende mening best kunne formuleres
og om det burde formuleres som et eller to hovedtema. En utfordring her er a ikke dra
tolkningen sa langt at tema blir sa generelt at det kan passe til nesten hva som helst av data
(Graneheim et al., 2017, s. 32). Pa den andre siden ma man ogsa veaere klar over det som har
blitt pekt pa som en fare ved induktive eller tekststyrte analyser, nemlig at man blir staende
fast pa overflaten av stoffet og ikke kommer lenger enn til empiriske sammendrag
(Graneheim og Lundman, 2017, s.30). Etter en del felles diskusjon og refleksjon formulerte
jeg to hovedtema. Figur 1 viser de to temaene og hvordan utviklingen av tema er en prosess

som gar gjennom hele analysen fra koder til kategorier.

Figur 1:
A fgle seg overveldet @nsket om & bli
i tiden etter mott ut fra sitt
behandling individuelle
informasjonsbehov
Kvinnene erfarte mangelfull Kvinnenes beskrivelser av eget
informasjon om seneffekter av informasjonsbehov
behandlingen
Underkategorier 1-4 Underkategorier 5-8
Koder ‘ Koder ‘ Koder ‘ Koder | Koder ‘ Koder ‘ Koder ‘ Koder
Tema A Tema B
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Temaene er altsa en form for rgd trad som gar gjennom teksten og sier noe om mulige
underliggende meninger. Det vil ifglge Graneheim og Lundman si at det ikke ngdvendigvis er
slik at en kode, en underkategori eller kategori kun passer inn under ett tema. |
resultatkapittelet er likevel tema A presentert sammen med kategori 1, og tema B sammen
med kategori 2. Dette gjgres bade fordi det vurderes at tema A szerlig er knyttet til kategori
1, og tema B seerlig til kategori 2, men primaert for a skape bedre oversikt i presentasjonen

av funnene.

4.4 Etiske aspekter ved studien

All forskning skal veere etisk forsvarlig og krever at forskeren forholder seg til
forskningsetiske retningslinjer (Thagaard, 2018, s. 20-21). | Norge har vi nasjonale
forskningsetiske komiteer som bidrar med retningslinjer og veiledning knyttet til tema (De
nasjonale forskningsetiske komiteene, u.d.). Her presenteres tre viktige etiske aspekter ved

studien.

4.4.1 Informert samtykke
Grunnleggende i all forskning som involverer informanter er informantens rett til

selvbestemmelse og autonomi (Johannessen et al., 2021, s. 45). Dette innebaerer for det
ferste at det skal innhentes informert og frivillig samtykke fra de som gnsker a delta
(Thagaard, 2018, s. 22). Et informert samtykke innebarer at informanten har fatt all
ngdvendig informasjon om studien. Det skal komme fram ngyaktig hva man samtykker til og
hvem som er behandlingsansvarlig for dataene som samles inn (Johannessen et al., 2021, s.
49). For det andre skal informanten nar som helst under studien kunne trekke samtykket
tilbake pa en enkel mate uten at dette innebaerer noen form for ubehag eller negative

konsekvenser for vedkommende (Johannessen et al., 2021, s. 46).

| denne studien ble dette ivaretatt giennom informasjonsskriv til deltakerne som var
godkjent av Nasjonalt senter for forskningsdata, na SIKT. Informasjonsskrivet ble sendt pa e-

post til de som gnsket a delta i studien, og deltakerne ble oppfordret til a ta kontakt dersom
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de hadde spgrsmal knyttet til innholdet, samtykke og personvern, eller studien generelt.
Informasjonsskrivet var ogsa tilgjengelig for deltakerne da de mgtte til intervju, og retten til
a trekke seg ble understreket muntlig f@r intervjuet. Fgr intervjuene startet fikk deltakerne

anledning til a stille spgrsmal til informasjonsskrivet og studien generelt dersom de gnsket.

4.4.2 Konfidensialitet
Konfidensialitet handler om at informantene som deltar i en studie skal vaere trygge pa at

forskeren ivaretar taushetsplikten og at opplysningene om dem behandles pa en slik mate at
de ikke kan identifiseres (Johannessen et al. 2021, s. 46). | denne studien skulle
personopplysninger samles inn direkte ved at navn og alder skulle lagres, indirekte ved at
det gjennom deltakelse kommer fram at de som deltar har hatt brystkreft. Studien er
dermed underlagt Lov om Personopplysninger, og som en del av et masterprogram ved VID
skal behandlingen av personopplysningene i prosjektet ogsa meldes til og godkjennes av

SIKT. SIKT sin vurdering er vedlagt oppgaven.

Informantene skal vaere trygge pa at opplysninger som kan fgres tilbake til dem ikke kommer
ut, og derfor ma man ogsa sikre at resultatene av forskningsprosjekter presenteres i
anonymisert form. | denne studien ble dette ivaretatt ved at de atte informantene oppgis
med et tall fra 1 til 8 i transkripsjonen. Det ble ogsa gjort anonymisering pa andre mater
under transkripsjonen. For eksempel spesifiseres ikke navn pa behandler, behandlingssted
eller andre tilsvarende opplysninger i transkripsjonen, dersom slike opplysninger framkom i

intervjuet, med tanke pa at det ikke skulle kunne fgre til identifikasjon av personen.

4.4.3 Konsekvenser
Som forsker har man ansvar for a unnga skade (Johannessen et al., 2021, s. 45-46). Dette er

en vurdering som bgr vaere med i alle delene a prosjektet for a sikre at informanter utsettes

for minst mulig belastning.
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| denne studien ble konsekvensene for deltakerne vurdert i alle fasene av prosjektet. For det
fgrste ble tema vurdert a vaere mulig a forske pa uten store negative konsekvenser for de
som gnsket a delta. For det andre ble det gjort vurderinger i forhold til utvalget, ved at man
for eksempel ikke inkluderte personer som stod i en potensielt svaert belastende situasjon
med tilbakefall av kreftsykdommen. For det tredje ble det diskutert mulige tiltak dersom
noen av deltakerne skulle oppleve negative konsekvenser under eller i etterkant av
intervjuet. Med tanke pa at noen av deltakerne kunne ha begrenset energi grunnet fatigue,

ble det ogsa bestemt at vi skulle holde oss ganske tett opptil avtalte tidsrammer for

intervjuet.
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5 Resultater

Analysen resulterte i to tema, samt to kategorier med fire underkategorier hver. Figur 2 gir

en oversikt over tema, kategorier og underkategorier.

Figur 2:

Underkategori

Kategori

Opplevde tilfeldigheter og variasjon

Erfarte hinder for kommunikasjon

Helsepersonell hadde fokus pa «her

og na» under behandlingen

Oppfattet helsepersonell som
restriktive med informasjon om

seneffekter

Kvinnene erfarte
mangelfull informasjon
om seneffekter av

behandlingen

Tema A:

A fple seg overveldet
i tiden etter
behandling

Tema kvinnene savnet informasjon

om

Mater a informere pa

Andre kilder til informasjon enn

helsepersonell

Betydningen av informasjon om

seneffekter

Kvinnenes beskrivelser
av eget

informasjonsbehov

Tema B:

@nsket om & bli mott
ut fra sitt individuelle
informasjonsbehov

| dette kapittelet presenteres funnene etter de ulike kategoriene, og tema A blir som nevnt

presentert sammen med kategori 1, og tema B sammen med kategori 2. Dette gjgres for a

skape flyt og oversikt i presentasjonen, men betyr som nevnt under analysen ikke at tema A

utelukkende framkom som et resultat av kategori 1, og tema B utelukkende som et resultat

av kategori 2.

5.1 Kvinnene erfarte mangelfull informasjon om seneffekter

Denne kategorien framkom fordi flere av underkategoriene omhandlet kvinnenes opplevelse

av a ikke ha fatt tilstrekkelig, relevant eller kvalitativt god nok informasjon om seneffekter av
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brystkreftbehandlingen. | den grad de husket a ha fatt informasjon om seneffekter, gjaldt

dette fatigue og nevropati, og da mer overfladisk enn de hadde gnsket.

For kvinnene fgrte dette til en fglelse av a veere uforberedt nar seneffekter dukket opp i
tiden etter behandling. Kvinnene brukte ulike ord pa dette; uforberedt, overveldet og
sjokkert. Det er saerlig disse sidene ved teksten som fgrte til utvikling av tema A: A fgle seg
overveldet i tiden etter behandling». Fglgende kunstige sitat er satt sammen av flere av
kvinnenes uttalelser for a beskrive tema A «Her sitter vi flere voksne kvinner med store
omkostninger fordi vi fikk kreft. Man blir behandlet og man blir kreftfri, men vi far sG mye
annet @ stri med som kommer totalt uforberedt pd oss. For det er jo summen av alt dette, og
jeg mda si at mangelen pd informasjon har gjort at jeg egentlig har fatt litt sjokk, sjokk over
hvor ddrlig jeg ble nar jeg var ferdig med behandlingen. For det er jo veldig mye etterpd

ogsd, livskvaliteten er veldig forskjellig fra hva den var fa@r, det er det ikke tvil om.»

| det fglgende presenteres funnene i kategori 1 fordelt pa hver av de fire underkategoriene.

For hver underkategori er det valgt ut beskrivende sitat fra teksten.

5.1.1 Opplevde tilfeldigheter og variasjon
Alle kvinnene ga uttrykk for at de hadde opplevd episoder som ga dem fglelsen av at

informasjon om seneffekter bar preg av tilfeldigheter. Flere snakket om at de var typer som
spurte mye og at det som framkom av informasjon om seneffekter var pa deres initiativ. De
stilte derfor spgrsmal ved om de ville fatt denne informasjonen hvis de selv ikke hadde
spurt, og om det var informasjon de ikke fikk fordi de ikke visste at de burde etterspgrre den.
Kvinnene spurte seg ogsa om hvordan det da ville vaere for de som av ulike grunner ikke
torde eller orket a spgrre selv. En av kvinnene gav uttrykk for nettopp dette, at hun var en
person som fant det vanskelig a spgrre og snakke mye. Hun uttrykte dette slik: Det er ikke
alle som er typen som gar og sp@dr og ber om ting. Det er mange som er litt mer pd sidelinjen,
og jeg er vel egentlig en av dem. Det er viktig d pr@ve @ fange opp sG mange som mulig, ikke

bare de som er flinke til G snakke for seg og spreke fra far, fange opp de som ikke sier noe.
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Kvinnene beskrev ogsa at de hadde blitt mgtt pa varierende mate av helsepersonell nar de
selv tok opp tema. Dette ble blant annet beskrevet som at det virket som ingen synes at
seneffektene var deres sak, og at man da gjerne ble henvist til fastlegen. Fglgende sitat fra
en av kvinnene kan beskrive dette «De gangene jeg har nevnt seneffekter pd
etterkontrollene, fatiguen eller nevropatien, sd ser de pd meg som om de ikke helt hgrer hva

jeg sier, det er akkurat som det ikke er deres bord. »

5.1.2 Erfarte hinder for kommunikasjon
Kvinnene opplevde at darlig kommunikasjon med helsepersonell kunne fgre til mangelfull

informasjon. De nevnte flere faktorer som spilte inn her.

Alle kvinnene var enig i at den fgrste tiden i behandling var utfordrende nar det gjaldt a
motta informasjon generelt, og kanskje informasjon om seneffekter spesielt. Dette var bade
fordi det pa denne tiden var svaert mye informasjon totalt sett om undersgkelser, mer akutte
bivirkninger, behandling, prognoser og plan videre, men ogsa fordi de var i en tilstand av

sjokk og hovedfokuset var pa a overleve:

«Jeg husker at ndr jeg kom til behandling sG prgvde sykepleierne G gi meg informasjon, men
det var sG mye, jeg kunne ikke fatte det, jeg var jo i sjokk. Behandlingen begynte med en

gang, det var denne hasten, det gikk sa fort.»

«Ndr du far diagnosen skjer ting veldig fort, og heldigvis for det, alt gér jo i ett sant. Du er i
sjokk og du far masse informasjon. Det kan godt veere at jeg har fatt masse informasjon som

jeg ikke husker.»

Videre ble det bemerket fra nesten alle at de hadde mgtt svaert mange forskjellige leger og
sykepleiere. De beskrev at det fgrte til en opplevelse av at ingen visste hvem de faktisk var
og hva de trengte av informasjon. Fglgende beskrivende sitat er satt sammen av utsagn fra
flere av kvinnene: «Jeg har hatt behov for mer informasjon enn jeg har fdtt, men sa er det
slik at jeg nesten aldri har mgtt det samme mennesket to ganger. Jeg telte opp og fant ut at

jeg var innom 17 forskjellige leger. Det fgrer kanskje til at noe informasjon glemmes, de tror
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kanskje noen andre har gjort det, eller at overlegen har gjort det, jeg vet ikke. Det er klart at

det @ mgte nye folk hele tiden gjgr noe med informasjonen underveis.»

For noen av kvinnene innebar dette ogsa at de sjelden hadde mgtt sin behandlingsansvarlige
overlege. Her var det unntak for to av kvinnene som hadde opplevd kontakten med
behandlende overlege som god. Det varierte hvor forngyd kvinnene var med samtalene med
Lis-legene, noen opplevde dem som kompetente og opptatt av a gjgre en god jobb, andre

felte at de sjelden kunne svare pa de tingene de virkelig lurte pa.

Et annet aspekt som vanskeliggjorde god kommunikasjon som ble bemerket av to av de litt
eldre kvinnene, var at under behandling var de ofte veldig slitne. Bade av behandlingen selv,
men ogsa av de lange dagene pa sykehuset fgr de hadde time til behandling. Nar timen kom

var de gjerne sa slitne at de mest trengte a hvile.

En siste faktor kvinnene mente pavirket forholdene for kommunikasjon om seneffekter
under behandling var opplevelsen av at det var lite bade tid og rom for a prate nar de kom til
poliklinisk behandling. Bade fordi det var mange pasienter rundt dem og fordi sykepleierne
var travle. Kvinnene brukte blant annet ord som «hektisk», «maurtue» og «fabrikk» nar de
snakket om dette. Fglgende to beskrivelser fra poliklinikken der kvinnene fikk behandling

belyser dette:

«Det var rett og slett sa hektisk der. For meg ble det en fabrikk, en kreftfabrikk hvor folk skal

overleve. Det gadr sd fort, de samtalene jeg hadde var sa kjappe.»

«Det var mange pasienter, det var ikke rom for G snakke med sykepleierne, de hadde mange
pasienter og det gikk i ett, det var masse som skjedde. De Igper hele tiden, det var som en

maurtue der oppe.»
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5.1.3 Helsepersonell hadde fokus pa «her og nd» under behandlingen
Kvinnene beskrev at hovedfokuset nar det gjaldt informasjon 13 pa det som skulle skje

umiddelbart. De husket at det var mye informasjon om neste kur, hvilke medisiner de skulle
ta og sa videre, men alle kvinnene oppgav at det var lite eller ingen informasjon om
seneffekter. To kvinner oppgav at de ikke hadde fatt noe informasjon om seneffekter fgr
godt etter behandlingen var over og de hadde gatt til legen med plager som viste seg a vaere
seneffekter. De andre kvinnene hadde veert mer forberedt, men i stor grad fordi de hadde
ngstet opp i ting selv og sgkt informasjon. Denne underkategorien kan beskrives med
felgende sitat fra en av informantene: «/ forhold til senvirkninger opplever jeg at jeg har fatt
veldig lite informasjon, det er mer om akkurat der og da ndr du far cellegiften, men ikke om

hva som skjer pd sikt. De er veldig opptatt av her og nd.»

5.1.4. Oppfattet helsepersonell som restriktive med informasjon om seneffekter
Flere av kvinnene ga uttrykk for at de pa en eller annen mate hadde fatt fglelsen av at

helsepersonell hadde holdt tilbake nar det gjaldt informasjon om seneffekter nar de hadde
etterspurt dette. Noen lurte pa om dette var fordi helsepersonell var engstelig for at man
ikke skulle giennomfgre behandlingen dersom man visste for mye om seneffektene. Andre
lurte pa om det var fordi helsepersonell var engstelig for at hvis man fikk vite om
seneffektene ville man kjenne ekstra godt etter og dermed kanskje fgle seg sykere enn man
var. En av kvinnene uttrykte det slik: «Jeg fikk litt fglelsen av at de tenker at hvis de forteller

oss om seneffektene kan det vaere vi begynner G kjenne etter og blir sykere enn det vi er».

5.2 Kvinnenes beskrivelser av eget informasjonsbehov
Mye av det kvinnene snakket om og diskuterte, dreide seg om hvordan de vurderte sitt eget

informasjonsbehov. Hva de i etterkant tenkte de hadde savnet fra helsepersonell, eller hva
de mente de ville hatt bruk for av informasjon. Dette innebar ogsa betraktninger om hvorfor
informasjon om seneffekter kunne veere viktig for dem, og dermed hvorfor mangelfull
informasjon kunne vaere problematisk. Rundt disse emnene var det noe mer diskusjon og

noe mer variasjon i kvinnenes beskrivelser enn i forrige hovedkategori.
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Det var seerlig ut fra disse aspektene ved teksten at tema B ble formulert: @nsket om & bli
mett ut fra sitt individuelle informasjonsbehov. Kvinnene kom med beskrivelser av hva slags
informasjon de gnsket seg, men de erkjente ogsa at det ville vaere store individuelle
forskjeller her. De snakket om det a ha en relasjon til helsepersonell som kunne romme en
slik individuell tilneerming. Det innebar a kjenne hverandre litt for sa @ kunne snakke om hva
man faktisk trengte eller gnsket av informasjon. Fglgende sitat fra en av kvinnene kan
illustrere tema B: « Vi har alle forskjellig behov for informasjon; noen vil ha minst mulig, noen
vil ha litt og andre mye. Et tidspunkt som er riktig for en, er feil for en annen. Sé jeg skjgnner
at det er vanskelig G lage en pakke pd dette, men det jeg tenker er at man i en periode kunne
fatt den samme kreftsykepleieren eller hva det matte veere, sa kan man bli litt kjent og fd en
form for relasjon. Da kan man faktisk snakke om dette, man kan spgrre om hva man har
behov for nar det kommer til informasjon. Jeg kan ikke huske at noen har hatt den samtalen

med meg.»

| det fglgende presenteres resultatene naermere for hver av underkategoriene.

5.2.1 Tema kvinnene savnet informasjon om
Kvinnene snakket om flere tema de hadde gnsket mer informasjon om. De to yngste

kvinnene trakk fram behovet for egen informasjon til yngre kvinner. Dette gjaldt blant annet
spgrsmal om behandlingens konsekvenser for fertilitet. En av kvinnene hadde opplevd at
fertilitetsbevarende tiltak holdt pa a ga i glemmeboken, den andre hadde ikke blitt spurt om

framtidig barnegnske til tross for at alderen tilsa at dette kunne veere et tema.

| begge gruppeintervjuene var kvinnene enig i at de hadde savnet informasjon om endret
samliv og seksualitet. Flere avdem hadde fatt beskjed om at de kunne fa t@rre slimhinner av
endokrin behandling, men opplevde at den totale behandlingens pavirkningen pa seksuell
helse var langt mer sammensatt og komplisert enn det. | et av gruppeintervjuene ble
overvekt diskutert som en seneffekt de opplevde at ingen hadde snakket om og som dermed
kom overaskende pa dem. Flere av kvinnene tok opp at de hadde fglt seg uforberedt pa hvor

vanskelig det ville vaere 3 komme seg i full jobb igjen. Et siste tema som flere av kvinnene tok
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opp var at de hadde gnsket mer informasjon om mulige tilbud dersom seneffekter skulle
dukke opp, blant annet rehabiliteringsopphold. Mye av denne typen informasjon hadde de

funnet selv ved tilfeldigheter.

5.2.2 Mater a informere pa
Kvinnene hadde gjort seg flere tanker om hvordan informasjon kunne blitt gitt pa en god

mate. Her var svarene ogsa mer forskjellige. Det var ikke ngdvendigvis stor uenighet, men
kvinnene trakk fram ulike moment. Det det var stgrst enighet om var viktigheten av a dosere
informasjon og gi den pa flere ulike tidspunkt i forlgpet. Flere av kvinnene tok til orde for at
en egen samtale pa slutten av behandlingsperioden eller til og med litt i etterkant ville veert
nyttig. Felgende sitat kan illustrere dette: «Informasjonen mad doseres litt. Jeg kunne gnsket
meg en sann egen konsultasjon, kanskje ikke mens behandlingen pdgikk. Jeg synes man

burde hatt noe etterpd, ikke bare si «ha det bra» etter siste cellegift».

Nytten av skriftlig informasjon i tillegg til den muntlige ble trukket fram av flere. Et av
kvinnenes argumenter her var at om de ikke klarte a ta inn informasjonen muntlig da de fikk

den, kunne de ga tilbake til den skriftlige senere nar de hadde kapasitet.

I trdd med opplevelsen av at det var negativt for kommuikasjonen a treffe nye folk hele
tiden, ble det trukket fram at en fast kontakt, for eksempel kreftsykepleier, giennom forlgpet
ville legge til rette for bedre samtaler om seneffekter og ikke minst bedre dialog i forhold til

hva den enkelte gnsket og trengte av informasjon slik at denne ble mer personlig tilpasset.

Det ble det ogsa uttrykt gnske om at informasjon om seneffekter ble samlet pa et sted, for
eksempel en form for digital informasjonsbank. Dette mente de ville gjgre det enklere a
finne den informasjonen akkurat de trengte og nar de trengte den. De mente det ville veere
en fordel siden ikke alle far alle seneffektene, og dermed kanskje ikke trenger inngaende

informasjon om alle. Dersom man visste om at det fantes et sted med kvalitetssikret digital
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informasjon, kunne man sgke mer detaljert informasjon der dersom en seneffekt skulle

oppsta.

5.2.3 Andre kilder til informasjon enn helsepersonell
Kvinnene beskrev andre kilder til informasjon som hadde vaert viktige for dem. Flere trakk

fram det a snakke med andre i samme situasjon som det viktigste, enten pa et
rehabiliteringsopphold eller i grupper knyttet til andre tilbud for kreftpasienter og
kreftoverlevere. Tipsene de fikk pa denne maten var annerledes enn det helsepersonell
kunne tilby, og det var ogsa en trgst i a vite at man ikke var alene. En av kvinnene uttrykte
det slik: «Jeg fant selv ut av at det fantes rehabiliteringsopphold, og der lzerte jeg jo mer enn
jeg hadde gjort i hele behandlingstiden. Fordi man er sammen med andre, man finner ut at
man har en del felles problemer. Hva gj@r du med det problemet? Jo, jeg har prgvd sdnn og

sdnn. Sant fr man ikke pa sykehuset».

Som nevnt opplevde kvinnene mangelfull informasjon om slike tilbud. De oppgav at kildene
til slik informasjon ofte ikke var helsepersonell, og ble preget av hva man tilfeldigvis kom

over selv.

Nar det gjaldt gruppetilbud ble det litt diskusjon fordi flere av kvinnene ikke hadde fglt seg
komfortable med a delta i grupper i alle faser av forlgpet. For eksempel beskrev noen at de
ikke hadde sgkt seg til grupper under behandlingstiden fordi de fglte dette understreket det

syke ved dem, eller at fokuset ble for mye pa sykdommen.

Kvinnene var enig i at det a ha pargrende med pa samtaler var viktig bade med tanke pa a
huske informasjon som ble gitt, men ogsa fordi pargrende pa den maten var litt forberedt pa
hvordan ting kunne bli. For noen av deltakerne hadde dette aspektet veert utfordrende da
coronapandemien kom og det ikke lenger var like enkelt 3 ha med pargrende til timer og
behandling. Kvinnene var inne pa at det kunne veere viktig for pargrende a ha litt kunnskap

om tema, slik at ogsa de kunne forsta situasjonen bedre dersom seneffekter oppstod. En av
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kvinnene beskrev for eksempel at hun hadde hatt med sin naermeste venninne pa et
opplaerings/rehabiliteringsprogram i kommunen, og at venninnen i etterkant hadde gitt

uttrykk for at hun hadde blitt overrasket over hvor mye seneffektene kunne bety for enkelte.

5.2.4 Betydningen av informasjon
Kvinnene hadde gjort seg noen erfaringer knyttet til betydningen av informasjon om

seneffekter. For mange av dem kom dette til uttrykk gjennom konsekvenser av mangelfull
informasjon. Et aspekt var muligheten til 3 oppdage seneffekter. Som tidligere nevnt ga to
kvinner uttrykk for at de ikke hadde forstatt at plager de slet med, var seneffekter fgr
pargrende eller fastlege fortalte dem det. Alle kvinnene ga uttrykk for a ha fglt seg
uforberedt pa en eller flere av seneffektene de hadde opplevd, og flere nevnte at en negativ
konsekvens av dette kunne vaere gkt uro og bekymring. Denne uroen koblet flere av
kvinnene til bekymringen for tilbakefall av kreften nar man kjente pa fysiske endringer eller
symptomer. Fglgende kunstige sitat inneholder utsagn fra flere av kvinnene: «Jeg tenker det
hadde veert en trygghet i G fG god og riktig informasjon, sann at nér man fdr seneffekter sa er
det noe man har hgrt om, i stedet for at du tenker «Hva er dette»? Det kan vaere smd ting
som skaper redsel for at det kan vaere kreft igjen. Hvis jeg hadde visst litt mer om

seneffektene, ville jeg kanskje ikke vaert sG bekymret for det».

| begge gruppeintervjuene ble det diskutert litt i forhold til om det a vite hvor mye
seneffektene kunne komme til a bety for hverdagen, ville fatt dem til 3 velge annerledes
med tanke pa behandlingen. Ingen ga uttrykk for at de ikke ville valgt a ta behandlingen, og
syv av kvinnene ga uttrykk for at de var helt sikre pa at de uansett ville valgt a fa den

behandlingen legen anbefalte for a bli frisk.

Det siste aspektet som ble tatt opp nar det gjaldt betydningen av informasjon, var
muligheten til 3 kunne forebygge dersom det skulle veere mulig. En av kvinnene formulerte
det slik: «Og sa det med a fa vite hvordan vi kan forbygge noe av dette, hva vi selv kan gjagre.
Om det er kosthold, trening eller spesiell aktivitet. Jeg kan av og til tenke at jeg kanskje gdr

med plager i dag fordi det var informasjon jeg ikke fikk».
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6 Diskusjon

6.1 Resultatdiskusjon
| denne delen diskuteres studiens funn i lys av teoretiske perspektiv og tidligere forskning.

Resultatdiskusjonen er delt i tre deler etter de teoretiske perspektivene som ble presentert

tidligere i oppgaven.

6.1.1 Profesjonell personorientert kommunikasjon og individuelt tilpasset informasjon
Alle kvinnene hadde opplevd mangler i den informasjonen de hadde fatt av helsepersonell

om seneffekter av behandlingen. De beskrev en manglende dialog om hvilke informasjon de
hadde fatt, hva de trengte og hvordan de gnsket @ motta den. Sett i lys av teorien om
profesjonell personorientert kommunikasjon, kan det vaere interessant a diskutere dette
med utgangspunkt i relasjonen kvinnene opplevde a ha med helsepersonell. Her diskuteres
farst betydningen av relasjonen, og deretter strukturelle og kontekstuelle faktorer som
syntes a pavirke pasient-helsepersonell relasjonen og dermed kommunikasjonen. Deretter
diskuteres helsepersonells kommunikasjonsferdigheter og evne til a utforske
pasientperspektivet. Flere av temaene som kvinnene tok opp som sarlig underkommunisert
diskuteres deretter, og til slutt kommenteres helsepersonells kompetanse pa seneffekter

sett i lys av studien og annen forskning.

Kvinnene i studien var flere ganger inne pa betydningen relasjonen til helsepersonell hadde
for dem. En av kvinnene beskrev for eksempel opplevelsen av @ komme til oppfglging ved
Pusterommet i etterkant av kreftbehandlingen. Der traff hun de samme menneskene flere
ganger, og de kjente henne igjen og husket navnet hennes. Dette var en ny og god
opplevelse for henne. Det representerte noe hun ikke hadde opplevd i de ulike avdelingene
som hadde statt for kreftbehandlingen; der hadde hun ikke hatt en opplevd a bli kjent igjen,
eller husket i szerlig grad fra gang til gang fordi hun veldig ofte mgtte nye sykepleiere, leger
og straleterapeuter. En av kvinnene trakk fram forholdene under corona-pandemien som
positive i forhold til det @ oppleve a ha en relasjon til helsepersonell. Pa den tiden tilstrebet
nemlig straleavdelingen at pasienten skulle mgte det samme teamet hver dag for slik a
redusere antall naerkontakter og hindre smitte. Straleterapeutene visste da hva de hadde

snakket om sist hun var til behandling, og kunne eventuelt plukke opp traden igjen neste dag
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hvis noe matte fglges opp. Selv om man i teorien skal kunne etablere en relasjon ogsa med
liten tid til radighet, slik man ofte er ngdt til i klinisk praksis, peker disse fortellingene pa at

nar kontinuitet er til stede vil det kunne styrke pasient-helsepersonell relasjonen.

Per Fugelli introduserte etter sin egen erfaring som kreftpasient begrepet «engangslegen»
(Fugelli, 2013, s. 86). Ut fra det kvinnene i denne studien forteller kan man tenke seg at det
ogsa kan finnes en «engangssykepleier» noen steder i kreftomsorgen. Fugelli mener dette er
problematisk. Han understreker at dette ikke har noe med kvaliteten pa legen a gjgre, men
tvert imot med kvaliteten pa relasjonen. Som informantene i denne studien, traff han et
stort antall leger, og bare noen fa av dem traff han flere ganger. Han mener at dette fgrer til
at det gode forholdet, den gode pasient-lege relasjonen, preget av trygghet, neerhet og

apenhet, blir sveert vanskelig a oppna (Fugelli, 2013, s. 87)

Man kan argumentere for at god kontakt og tillit likevel vil veere mulig selv med begrensede
ressurser i form av tid. At man ved aktiv lytting og oppriktig interessert tilstedevaerelse vil
kunne oppna a fa god kontakt og tillit pa kort tid, slik det ofte er ngdvendig i klinisk praksis.
Det er nok riktig at dersom helsepersonell har disse kommunikasjonsferdighetene, vil det
kunne bidra til at pasienten fgler seg hgrt, sett og forstatt ogsa nar tiden er knapp (Eide &
Eide, 2017, s. 17), men her er det kanskje likevel en liten nyanse dersom pasienten basert pa
sin erfaring vurderer det som usannsynlig at hun vil mgte vedkommende sykepleier eller
lege igjen. Fugelli forklarer dette med a beskrive hva han tenker nar «engangslegen» mot
slutten av konsultasjonen spgr «Er det noe mer?». Han kan da sitte a kjenne pa at det er ti
tonn av dette «mer», men som han formulerer det: «Hvilke mening kan det veere i a legge
ett gram av dette «noe mer» fram for en lege jeg vil se en gang, i seks minutt av mitt liv? En

lege som ikke kjenner meg og som jeg ikke kjenner» (Fugelli, 2013, s. 86).

Som det ble redegjort for i teorikapittelet, er relasjonen en viktig faktor i den dialog- og
samhandlingsbasert informasjonsformidlingen man gnsker a oppna i personorientert
profesjonell kommunikasjonen. Mangelen pa en trygg og tillitsfull relasjon vil ut fra denne
teorien i verste fall kunne pavirke kvaliteten pa den informasjonen som gis (Christiansen,
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2020, s. 184). Man kan argumentere for at pasient-helsepersonell-relasjonen dermed ogsa er
nzert knyttet til realiseringen av en pasientorientert helsetjeneste, eller pasientens
helsetjeneste. Bade fordi en pasientorientert helsetjeneste er betinget i godt informerte
pasienter og pasientenes helsekompetanse (Helse og omsorgsdepartementet, 2019), og
fordi denne relasjonen er en av grunnsteinene for a finne ut hva pasienten faktisk gnsker og
trenger. | forhold til informasjon om seneffekter, kan man for eksempel tenke seg at nar lege
og sykepleier skiftes ut nesten for hvert mgte, kan det skape usikkerhet om hvilke
informasjon som er gitt og oppfattet, hvilke gnsker pasienten har kommet med angdende
hva de trenger av informasjon og hvordan de ser for seg at det kunne vaere ok a motta

denne dersom dette ikke er grundig journalfgrt.

Gitt at det tilsynelatende er stor offentlig enighet om at man gnsker seg et pasientorientert
helsevesen, kan det derfor vaere grunn til a se pa muligheten for forbedring av strukturer
som vanskeliggjar etablering av pasient-helsepersonell relasjoner i helsevesenet. Dette
kunne for eksempel innebaere a se pa stgrre kontinuitet i forhold til hvilke helsepersonell
kreftpasientene mgter. lkke ngdvendigvis pa den maten at de mgter samme sykepleier ved
alle behandlingene, men at man forsgker at en og samme sykepleier mgter pasienten pa
noen viktige punkt gjennom behandlingsforlgpet, som for eksempel ved en oppstartsamtale,
ved et par konsultasjoner underveis og ved en oppsummerende samtale mot slutten av

forlgpet.

En viktig faktor her kan ogsa veaere jevnlige samtaler med behandlingsansvarlig overlege, som
med stor sannsynlighet vil veere den samme gjennom forlgpet. De av kvinnene som hadde
hatt denne opplevelsen, altsa jevnlig kontakt med sin overlege gjennom forlgpet, oppgav a
veere veldig forngyd med det. Overlegen og den sykepleieren som ser pasienten pa faste
punkter gijennom behandlingen, vil pa denne maten kunne vaere de som samler tradene i
forhold til hvilken informasjon som er gitt og hva pasienten har oppfattet eller klart  ta inn

giennom behandlingen.

Det er verdt a bemerke her at hvis vi ser pa resultatet fra Kreftforeningens brukerpanel-

undersgkelse (2022) nar det gjelder antall leger man har forholdt seg til, sa ser det ut til at
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det kan veaere betydelige forskjeller her (s. 27). | brukerpanelet oppgir nesten 40% at de har
forholdt seg til under fem leger, og bare 19% har forholdt seg til over ti leger (2022, s. 27).
Undersgkelsen sier ikke noe om hvorvidt dette varierer med for eksempel geografi eller
diagnose, men det tyder pa at mange kreftpasienter i Norge ikke deler erfaringene til

kvinnene i denne studien.

Konteksten er ikke uten pavirkning hverken pa helsepersonell eller pasienters adferd
(Christiansen, 2020, s. 58). Omgivelsene kvinnene i denne studien beskriver nar de er til
behandling i poliklinikken, er av en slik karakter at det vil kunne pavirke kommunikasjonen
mellom helsepersonell og pasient. | tillegg til en opplevelse av travelhet og avbrytelser,
beskrives en situasjon med mange mennesker til stede rundt pasient og sykepleier det

meste av tiden. En nederlandsk studie fant at konteksten, eller mer konkret rommet, har
betydning for kommunikasjon mellom helsepersonell og pasient. | denne studien fant man at
dersom legevisitten ble gjennomfgrt pa enerom tok den lengre tid enn hvis den ble
gjiennomfgrt pa firemannsrom, blant annet fordi pasientene pa enerom stilte flere spgrsmal
og kom med flere kommentarer. Man fant ogsa at legen oftere brukte empatisk respons nar

visitten var pa enerom (van de Glind et al., 2008).

Situasjonen og omgivelsene i behandlingssituasjonen, slik kvinnene beskriver den, legger
altsa ikke ngdvendigvis forholdene til rette for den gode samtalen mellom pasienten og
sykepleieren som gir behandlingen. De opplevde at sykepleierne som skulle gi dem
behandlingen ikke hadde tid til samtale fordi de hadde mange andre pasienter samtidig og
ble avbrutt av alarmer og andre hendelser. De beskrev ogsa manglende fysisk rom til 3 ha en
ordentlig samtale. Flere av kvinnene opplevde at mgtene med sykepleierne var preget av

situasjonen rundt dem med stor aktivitet i lokalene og mange medpasienter tett pa.

Man kan innvende at dette ikke bgr innvirke sa mye pa informasjonsformidling siden denne
likevel i stor grad foregar i konsultasjonene mellom lege og pasient, eventuelt ogsa mellom
sykepleier og pasient ved sykepleiekonsultasjoner, pa egne kontorer hvor det er en annen
ro. At dette likevel synes a innvirke pa kvinnenes opplevelse av informasjonsformidlingen
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kan vaere en konsekvens av at sykepleierens veiledning og informasjonsarbeid tradisjonelt
sett i stor grad har blitt vevd inn i pleierelaterte handlinger og daglige aktiviteter
(Christiansen, 2020, s. 23-24). Denne maten a praktisere informasjonsformidling pa i
sykepleien kan ha noen uheldige konsekvenser, den kan for eksempel bli mindre formell og
lettere a overse (Christiansen, 2020, s. 24), men man kan ogsa argumentere for at ved a
bruke tid med pasientene i ulike situasjoner kan sykepleierne fange opp udekkede
informasjonsbehov, og kan da for eksempel tilrettelegge for og organisere
informasjonssamtaler. Sykepleierne kan ogsa fange opp usikkerhet knyttet til informasjon
som er gitt og som kanskje behgver gjentakelse, utdyping eller forklaring. Under hektiske
fysiske forhold hvor sykepleier er lite til stede sammen med pasienten, eller pasienten kvier
seg for 3 ta opp ting pa grunn av stadige avbrytelser, mange medpasienter rundt, eller gnske
om ikke a bidra til sykepleierens travelhet, kan noe av denne muligheten til 3 «kvalitetssikre»

at informasjon er mottatt og forstatt, forsvinne.

For de eldste kvinnene og de som hadde opplevd uttalte plager under behandling, ble det
ogsa papekt at dagene med behandling kunne vaere lange. Nar blodprgvene var tatt om
morgenen kunne det ga mange timer til de satt a skulle fa cytostatikabehandling. Da kunne
tretthet og annet ubehag spille inn pa evnen til 3 spke og motta informasjon. Det at ulike
former for kroppslig ubehag som kvalme eller tretthet kan gi konsentrasjonsproblemer a
fere til at oppmerksomhet brukes pa a handtere ubehag heller enn 3 lzere er kjent
(Christiansen, 2014, s.46). Siden en del opplever kroppslig ubehag som fatigue eller kvalme
under behandling, bgr dette tas med i betraktning nar informasjon planlegges gjennom hele
behandlingsforlgpet. For eksempel kunne dette bety at man ikke legger
informasjonssamtaler til en behandlingsdag, men heller til den fasen mellom behandlinger
hvor pasienten opplever at ubehaget er minst og overskuddet stgrst. Dette, samt de ytre
forholdene som kvinnene i denne studien opplevde knyttet til poliklinisk behandling, kan
vaere en faktor som taler for at man formaliserer forholdene rundt samtalen om seneffekter
i stgrre grad, for eksempel ved a ha en egen konsultasjon for tema. Dette diskuteres

narmere i kapittel 6.1.3. om oppfglgingsmodeller.
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For @ oppsummere, tyder funnene pa at kvinnene opplevde hinder for kommunikasjon og
informasjonsformidling i form av strukturelle forhold som stadig endring av helsepersonell,
og kontekstuelle forhold som et miljg preget av hektisk aktivitet, avbrytelser og begrenset

fysisk rom for samtale.

Det som virket grunnleggende for alle kvinnene, var a bli mgtt som et unikt menneske og bli
spurt om hva de gnsket eller trengte av informasjon. Her er vi tilbake til pasient-
helsepersonell relasjonen og personlig tilpasset informasjon. Kvinnene savnet en dialog hvor
helsepersonell undersgkte hva de trengte og @nsket av informasjon. De gav uttrykk for at
samme oppskrift ikke ville passe alle, og dette viste ogsa samtalen mellom dem. Noen
pasienter vil gnske mye informasjon, andre minst mulig, eller bare pa et annet tidspunkt. For
noen er enkelte tema kanskje mer essensielle enn andre ut fra livssituasjon, verdier eller
psykososiale forhold etc. Har man et sterkt gnske om a fa barn er informasjon om fertilitet
sveert viktig, elsker man a spille piano vil informasjon om perifer nevropati vaere essensiell,
har man et stort behov for kontroll over egen situasjon vil kanskje mengden informasjon
veere viktig etc. Dette er livshistorier og verdier som man som helsepersonell ikke har

umiddelbar tilgang til, men som ma undersgkes for a kunne gi tilpasset informasjon.

Det kan altsa virke som det ikke bare var de fysiske og strukturelle forholdene som bidro til
at kvinnene hadde opplevd informasjonen som mangelfull, men at helsepersonell ogsa
trenger mer kunnskap om hvordan de kan kommunisere informasjon om seneffekter pa en
god mate. Dette gjelder kunnskap om de ulike seneffekten som vi skal se under, men mye
tyder pa at det ogsa gjelder kommunikasjonsferdigheter. Siden kvinnene understreker at det
vil kunne veere store forskjeller i hva den enkelte gnsker av informasjon, er behovet desto
stgrre for at helsepersonell bruker personorientert profesjonell kommunikasjon, i mgte med
kvinnene for pa den maten a fange opp hva den enkelte trenger. Ut fra kvinnenes erfaring
var det ikke alltid deres opplevelse at helsepersonell hadde disse

kommunikasjonsferdighetene i tilstrekkelig grad.
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Som beskrevet i kapittel fem, var det flere konkrete tema kvinnene mente var
underkommunisert og hadde gnsket mer informasjon om. Det at det her var mer variasjon i
kvinnenes uttalelser, ikke at de ngdvendigvis var uenige om noe, men at de til dels trakk
fram ulike tema som de szerlig hadde savnet, understreker igjen viktigheten av individuelt
tilpasset informasjon. Dette innebarer blant annet 3 ikke anta at man umiddelbart vet hva
pasienten gnsker eller trenger ut fra hvordan man selv ville tenkt i en lignende situasjon,
men heller vise ydmykhet for at man star ovenfor et annet og unikt menneske (Eide & Eide,
2017, s. 25). Dette kan sees pa som kjernen i tema B; deltakernes gnske om a bli mgtt ut fra
sine individuelle informasjonsbehov. | den grad kvinnene oppgav at de hadde fatt
informasjon om seneffekter gjaldt dette fatigue, cellegiftindusert perifer nevropati og flere
bemerket ogsa at de hadde en opplevelse av at straleterapeutene hadde mer fokus pa

seneffekter enn de opplevde ved andre avdelinger.

Et tema som flere av kvinnene szerlig trakk frem som underkommunisert, var behandlingens
konsekvenser for samliv og seksualitet, eller seksuell helse. Dette gjenfinnes i internasjonal
forskning. | en italiensk studie av 64 brystkreftoverlevere oppga hele 71,9% av deltakerne at
de ikke hadde mottatt adekvat og tilstrekkelig informasjon om seneffekter knyttet til
seksuell helse (Di Mattei et al., 2021). Flere andre studier har lignende funn til tross for at en
betydelig andel av brystkreftpasienter og partnerne deres anser informasjon om
behandlingens konsekvenser for seksuell helse som viktig (Albers et al., 2020). | den
italienske studien ble «Female sexual function scale» brukt, og viste at 75% av deltakerne
hadde en score som tilsa at de opplevde en seksuell dysfunksjon (Di Mattei et al., 2021). Selv
om det ikke var noen kontrollgruppe med tanke pa forekomsten i befolkningen generelt i
denne studien, tyder det pa at mange brystkreftoverlevere vil oppleve dette og muligens

trenge informasjon og veiledning.

Kvinnene nevnte ogsa vanskeligheter med a komme tilbake i arbeid som et
underkommunisert tema. En nylig giennomfgrt litteraturgjennomgang viser at dette er et
problem for en del kreftoverlevere, og at man etterhvert vet litt, men langt fra nok, om

faktorer som kan gjgre veien tilbake i arbeid saerlig vanskelig (Boelhouwer et al., 2021).
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Studiene i litteraturgjennomgangen tyder pa at bade ulike fysiske seneffekter, kognitive
endringer og fatigue kan assosieres med lavere arbeidsevne, men fa studier strekker seg ut
over to ar etter behandling. Noen fa studier sa pa mulige forhold pa arbeidsplassen som
kunne pavirke kreftoverleveres arbeidsevne, blant annet pavirket mangel pa sosial stgtte pa
arbeidsplassen arbeidsevnen negativt (Boelhouwer et al., 2021). En dansk studie sa pa
selvrapportert arbeidsevne til brystkreftoverlevere og fant at den var signifikant lavere enn i
kontrollgruppen (Carlsen et al., 2013). De fant ogsa at av de faktorene som var sterkest
assosiert med lavere arbeidsevne var lav inntekt, fatigue og lite stgtte fra overordnede. Fra
amerikanske studier vet man at det a ikke komme tilbake i arbeid kan assosieres med lavere
livskvalitet og finansielle belastninger for de det gjelder, noe som er med a understreker
viktigheten av videre forskning pa faktorer som kan pavirke dette (Chambers et al., 2019, s.

229).

Pa bakgrunn av dette er det ngdvendig a inkludere veien tilbake til arbeidslivet i samtalen
om seneffekter, og stgtte kvinnene i denne prosessen med for eksempel henvisning til, eller
informasjon om, rehabiliteringstilbud eller kurs. Man kan ogsa argumentere for at det at vi
etter hvert har noe kunnskap om hvem som vil vaere szerlig utsatt, for eksempel de med
hardt fysisk arbeid, bgr fgre til at man i stgrre grad er pa forskudd med a planlegge
rehabilitering for denne gruppen og ikke venter til problemene oppstar (Chambers et al.,
2019, s. 230). Studier har vist at ulike tilpassede rehabiliteringsopplegg kan ha god effekt
med tanke pa a bedre brystkreftoverleveres arbeidsstatus (Dahl & Gudbergsson, 2019, s.
245). Desto mer problematisk blir det at kvinnene i denne studien oppgav at de i liten grad
hadde fatt informasjon om denne typen tilbud, tvert imot hadde denne typen informasjon
ofte dukket opp ved tilfeldigheter. Dette samsvarer med funnene i Kreftforeningens
brukerpanel-undersgkelse (2022, s. 37), hvor 55% av de spurte oppgav a veere delvis eller
helt enig i at de hadde mattet finne ut av hvilke rehabiliteringstiloud som fantes. At
brystkreftpasientene far informasjon om rehabiliteringstilbud og andre lignende tilbud hvor
de kan mgte andre i samme situasjon, kan vaere ekstra viktig med tanke pa at flere av
kvinnene i denne studien oppgav at slike tilbud hadde vaert sveert viktige arenaer for dem

med tanke pa informasjon om og handtering av seneffekter.
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Diskusjonen kvinnene imellom om arbeidslivet, kom ogsa inn pa at bade arbeidsgivere og
NAV har lite kunnskap om seneffekter og at dette kan gjgre prosessen ekstra vanskelig for
dem. Flere av dem var inne pa at seneffekter som nevropati og fatigue ikke synes pa dem, de
ser helt friske ut, noe som kanskje gjgr at man mgter mindre forstaelse for tilrettelegging

eller at veien tilbake til arbeid vil ta tid.

Som vi sd i resultatdelen hadde kvinnene flere praktiske forslag til mater a informere pa som
de mente ville veere nyttige. Informasjon pa flere tidspunkt, en egen konsultasjon for
informasjon om seneffekter, skriftlig informasjon og et sted med samlet digital kvalitetssikret
informasjon var forslag de diskuterte og var relativt enige om. Tidspunkt for informasjon og

egne konsultasjoner diskuteres naermere i kapittel 6.1.3

Nar det gjaldt digital informasjon ble en form for kvalitetssikret databank nevnt spontant i
begge fokusgruppeintervjuene. De papekte at da kunne man ha tilgang til informasjon over
tid, og oppsgke den nar den opplevdes relevant eller nar man var klar for det. Pa spgrsmal
om hva de tenkte om digitale opplaering- eller stptteprogrammer knyttet til seneffekter, var
de fleste positive, men noen hadde forbehold med tanke pa at de hadde opplevd at
mangelen pa fysisk oppmete kunne ha bade fordeler og ulemper under coronapandemien.
Internettbaserte program for a styrke kunnskapen om, og bidra med veiledning for eksempel
i forhold til egenomsorg knyttet til de ulike seneffektene, nevnes gjerne som en del av nyere
oppfelgingsmodeller av kreftoverlevere (Jefford et al., 2022). | Norge er det utviklet et
internetbasert oppfelgingsverktgy for kvinner som har vaert gjennom behandling for
gynekologisk kreft (Sekse et al., 2021). Evalueringen av effekten er forelgpig ikke publisert,
men internasjonale studier av lignede oppfglgingsprogrammer tyder pa at de kan ha god

effekt pa kreftoverleveres kunnskap og opplevelse av stgtte (Sekse et al., 2021).

En ting som, kanskje litt overaskende, i liten grad ble diskutert i intervjuene var
helsepersonells kompetanse pa seneffekter. Kvinnene tok ikke dette opp selv, men da det
ble stilt som et oppfglgingsspgrsmal utrykte en deltaker at hun hadde tillit til helsepersonells
kompetanse og at hun mente det primaert var andre arsaker til at hun hadde fatt mangelfull
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informasjon. En annen kvinne ga uttrykk for at hun hadde opplevd at helsepersonells
kompetanse pa seneffekter varierte i stor grad nar hun tok opp tema. Kreftforeningens
brukerpanelundersgkelse viste at 30% ikke var enig i at helsepersonell de mgtte hadde god

kompetanse pa seneffekter (2022, s. 43).

Kanskje er grunnen til at kompetanse ikke ble et stgrre diskusjonstema rett og slett at
kvinnene husket sapass fa situasjoner hvor helsepersonell snakket om seneffekter at de i
liten grad opplevde at de kunne bedgmme dette. | Cox og Faithful sin studie av en blandet
gruppe helsepersonell, gnsket deltakerne seg mer kunnskap om seneffekter for a kunne
informere pa en god mate. | Brauer et al. sin studie oppgir onkologene at de tenker de har
for lite kunnskap om seneffekter og eventuell behandling av disse. Onkologene sa blant
annet at de opplever a ha for lite kunnskap til a forutsi hvem av pasientene som far hvilke
seneffekter, og at dette gjgr det vanskelig & informere om dem pa en god mate. |
gjennomgangen av seneffektene i kapittel to sa vi at anslag nar det gjelder forekomst av
flere av de vanlige seneffektene kan variere mye mellom studier (Ewertz & Jensen, 2011).
Det er ikke utenkelig at det at det ikke finnes mer entydig kunnskap a bygge pa, kan bidra til
usikkerhet blant helsepersonell som skal gi informasjon. Mer forskning pa seneffekter, og
om mulig med mer enhetlige maleredskaper eller verktgy, vil pa sikt kunne bidra med slik at
helsepersonell kan skaffe seg den ngdvendige kunnskapen og veere tryggere nar informasjon
om seneffekter skal gis (Cox & Faithfull, 2013). Samtidig vil nok dette til en viss grad veere et
dilemma helsepersonell ma sta i nar det gjelder seneffekter. Man vil ikke kunne kvitte seg
med all usikkerhet knyttet til seneffekter fordi kunnskapen om seneffektene, naturlig nok,

alltid vil henge etter i forhold til behandlingsregimene (A. Fossa et al., 2019, s. 35).

6.1.2 Helsekompetanse og informasjonsbehov
| dette kapittelet diskuteres fgrst hvorfor det kan vaere problematisk at kvinnene selv matte

initiere samtalen om seneffekter, gitt variasjon i pasienters helsekompetanse. Deretter
pekes det pa her og na-fokuset kvinnene opplevde nar det kom til informasjonen de fikk, og
mulige konsekvenser med tanke pa a mestre livet etter behandling. Dette ses i sammenheng

med den delen av helsekompetanse-begrepet som omhandler en persons mulighet til 3 ta
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gode beslutninger i forhold til egen helse, og a velge helsefremmende og

sykdomsforebyggende livsstil.

Kvinnene i denne studien oppga at de selv i stor grad matte etterspgrre informasjon om
seneffekter. Dette stemmer med funn i andre studier (Brauer et al., 2018; Tanay & Armes,
2019). | den tidligere nevnte studien til Brauer et al. fortalte onkologene at de gjerne hadde
en passiv, eller reaktiv, holdning til informasjon om seneffekter. Det vil si at de snakket om
dem dersom pasientene selv tok det opp eller nevnte plager de hadde. Dette ble bekreftet
av brystkreftoverleverne i samme studie som opplevde @ matte initiere samtalen om

seneffekter selv.

Det at informasjon ikke ngdvendigvis tilbys alle, men kommer pa oppfordring fra pasienten
selv, er selvfglgelig seerlig problematisk siden informasjon om behandling, mulig risiko og
bivirkninger er en pasientrettighet (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999, § 3.2-3.5). Det
er altsa noe alle har rett pa uavhengig av egne ressurser. Dette betyr at essensiell
informasjon ma gis uoppfordret som et ledd i samtalen mellom helsepersonell og pasient
(Aasen, 2000, s. 396). Man vil selvfglgelig kunne diskutere akkurat hva som vil veere
essensiell informasjon knyttet til de de ulike seneffektene. Dette er ikke noen dpenbart lett
oppgave, for eksempel med tanke pa hvordan forekomsten av de ulike seneffektene varierer
i studier (Ewertz & Jensen, 2011), og at man ikke med ngyaktighet kan predikere hvem som
far hvilke seneffekt, men at temaet generelt vil matte regnes som essensiell informasjon, gitt
det man etter hvert vet om betydningen av disse pa kreftoverleveres liv, virker rimelig. Dette
er noe helsepersonell som arbeider ved avdelinger som gir kreftbehandling ma forholde seg

til.

Det at kvinnene matte etterspgrre informasjon om seneffekter selv, gir ogsa grunn til
bekymring med tanke pa at pasienter vil ha varierende grad av helsekompetanse (Husson et
al., 2011; Kreftforeningen, 2022, s. 51-53). Nar pasienten selv ma initiere samtalen om
seneffekter, vil det kunne skape forskjeller i hvem som far hvilken informasjon. Hvilken
informasjon som gis, vil avhenge av hva den enkelte aktivt etterspgr, og for a etterspgrre ma
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man ha noe kunnskap fra fgr. | dette tilfellet ma man for eksempel, som et minimum, vite at
det finnes noe som heter seneffekter. Det at helsepersonell bgr initiere samtalen om
seneffekter betyr ikke at pasientene ikke selv skal fa velge hvilken informasjon de gnsker, for
eksempel om de gnsker mer utfyllende informasjon om seneffekter, eller om de vil hgre
minst mulig om det, men for a kunne ta disse valgene ma pasienten fgrst ha fatt tiloud om

slik informasjon.

| kapittel 3 ble vekselvirkningen mellom helsekompetanse og informasjon beskrevet;
informasjon kan bidra til 3 styrke helsekompetanse (Husson et al., 2011), men pasientens
helsekompetanse pavirker ogsa hvordan informasjon forstas og brukes (Helse og
omsorgsdepartementet, 2019). Hvis samtalen om seneffekter ma initieres av pasientene
selv, er det en risiko for at de som har hgy helsekompetanse far mer informasjon enn de
med lavere helsekompetanse, rett og slett fordi de vet hva de bgr spgrre om. Det er en kjent
sammenheng mellom grad av helsekompetanse og sosiale indikatorer som utdanning og
bosted (Helse og omsorgsdepartementet, 2019, s. 8; Husson et al., 2015). Videre er lav
helsekompetanse assosiert med darligere helse og mindre grad av helsefremmende adferd
(Helse og omsorgsdepartementet, 2019; Husson et al., 2015). | ytterste konsekvens kan det
derfor forsterke sosiale helseforskjeller blant kreftoverlevere dersom helsepersonell lar det

veere opp til den enkelte pasient @ be om informasjon om seneffekter (Husson et al., 2015).

Det at kreftpasienters helsekompetanse vil kunne variere (Kreftforeningen, 2022, s. 51-53),
er ogsa med a tydeliggjgre behovet for at man i helsevesenet bruker profesjonell
personorientert kommunikasjon, eller pasientorientert kommunikasjon, for & undersgke og
bedre forsta hva slags helsekompetanse og hvilket informasjonsbehov pasientene har

(Husson et al., 2015; Husson et al., 2011).

| samsvar med tallene fra Kvalitetsregisteret for brystkreft (Nasjonalt kvalitetsregister for
brystkreft, 2022) som ble presentert i innledningen, oppgav kvinnene i denne studien a veaere
mer forngyd med den informasjonen de fikk om den aktuelle situasjonen under
behandlingen og de akutte bivirkningene, enn med informasjon om seneffekter. Kvinnene

68



kunne huske a ha fatt mye informasjon om selve diagnosen, undersgkelsene, behandlingen
og prognosen, men lite eller ingenting om de ulike seneffekter. Kvinnene opplevde at det var
et her og na-perspektiv mens de var i behandling, og to avdem opplevde til og med at
seneffekter ikke var noe tema fgr de faktisk fikk plager og beskrev dem for legen eller

pargrende.

De fleste kvinnene i denne studien uttrykte forstaelse for at helsepersonell prioriterte a gi
dem den mest aktuelle informasjonen, med fokus pa her og n3, i den hektiske
oppstartsfasen. Flere mente at de i denne fasen var sa fokusert pa 8 komme i gang med
behandling og 8 komme gjennom behandlingen, at det var denne typen informasjon de
trengte mest. Det betydde ikke at de ikke gnsket informasjon om seneffekter i det hele tatt i
den tidlige fasen, men at den typen informasjon var szerlig vanskelig a ta inn pa det
tidspunktet. De var kritiske til at dette ikke var blitt tatt mer hensyn til ved at det for
eksempel ble arbeidet mer helhetlig med a formidle informasjon om seneffekter gjennom

forlgpet.

At kvinnene opplevde et fokus pa det aktuelle i behandlingssituasjonen, stemmer overens
med funnene i andre studier. | en amerikansk studie (Brauer et al., 2018) sa onkologene at
det var lettere for dem a snakke om akutte bivirkninger. De mente at en mulig grunn til dette
var at de hadde stgrre erfaring med a observere og behandle disse, og at de derfor fglte seg
mer kompetente nar de skulle formidle informasjon. De mente ogsa at det kunne veaere
vanskeligere for dem a snakke om seneffekter fordi de opplevde a ha lite medisinsk

behandling a tilby.

Seneffekter av kreftbehandling passer dermed ikke ngdvendigvis inn i det biomedisinske
synet pa helse, hvor medisinske eksperter tar seg av et problem nar det dukker opp
(Christiansen, 2020, s. 99). Kanskje er det fordi det er knyttet usikkerhet til om og nar
seneffekter oppstar, og kanskje fordi de for mange blir kroniske helseutfordringer.

Helseutfordringer knyttet til seneffekter krever, i trad med det biopsykososiale synet pa
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helse, at ressurser, forebygging og mestring vektlegges i stgrre grad (Christiansen, 2020, s.

99).

En av kvinnene beskrev dette godt. Hun var na blitt klar over at det var flere kategorier av
helseutfordringer knyttet til seneffekter; de som kunne gjgres noe med gjennom behandling
eller forebygging, og de som bare matte erkjennes, mestres og leves med. Hun understreket
at ogsa de seneffektene hun bare matte leve med, hvor man i dag mangler effektiv
behandling eller forebygging, ville hun gjerne veert bedre informert om, og bedre forberedt
pa. Kvinnen gir, slik jeg tolker det, uttrykk for at god informasjon om seneffekter ville styrket
hennes helsekompetanse, og at dette ikke bare er nyttig dersom det far en umiddelbar
medisinsk konsekvens i form av behandlingsvalg eller at man kan forebygge ved eksempelvis
livsstilsendring. Det er ogsa viktig fordi helsekompetansen kan vaere med a ruste pasienten
til det som kommer, det @ mestre og det a laere a leve med. Dette kan belyse to aspekter ved
tema A, at kvinnene fglte seg overveldet i tiden etter behandling. En konsekvens er
engstelsen som melder seg nar man uforberedt kjenner en seneffekt pa kroppen, en annen
er at man i mindre grad far mulighet til 3 forberede seg pa noe som vil kunne kreve gode

mestringsstrategier og helsefremmende adferd over tid.

En av grunnene til at pasientinformasjon er en sa viktig del av behandlingen er at man gir
pasienten mulighet til 3 forberede seg og forholde seg til sin nye situasjon (Christiansen,
2013, s. 101). Det er ogsa en mulighet til 8 gi pasientene makt til a ta bedre valg nar det
gjelder livsstil og egen helse (Gianinazzi et al., 2022). Funnene i denne studien tydet pa at
kvinnene ikke opplevde dette, men tvert imot som tema A forsgker a beskrive, fglte seg
overveldet og uforberedt pa det som ventet dem etter behandling. Dermed er flere av de
viktige komponentene i OAS, nemlig det a oppleve at situasjonen er pavirkbar, forstaelig og

til en viss grad forutsigbar ikke tilstede (Stubberud, 2019, s. 38).

Hvis man aksepterer at det er en teoretisk sammenheng mellom helsekompetanse og
mestring (Helse og omsorgsdepartementet, 2019), vil kvaliteten pa den informasjonen som
gis om seneffekter kunne pavirke opplevelse av mestring av seneffekter i tiden etter
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behandling. Det gir informasjonsarbeidet en viktig helsefremmende dimensjon. Studiene
som ble referert til i kapittel to, som viser en korrelasjon mellom forngydhet med
informasjon og mindre angst og depresjon, kan veere med a underbygge en mulig empirisk

sammenheng.

Flere av kvinnene ga pa en eller annen mate uttrykk for at de hadde hatt en fglelse av at
helsepersonell holdt litt igjen pa informasjon om seneffekter. Det var ikke sa enkelt for
kvinnene & beskrive dette helt konkret, det var mer en fornemmelse de hadde hatt i ulike
situasjoner. Dette er interessant sett i lys av funnene i de to studiene som undersgkte
helsepersonells forhold til & gi informasjon om seneffekter (Brauer et al., 2018; Cox &
Faithfull, 2013). | begge disse studien finner man at det faktisk kan stemme at helsepersonell
er tilbakeholdne med informasjon om seneffekter i frykt for a pavirke pasientene negativt.
Onkologene i Brauer et al. sin studie begrunnet dette med at de ikke gnsket a gke
pasientenes stressniva i en allerede svaert krevende situasjon, og en av dem nevnte
bekymringen for at pasienten skulle bli skeptisk til ngdvendig behandling. Som vi sa i kapittel
2, tyder mye pa at denne frykten er overdrevet, fordi en god del forskning viser at et dekket
informasjonsbehov henger sammen med mindre engstelse og depresjon hos pasientene,

altsa det omvendte av det helsepersonell er bekymret for.

6.1.3 Cancer survivorship og informasjonsbehov over tid
| dette kapittelet diskuteres behovet for at informasjon om seneffekter fordeles over tid.

Dette sees i sammenheng med modeller for oppfa@lging av kreftoverlevere.

Kvinnene var enige om at de hadde behov for informasjon om seneffekter pa flere tidspunkt.
Dette knyttet de blant annet til fglelsen av a vaere i krise tidlig i behandlingsforlgpet og at de
derfor ikke kunne huske alt fra denne tiden. Kvinnene beskriver den fgrste tiden etter
diagnosen og rundt oppstart av behandling som hektisk, preget av en fglelse av sjokk og
redsel for a dg, samtidig som man skulle forholde seg til et plutselig hav av ny
helseinformasjon. Dette er vanlige reaksjoner nar man far en kreftdiagnose (Dahl, 2019, s.

141-142), og det stemmer overens med beskrivelsen av den akutte fasen i cancer
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survivorship-modellen (Miller et al., 2015). Flere av kvinnene bemerker at det kan ha blitt
gitt informasjon om seneffekter i denne tiden som de rett og slett har glemt eller ikke klart a
ta inn. Mennesker som opplever sykdom har gjerne et stort behov for informasjon (Eide og
Eide, 2017, s. 218). Det at noen er i sjokk er altsa ikke en grunn til at vedkommende ikke skal
fa informasjon, men derimot tilpasset informasjon som ma fordeles og gjentas pa ulike

tidspunkt for a sikre at den kommer fram.

En egen konsultasjon viet til tema seneffekter ble nevnt av flere av kvinnene som en god
mate a sikre at informasjonsbehovet ble dekket. Kvinnene mente at denne samtalen kunne
finne sted mot slutten, eller til og med i etterkant, av behandlingen. En slik konsultasjon vil
veere en mate a samle tradene p3, i en situasjon som er noe mer oversiktlig for kvinnene enn
tidligere i behandlingsforlgpet. Et annet poeng med a avtale en egen konsultasjon, er at det
vil kunne gi kvinnene tid til 3 forberede seg. Dersom de pa forhand kan tenke gjennom sine
gnsker og behov knyttet til tema, vil de kunne vaere mer aktive og fa mer ut av samtalen
(Christiansen, 2014, s. 94). Det vil ogsa i stgrre grad muliggjgre a ha med pargrende nar

informasjon skal gis.

Som nevnt i teorikapittelet, kan transisjonsfasen i modellen om «cancer survivorship»
oppleves vanskelig for mange kreftoverlevere (Miller et al., 2015). For noen kjennetegnes
fasen ved at man selv og omgivelsene forventer at man skal vaere frisk, og man gleder seg til
at livet normaliseres. Samtidig opplever man at livet er annerledes enn fgr. | denne fasen
avsluttes i tillegg den hyppige kontakten med avdelingen som har statt for
kreftbehandlingen, og det kan for noen gi en fglelse av a sta mer alene (Miller et al., 2015).
Kreftforeningens brukerpanels-undersgkelse om pasientforlgp stgtter ogsa opp under at
dette kan veere en krevende fase. Bare 18% svarte at de var forngyde med overgangen fra
behandling pa sykehuset til oppfelging i kommunen (Kreftforeningen, 2022, s. 17). En egen
konsultasjon litt i etterkant av behandlingen ville vaere en mulig mate a gjgre overgangen fra
det a ha et behandlingsapparat rundt seg til en hverdag hvor man kanskje ma handtere

hverdagen med seneffekter alene, litt lettere.
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En egen konsultasjon mot slutten eller i etterkant av behandlingen har veaert forsgkt som en
del av noen varianter av «survivorship care plans» (Smith et al., 2021). Det er blitt papekt at
det man forelgpig vet om effekten og nytten av SCP nar det gjelder bedret kvalitet pa
omsorgen for kreftoverlevere, er blandet og usikker (Chambers et al., 2019, s. 234; Cox &
Faithfull, 2013; Jefford et al., 2022). | Norge har en form for SCP veert utprgvd for pasienter
med testikkelkreft, men uten at bruken og nytten er kartlagt (Kiserud et al., 2019, s. 49). Nar
det gjelder a gke effekten og nytten av SCP og andre mer omfattende modeller for
oppfelging av kreftoverlevere, papekes ogsa viktigheten av at de det gjelder, altsa bade
pasientene og de som skal yte de aktuelle helsetjenestene, er involvert i utformingen og

implementeringen av planene (Chambers et al., 2019; Jefford et al., 2022, s. 234).

Som nevnt i teorikapittelet kan man argumentere for at SCP kan vaere gode
kommunikasjonsverktgy, men at man ma tenke bredere for at oppfglgingen av
kreftoverlevere skal bli bedre (Jefford et al., 2022). Det finnes en del forskning pa slike
modeller for oppfeglging av kreftoverlevere. Flere randomiserte kontrollstudier har vist at
oppfelging av kun spesialister ikke synes a gi bedre utfall en de modellene som enten
inneholder oppfalging i primaerhelsetjenesten av fastleger, eller en kombinasjon av
primaerhelsetjenesten og spesialisthelsetjenesten (Jefford et al., 2022). Dette kan tale for at
en mer personlig tilpasset oppfelging bade vil kunne vaere kostnadseffektiv, men ogsa ha
potensiale til 3 gi bedre resultater med tanke pa livskvalitet enn dagens modeller med
etterkontroller i spesialisthelsetjenesten som har som hovedmal og overvake tilbakefall

(Jefford et al., 2022).

Pakkeforlgp hjem for kreftpasienter skal iverksettes i 2023, og slik det presenteres vil det
kunne vaere en mulighet til 3 sikre informasjon og veiledning knyttet til seneffekter over
lengre tid og i flere faser av survivorship. Det kan ogsa synes som pasientperspektivet er
bedre ivaretatt enn ved forhandsbestemte fastlagte planer, ved at det bestar av en serie pa
tre samtaler mellom pasient, evt. kreftoverlever, og helsepersonell i spesialist- og
primaerhelsetjenesten. | malene for pakkeforlgpet heter det blant annet at pakkeforlgpet

skal bidra til en «mer systematisk avdekking av pasientens individuelle behov»
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(Helsedirektoratet, u.a). Det burde kunne gi mulighet for en mer individuelt utformet

omsorg for kreftoverlevere.

Den fgrste samtalen i Pakkeforlgp hjem, skal forega i spesialisthelsetjenesten etter
diagnosen, og de to neste i primzerhelsetjenesten 3-4 mnd. og 12-18 mnd, etter
kreftdiagnosen (Helsedirektoratet, u.a). Siden man ikke kan forutsi hvilke seneffekter den
enkelte vil fa, og alvorlighetsgraden av disse, nar den fgrste av pakkeforlgpets samtaler
giennomfgres i spesialisthelsetjenesten, er det nyttig at det senere gjennomfgres to
samtaler som kan fange opp et endringer, ogsa med tanke pa informasjonsbehov. Det at
samtalene er spredt ut over tid gjgr dem bedre egnet til fange opp de ulike fasene i cancer

survivorship.

Sa hvorfor er ulike oppfglgingmodeller interessant i en oppgave om informasjonsbehov? Det
er interessant fordi funnene i studien tyder pa at informasjonsbehov knyttet til seneffekter
ikke synes a veere konstant gjennom behandlingsforlgpet og i tiden etter. Det betyr at det a
bidra med informasjon og veiledning knyttet til seneffekter av kreftbehandling ikke kan
fullfgres i spesialisthelsetjenesten eller i perioden med kreftbehandling. Dette ma ikke bli en
sovepute for helsepersonell som jobber med kreftbehandling og kreftomsorg i
spesialisthelsetjenesten, for mye tyder pa at man trenger a bli bedre pa dette og ha stgrre
fokus pa det, men det viser behovet for flere faser i prosessen slik nyere

oppfelgingsmodeller tar hgyde for.

Kvinnene i denne studien papekte at selv om de gnsket informasjon om seneffekter ogsa
tidlig i forlgpet, sa kan informasjon gitt pa denne tiden ikke kan veere tilstrekkelig. Dette
skyldes, som tidligere nevnt, bade hektiske logistiske forhold og en opplevelse av krise. Det
er ogsa en konsekvens av at hvilke seneffekter man far, sannsynligvis vil pavirke
informasjonsbehovet underveis. Siden ikke alle far alle seneffektene, eller blir like preget av
dem, sa vil informasjonsbehov endre seg med tiden og man vil gnske mer detaljert
informasjon om de seneffektene som viser seg og bli av betydning. Dette var for eksempel
grunnen til at de etterlyste et sted hvor kvalitetssikret informasjon om seneffekter var
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samlet, gjerne digitalt. Det er igjen viktig a understreke at dette ikke betyr
brystkreftpasienter ikke skal fa informasjon om seneffekter fra start i behandlingen, men det

viser at informasjonsbehovet ma ivaretas over tid.

6.2 Metodediskusjon

6.2.1 Refleksivitet og forforstaelse
Refleksivitet betegner en vilje til a stille spgrsmalstegn ved egne framgangsmater og

konklusjoner (Malterud, 2011, s. 18). Dette er viktig gjennom hele forskningsprosessen, ikke
bare i metodediskusjonen til slutt. A vaere sensitiv for egen forforstaelse er en mate & vaere
refleksiv pa (Malterud, 2011, s. 18). En forsker bgr klargjgre for seg selv hvilke forforstaelse
man har med seg, og ogsa eventuelt skrive om den dersom det virker ngdvendig i
forskningsprosjektet (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 273). | denne studien har jeg til en viss
grad forsket i eget praksisfelt siden jeg er ansatt ved en sengepost pa en kreftavdeling,
riktignok ikke knyttet til akkurat den gruppen studien omhandler. Kanskje kan dette skape et
seerlig behov for a utforske egen forforstaelse. Naerhet til stoffet vil kunne vaere med a
vanskeliggjore kritisk refleksjon (Malterud, 2013, s. 19). Man kan for eksempel ha opplevd
situasjoner eller fatt hgre fortellinger i praksis som har skapt en forstaelse for at situasjonen
innenfor det tema man vil undersgke er slik eller slik. | denne studien var det nettopp delvis
slike situasjoner fra praksis som fgrte til et gnske om a fa mer kunnskap om tema

seneffekter og informasjonsbehov.

Dersom man jobber i det praksisfeltet man studerer kan man ogsa ha en opplevelse av at det
mangler noe, for eksempel rutiner, pa det omradet man gnsker a forske pa. Dermed starter
man ut med en bestemt oppfatning av at man leter etter kunnskap som skal forbedre denne
praksisen ut fra hvilke mangler man selv ser, heller enn kunnskap generelt om det tema man
studerer og informantenes perspektiver. Kanskje har man i forkant sett for seg en Igsning
som man identifiserer seg sa sterkt med at det er vanskelig a se alternativer (Malterud, 2013,
s. 19). Selv om jeg @¢nsker at denne studien, sammen med all annen forskning pa tema, skal
kunne gi kunnskap som kan brukes i klinisk praksis, har det derfor veert viktig for meg a
forspke a holde fokus pa at det essensielle i denne omgang er kvinnenes erfaringer, ikke det

jeg selv eventuelt opplever kan veere mangelfullt i klinisk praksis pa omradet. Siden jeg har et
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helsearbeiderperspektiv, er det ikke gitt at mine antakelser eller opplevelser stemmer
overens med det kvinnene forteller. Et tiltak som jeg i etterkant tenker kunne veert sveaert
nyttig her, var a fa flere innspill fra flere pa intervjuguiden i forkant av intervjuene for a sikre
at den i minst mulig grad ble preget av egne oppfattelser om tema. Veileder bidro
selvfglgelig her, men jeg kunne ogsa forespurt for eksempel kreftoverlevere om innspill pa

spgrsmal og tema, eventuelt gjort dette ved en form for pilotintervju.

En siste betraktning knyttet til tema er at fordi man selv jobber i feltet, kan man komme i en
posisjon hvor man fgler pa behovet for a forsvare seg dersom kritikk av rutiner, personell,
metoder etc. kommer fram i intervjuene. Det krever derfor refleksjon og forberedelser, for

eksempel sammen med veileder, for @ handtere forskerrollen best mulig i slike situasjoner.

6.2.2 Troverdighet
Det er fremdeles noe debatt om hvilke begreper som skal benyttes nar det gjelder kriteriene

for god standard i kvalitativ forskning (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 275; Munhall, 2012, s.
517). Noen bruker begrepet troverdighet (trustworthiness) for a beskrive og diskutere
kvaliteten pa kvalitativ forskning (Graneheim & Lundman, 2004; Munhall, 2012; Thagaard,
2018, s. 187), men akkurat hvilke elementer som inngar her og hvilke begreper som brukes
kan variere. Her har jeg valgt a diskutere validitet, overfgrbarhet og reliabilitet i relasjon til
studien. Flere teoretikere papeker at troverdigheten pavirkes av alle fasene i studien fra
planlegging til publisering (Halkier, 2016, s. 105; Kvale & Brinkmann, 2015, s. 272). Det
innebaerer at det bgr skje en fortlgpende kontroll av studiens validitet og reliabilitet (Kvale &
Brinkmann, 2015, s. 279). Selv om alle fasene i gjennomfgringen spiller inn her, trekkes noen

deler sezerlig fram i diskusjonen under.

Validitet: Validitet, eller gyldighet, handler om hvorvidt man faktisk undersgker det man
gnsker @ frambringe kunnskap om (Halkier, 2016, s. 105; Kvale & Brinkmann, 2015, s. 276).
Det dreier seg blant annet om hva metoden og materialet gir anledning til a si noe om
(Malterud, 2011, s. 21). Alle faser i forskningen vil som nevnt kunne spille inn her, fra

operasjonalisering av forskningsspgrsmalet til metode for utvalg, utforming av intervjuguide
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og moderering av intervjuene. Her vil jeg seerlig diskutere utvalget med tanke pa studiens

validitet.

Det var hele tiden tanken a gjgre et selektivt utvalg slik det er vanlig i kvalitativ forskning,
men metoden for rekruttering utviklet seg en del underveis. Fgrst ble det forsgkt rekruttert
pa toarskontroller etter behandling, men da det viste seg vanskelig og veldig tidkrevende,
ble det ogsa bedt om hjelp til rekruttering fra Brystkreftforeningen. Man kan tenke seg at
dette vil kunne ha betydning for hvem som til slutt deltok i studien. Det er mulig at man ved
rekruttering via pasientforeningen vil fa et noe annet utvalg fordi det kanskje er mer
sannsynlig at de som opplever mye seneffekter sgker seg til foreningen, enn de som er
mindre plaget. P4 den maten vil utvalget kunne fa en overvekt av kvinner med mye
seneffekter. Ved rekruttering pa toarskontroller kunne man sett for seg at man ville fatt et
litt mer variert utvalg fordi man kunne nadd bredere ut; alle far tilbudet om a delta, uansett
hvor plaget man er av seneffekter. Samtidig kan man si at det kanskje uansett ville vaert en
overvekt av kvinner med mye seneffekter som meldte seg til studien, ogsa ved rekruttering
ved toarskontroller, rett og slett fordi spgrsmalet ville opppleves mer presserende for dem,
de ville muligens ha mer pa hjertet om tema og kjenne mer pa viktigheten av a bidra inn i slik

forskning.

Jeg vil tro det er sannsynlig at utvalget ble preget av rekrutteringsmetoden i denne studien
fordi alle i utvalget oppgav og ha mer enn en seneffekt, og ga uttrykk for a oppleve en
betydelig endring av livssituasjon pa grunn av seneffekter. Med tanke pa validitet, som jo
handler om hva man faktisk undersgker, kan man da si at studien muligens i st@érre grad
undersgker erfaringene til kvinner som har stor belastning av seneffekter, enn kvinner som
har veert gjennom brystkreftbehandling generelt. Dette betyr ikke at kunnskapen fra studien
ikke er nyttig eller brukbar, men man ma ha denne mulige skjevheten i utvalget i bakhodet
nar det gjelder hvordan man bruker funnene. Det vil for eksempel kunne bety at noen av
funnene vil kunne veere mer gyldige for brystkreftoverlevere med mye seneffekter enn for

de med lite eller ingen seneffekter.
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Overfgrbarhet: Funnenes overfgrbarhet, som noen ogsa kaller ekstern validitet (Malterud,
2011, s. 22), dreier seg om i hvilke sammenhenger og situasjoner funnene kan benyttes, det
vil si betraktninger om for hvem og i hvilken kontekst funnene kan vaere gyldige (Kvale &
Brinkmann, 2015, s. 289). Betraktningene i forrige avsnitt om hvem funnene i stgrst grad

gjelder, gitt mulige skjevheter i utvalget, spiller inn her ogsa.

Et annet element knyttet til studiens overfgrbarhet er at det i denne studien ikke ble samlet
inn ngyaktige data om typer behandling, behandlingslengde og opplegg etc. Dette ble gjort
fordi jeg @nsket a etterkomme prinsippet om a ikke samle inn flere personopplysninger og
helseopplysninger enn ngdvendig. | ettertid kan det likevel diskuteres om det hadde vaert
nyttig med mer detaljerte opplysninger for @ kunne si noe mer spesifikt om funnenes
kontekst, og dermed bidra til den kontekstualiseringen som er viktig for a vurdere
overfgrbarhet i kvalitative studier (Kvale & Brinkmann, 2015). Slik studien ble gjennomfgrt er
det bare mulig a sla fast at alle deltakerne hadde gjennomgatt minimum to
behandlingsmodaliteter. De aller fleste hadde gjennomgatt alle de tre
behandlingsmodalitetene, men jeg samlet ikke informasjon om for eksempel akkurat hvilke
medikamenter de fikk eller varighet av de ulike behandlingene. En mer erfaren forsker, ville
kanskje gjort en annen avveining med tanke pa hvilke opplysninger som burde samles inn for

a gi en god nok kontekst til funnene.

Ut fra alle disse vurderingene vil sannsynligvis funnene i denne studien ha stgrst
overfgringsverdi nar det gjelder kvinner som far brystkreft i voksen alder, som gjennomgar
omfattende behandling med flere behandlingsmodaliteter, og som i etterkant har stor
sannsynlighet for a oppleve seneffekter. Det at enkelte av funnene stemmer overens med
funn i studier av andre grupper kreftoverlevere kan tyde pa at noen funn kan ha stgrre
overfgringsverdi, eller kan veere mer universelle, men ut fra denne studien alene kan man

ikke si noe sikkert om det.
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Reliabilitet: Reliabilitet, eller palitelighet, handler om at man skaffer den kunnskapen man
spker pa en faglig forsvarlig og tillitvekkende mate (Halkier, 2016, s. 105; Thagaard, 2018, s.
187). Her er blant annet systematikk sentralt (Halkier, 2016, s. 107). Et viktig valg i denne
studien i forhold til dette, var valget av godt utprgvde metoder, inkludert valget av en
detaljert beskrevet framgangsmate for dataanalysen. Videre ble det lagt vekt pa en ngyaktig
og konkret gjengivelse av prosessen og vurderingene som ble gjort underveis. En slik
tranparens er viktig med tanke pa at andre forskere, eller fagpersoner, kan vurdere den

faglige kvaliteten og studiens reliabilitet (Thagaard, 2018, s. 188).

En annen betraktning som kan knyttes til reliabilitet er antall deltakere i denne studien.
Grunnet tidsfrister og andre rammer fikk jeg ikke intervjuet alle de som gnsket a delta i
studien. Utvalgsstgrrelsen er delvis diskutert tidligere og det er vist til at atte
intervjuobjekter kan vaere tilstrekkelig i denne typen studie, men det ble ikke diskutert opp
mot metningsbegrepet i kvalitativ forskning. Dette refererer til ideen om at man fortsetter
intervjuene til man nar et metningspunkt, det vil si til man ikke lenger opplever at man far
grunnleggende ny kunnskap ved hvert nye intervju (Thagaard, 2018, s. 59). Med tanke pa
metningspunkt i denne studien kan det bemerkes at de aller fleste temaene kvinnene tok
opp gikk igjen i alle de tre intervjuene. Likevel dukket det opp noe ny informasjon i det andre
og siste gruppeintervjuet, selv om dette kanskje var mer nyanser enn grunnleggende nye
perspektiver. Det er da ikke helt apenbart for en uerfaren forsker om metningspunktet er
oppnadd eller ikke. Det ble derfor en avveining mellom faglige forhold og pragmatiske
forhold som til slutt avgjorde antall intervjuer. Selv om det var knyttet noe usikkerhet til
metning, sa var vurderingen at dataene som var samlet inn var rike nok til 3 besvare

forskningsspgrsmalet.

Et annet tema av interesse med tanke pa studiens reliabilitet, er hvordan man utfgrer
kodingen. Hvordan man koder teksten har betydning for hva som kommer med i analysen og
har dermed betydning for studiens palitelighet. Graneheim og Lundman (2004) mener at
man bgr begynne med at det meste av tekst kodes for a unnga at viktige nyanser gar tapt,

altsa at man ikke bare koder med forskningsspgrsmalet i mente. Jeg kodet det meste av
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teksten, men det var noen deler hvor kvinnene diskuterte detaljer knyttet til seneffektene og
opplevelsen av dem som ikke ble kodet fordi de ikke inneholdt utsagn som pa en eller annen
mate kunne relateres til erfaringer og opplevelser med informasjon. Det at kodingen og
analysen ble utfgrt sammen med en mer erfaren forsker, veilederen i dette tilfellet, kan sies
a styrke studiens palitelighet fordi det reduserer sannsynligheten for at man mister nyanser i
kodingen for eksempel pa grunn av egen forforstaelse. For a styrke studiens palitelighet ble
ogsa analyseprosessen forspkt beskrevet sa ngyaktig som mulig og utviklingen av koder fra
meningsbaerende enheter lagt med som vedlegg for a styrke etterretteligheten og kravet til

transparens.
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7 Avslutning

Denne studien har vist at kvinner som har gjennomgatt multimodal kurativ
brystkreftbehandling, kan oppleve at informasjonen de har fatt av helsepersonell om
seneffekter av behandlingen, er mangelfull. Dette sa ut til 3 kunne skyldes flere forhold som
mangel pa kontinuitet i mgte med helsepersonell, informasjon pa fa eller ugunstige
tidspunkt i behandlingsforlgpet, tilfeldigheter i hvordan denne oppgaven ble utfgrt, og et
fokus pa situasjonen her-og-na hos helsepersonell som ga kreftbehandlingen. Det spilte ogsa
inn at helsepersonell ikke i tilstrekkelig grad undersgkte kvinnenes individuelle

informasjonsbehov, noe de ansa som svaert viktig.

Studien viser at mangelfull informasjon om seneffekter av kreftbehandling kan fgre med seg
noen uheldige konsekvenser for kvinnene ved at de blir mer engstelige nar seneffekter
dukker opp, og foler seg uforberedt pa det som kommer i tiden etter den omfattende
behandlingen de har vaert gjennom. Funnene tyder ogsa pa at det er ngdvendig a se pa
kreftoverlevernes informasjonsbehov knyttet til seneffekter mer helhetlig giennom forlgpet
- ikke bare i kreftbehandlingsfasen, men ogsa nar behandlingen er over og eventuelle

seneffekter skal mestres.

Denne kunnskapen er viktig for a8 gke helsepersonells forstaelse av kvinner med brystkreft
sitt informasjonsbehov knyttet til seneffekter, slik at dette skal kunne ivaretas bedre i

framtiden.
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Vurdering av behandling av personopplysninger
Referansenummer VurderingstypeDato
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Prosjekttittel

Kvinner med brystkreft sin opplevelse av og erfaring med informasjon om seneffekter av
behandlingen.

Behandlingsansvarlig institusjon

VID vitenskapelige hggskole / Fakultet for helsefag / Fakultet for helsefag Bergen
Prosjektansvarlig Kari Britt Hagen

Student

Ragnhild Hjelde

Prosjektperiode

01.09.2021 - 01.06.2022

Kategorier personopplysninger

Alminnelige

Seerlige

Lovlig grunnlag

Samtykke (Personvernforordningen art. 6 nr. 1 bokstav a)
Uttrykkelig samtykke (Personvernforordningen art. 9 nr. 2 bokstav a)

Behandlingen av personopplysningene er lovlig sa fremt den gjennomfgres som oppgitt i
meldeskjemaet. Det lovlige grunnlaget gjelder til 01.06.2022.

Meldeskjema |'_./'

Kommentar

Det er var vurdering at behandlingen vil veere i samsvar med personvernlovgivningen, sa fremt den
gjennomfgres i trad med det som er dokumentert i meldeskjemaet den 2. september 2021 med
vedlegg, samt i meldingsdialogen mellom innmelder og NSD. Behandlingen kan starte.
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TYPE OPPLYSNINGER OG VARIGHET

Prosjektet vil behandle alminnelige personopplysninger og saerlige kategorier av personopplysninger
om helse frem til 1. juni 2022.

LOVLIG GRUNNLAG

Prosjektet vil innhente samtykke fra de registrerte til behandlingen av personopplysninger. Var
vurdering er at prosjektet legger opp til et samtykke i samsvar med kravene i art. 4 nr. 11 og 7, ved at
det er en frivillig, spesifikk, informert og utvetydig bekreftelse, som kan dokumenteres, og som den
registrerte kan trekke tilbake.

For alminnelige personopplysninger vil lovlig grunnlag for behandlingen vaere den registrertes
samtykke, jf. personvernforordningen art.

6nr.1a.

For szerlige kategorier av personopplysninger vil lovlig grunnlag for behandlingen vaere den
registrertes uttrykkelige samtykke, jf.

personvernforordningen art. 9 nr. 2 bokstav a, jf. personopplysningsloven § 10, jf. § 9 (2).
PERSONVERNPRINSIPPER

NSD vurderer at den planlagte behandlingen av personopplysninger vil fglge prinsippene i
personvernforordningen:

om lovlighet, rettferdighet og dpenhet (art. 5.1 a), ved at de registrerte far tilfredsstillende
informasjon om og samtykker tilbehandlingen

formalsbegrensning (art. 5.1 b), ved at personopplysninger samles inn for spesifikke, uttrykkelig
angitte og berettigede formal, og ikkeviderebehandles til nye uforenlige formal

https://meldeskjema.sikt.no/60c7359e-4947-45a2-9dd4-6aaa70ad2893/vurdering/0  1/2
30.01.2023, 19:31 Meldeskjema for behandling av personopplysninger

dataminimering (art. 5.1 c), ved at det kun behandles opplysninger som er adekvate, relevante og
ngdvendige for formalet medprosjektet

lagringsbegrensning (art. 5.1 e), ved at personopplysningene ikke lagres lengre enn ngdvendig for a
oppfylle formalet.

DE REGISTRERTES RETTIGHETER

NSD vurderer at informasjonen om behandlingen som de registrerte vil motta oppfyller lovens krav
til form og innhold, jf. art. 12.1 og art. 13.

Sa lenge de registrerte kan identifiseres i datamaterialet vil de ha fglgende rettigheter: innsyn (art.
15), retting (art. 16), sletting (art. 17), begrensning (art. 18) og dataportabilitet (art. 20).

Vi minner om at hvis en registrert tar kontakt om sine rettigheter, har behandlingsansvarlig
institusjon plikt til & svare innen en maned.

F@LG DIN INSTITUSJONS RETNINGSLINJER
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NSD legger til grunn at behandlingen oppfyller kravene i personvernforordningen om riktighet (art.
5.1 d), integritet og konfidensialitet (art. 5.1. f) og sikkerhet (art. 32).

For & forsikre dere om at kravene oppfylles, ma prosjektansvarlig fglge interne retningslinjer/radfgre
dere med behandlingsansvarlig institusjon.

MELD VESENTLIGE ENDRINGER

Dersom det skjer vesentlige endringer i behandlingen av personopplysninger, kan det vaere
ngdvendig @8 melde dette til NSD ved a oppdatere meldeskjemaet. Fgr du melder inn en endring,
oppfordrer vi deg til 3 lese om hvilken type endringer det er ngdvendig a melde:

https://www.nsd.no/personverntjenester/fylle-ut-meldeskjema-for-personopplysninger/melde-
endringer-i-meldeskjema Du ma vente pa svar fra NSD fgr endringen gjennomfgres.

OPPF@LGING AV PROSJEKTET

NSD vil fglge opp ved planlagt avslutning for a avklare om behandlingen av personopplysningene er
avsluttet.

Kontaktperson hos NSD: Njaal H. Neckelmann

Lykke til med prosjektet!
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.../ Vurdering

Vurdering av behandling av
personopplysninger

Referansenummer Vurderingstype Dato
469646 Standard 05.01.2023
Prosjekttittel

Kvinner med brystkreft sin opplevelse av og erfaring med informasjon om seneffekter
av behandlingen.

Behandlingsansvarlig institusjon
VID vitenskapelige hggskole / Fakultet for helsefag / Fakultet for helsefag Bergen

Prosjektansvarlig
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€ Sikt

Kari Britt Hagen

Student

Ragnhild Hjelde

Prosjektperiode

01.09.2021 - 10.03.2023

Kategorier personopplysninger

Alminnelige

Seerlige

Lovlig grunnlag

Samtykke (Personvernforordningen art. 6 nr. 1 bokstav a)
Uttrykkelig samtykke (Personvernforordningen art. 9 nr. 2 bokstav a)

Behandlingen av personopplysningene er lovlig sa fremt den gjennomfares som
oppgitt i meldeskjemaet. Det lovlige grunnlaget gjelder til 10.03.2023.

Meldeskjema “

Kommentar
Personverntjenester har vurdert endringen i prosjektsluttdato.

Vi har na registrert 10.03.2023 som ny sluttdato for behandling av
personopplysninger.

Hvis det blir nedvendig & behandle personopplysninger enda lengre, sa kan det veere

nadvendig a informere prosjektdeltakerne.

Vi vil falge opp ved ny planlagt avslutning for & avklare om behandlingen av
personopplysningene er avsluttet.

Lykke til videre med prosjektet!
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Avtalen gjelder

Denne avtalen innebeerer et forpliktende forskningssamarbeid i forbindelse med gjennomfaring
forskningsprosjekt.

Referansenummer NSD: 469646

Vitenskapelig tittel pa forskningsprosjekt: Kvinner med brystkreft sin opplevelse av og
erfaring med informasjon om seneffekter av behandlingen

Forskningsprotokollen fglger vedlagt denne avtalen.

Avtalen gjelder fra 20.10.21 og til sluttrapport til NSD er innsendt.

Prosjektledelse

Forskningsprosjektet kan kun ha én prosjektleder. Prosjektleder ma ha ngdvendig kompetanse
til & ivareta prosjektleders plikter etter forskrift til helseforskningsloven 5.

Partene er enige om at prosjektet skal ledes av: Kari Britt Hagen

Dersom prosjektleder har kombinert stilling, kan prosjektleder ivareta begge parteres
interesser. Hvis ikke, ma koordinerende prosjektrnedarbeider hos motsatt part oppnevnes.
Eventuelt navn pa koordinerende prosjektmedarbeider: Anette Heie

Forskningangvarlig

Partene har blitt enige om at virksomhetene er ansvarlig for a ivareta forskningsansvarliges
plikter for den delen av prosjektet som foregar ved egen virksomhet.

Innebzerer forskningsprosjektet at farstegangskontakt med forskningsdeltakere etableres ved
sykehuset, eller inkluderer prosjektet kontakt med pasienter eller kliniske forsgk? Ja

Huvis ja, er partene enige om at helseforetaket er forskningsansvarlig for den delen av
forskningsprosjektet som involverer datainnsamling, intervensjoner og utlevering av
forskningsdata ved sykehuset. | et slikt tilfelle ma foretakets logo og mal for
informasjonsskriv og samtykkeerklearinger benyttes.

Instruksjonsmyndighet

Dersom forskningsprosjektet medfarer at prosjektmedarbeidere har behov for tilgang til
registre over helseopplysninger innsamlet i helsetjenesten, ma disse veere underlagt
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instruksjonsmyndighet etter helseregisterloven 813. Ansettelsesforhold ved
forskningsansvarlig virksomhet er tilstrekkelig. For andre prosjektmedarbeidere ma det inngas
avtale med ikke- ansatt, slik at instruksjonsmyndighet sikres.

Gi en liste over prosjektmedarbeider med behov for avtale om instruksjonsmyndighet: Ingen.

Opplering i informasjonssikkerhet er en forutsetning ar tilgang til helseopplysninger kan gis.

. VEDLEGG
® « HELSE BERGEN Avtale ved samarbeidsprosjekt mellom Helse
Bergen HF og VID vitenskapelig hay skole
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Areal, medisinsk utstyr og annen infrastruktur

Partene har blitt enige om prosjektet km benytte falgende areal, medisinsk utstyr og annen
infrastruktur. Gi en nermere beskrivelse og hvilke forutsetninger som gjelder for prosjektet:
Ikke aktuelt

Forskningsresultater

Partene er enige om at retningslinjer for kreditering av publikasjoner vedtatt av Det regionale
samarbeidsorganet mellom helseforetakene og VD i regionen skal falges. Det vises ogsa til
Universitets- og hagskoleradets utredning "Vekt pa forskning" punkt 8.2.

Dersom forskningsprosjektet gir resultater i form av en oppfinnelse med mulig kommersiell
verdi, skal skriftlig melding (DOFI) straks rettes kommersialiseringsenheten pa fastlagt
skjema. Jf. egne retningslinjer.

Auvtaleparter

Dato:

For Helse Bergen HF For VD vitenskapelige hgyskole
Haukeland Universitetssykehus

Avdeling for bryst- og endokrinkirurgi

(Avdelingssj ef) = a\

\,@\5?' uw
=
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Vedlegg 3

Vil du delta i forskningsprosjektet: «Hvordan opplever kvinner med brystkreft
informasjon om mulige seneffekter av kreftbehandlingen»?

Dette er et spgrsmal til deg om a delta i et forskningsprosjekt med det formal a belyse hvordan kvinner som har
mottatt brystkreftbehandling opplever informasjon om mulige seneffekter av behandlingen. Studien er en del
av en masteroppgave i Klinisk sykepleie ved VID vitenskapelige hgyskole. VID er ansvarlig for studien, og den
giennomfgres i samarbeid med Bryst- og endokrinkirurgisk poliklinikk ved Haukeland Universitetsykehus. |
dette skrivet gir vi deg informasjon om malet for prosjektet og hva deltakelse vil innebzere for deg.

Formalet med prosjektet og hvorfor du blir spurt

Formalet med forskningsprosjektet er a bedre kunne forsta kvinners informasjonsbehov nar det kommer til
seneffekter av brystkreftbehandling. Vi spgr deg om a delta fordi du har mottatt kreftbehandling i Igpet av de
tre siste arene.

Hva innebzerer prosjektet for deg?

Du vil bli bedt om 3 delta pa et intervju sammen med 3-5 andre deltakere som ogsa har gjennomgatt
brystkreftbehandling. Spgrsmalene som er utgangspunkt for samtalen, vil dreie seg om hvilke erfaringer dere
har hatt knyttet til det @ motta informasjon om seneffekter. Intervjuet vil ha en ramme pa ca. 90 minutter og
det vil gjgres lydopptak.

Frivillig deltakelse og mulighet for a trekke ditt samtykke

Det er frivillig a delta i prosjektet. Dersom du gnsker a delta, undertegner du samtykkeerklzaeringen pa siste
side. Du kan nar som helst og uten a oppgi noen grunn trekke ditt samtykke. Det vil ikke ha noen negative
konsekvenser for deg eller din behandling hvis du ikke vil delta eller senere velger a trekke deg. Dersom du
trekker tilbake samtykket vil du kunne kreve a fa slettet innsamlede opplysninger med mindre de allerede er
inngatt i analyser eller vitenskapelige publikasjoner.

Dersom du senere gnsker a trekke deg eller har spgrsmal til prosjektet, kan du kontakte prosjektleder eller
masterstudent (se kontaktinformasjon pa siste side).

Ditt personvern- hvordan vi oppbevarer og bruker dine opplysninger

| prosjektet vil vi registrere navn, alder, telefonnummer og e-post, og det vil bli gjort lydopptak av intervjuet.
Opplysningene og materialet som innhentes under intervjuet vil kun bli brukt til det formalet som er beskrevet
her. Alt materiale vil behandles konfidensielt og all lagring av data vil skje i samsvar med personvernregelverk.
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Det vil kun vaere masterstudent Ragnhild Hjelde og veileder Kari Britt Hagen som har tilgang til innsamlede
opplysninger. | all skriftlig bearbeiding vil deltakerne anonymiseres ved at de oppgis med en kode og ikke med
navn. Listen som knytter ditt navn til koden, vil oppbevares adskilt fra gvrige opplysninger. | masteroppgaven
og eventuell annen publikasjon av prosjektet vil det ikke vaere mulig a identifisere deg. Utover bakgrunnen for
at dere deltar, nemlig at dere har mottatt en form for brystkreftbehandling ved sykehuset for 2-3 ar siden, er
det kun aldersspennet pa deltakerne som oppgis.

Hva skjer med opplysningene om deg etter prosjektet er ferdig?

Opplysningene oppbevares til oppgaven er godkjent, noe som etter planen er i desember 2022. Nar den er
godkjent vil lydopptak, personopplysninger og liste med koder slettes..

Dine rettigheter

Sa lenge du kan identifiseres i datamaterialet, har du rett til:
- innsyn i hvilke personopplysninger som er registrert om deg, og a fa utlevert en kopi av opplysningene,
- afarettet personopplysninger om deg,
- afaslettet personopplysninger om deg, og

- asende klage til Datatilsynet om behandlingen av dine personopplysninger.

Hva gir oss rett til 3 behandle opplysninger om deg?

Vi behandler opplysningene om deg basert pa ditt samtykke. P4 oppdrag fra VID vitenskapelige hgyskole, har
Personverntjenester vurdert at behandlingen av personopplysninger i dette prosjektet er i samsvar med
personvernregelverket. Prosjektet er ogsa vurdert av Personvernombudet ved Haukeland sykehus.

VID vitenskapelige hgyskole er ansvarlig for personvernet i prosjektet. | dette prosjektet er fgrsteamanuensis
Kari Britt Hagen ansvarlig som veileder for masterstudent Ragnhild Hjelde.

Kontaktopplysninger

Dersom du har spgrsmal til prosjektet, kan du kontakte:

VID vitenskapelige Hpgskole ved veileder Kari Britt Hagen (Telefon: 412 28 693, e-post:
KariBritt.Hagen@vid.no), eller masterstudent Ragnhild Hjelde (Telefon 99162603, e-post
ragnhildhjelde@gmail.com).

Hvis du har spgrsmal knyttet til Personverntjenester sin vurdering av prosjektet, kan du ta kontakt med: -
Personverntjenester pa epost (personverntjenester@sikt.no) eller pa telefon: 53 21 15 00."

Dersom du har spgrsmal om personvernet i prosjektet, kan du kontakte personvernombudet ved VID pa e-post:
personvernombud@vid.no.
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Med vennlig hilsen,
Kari Britt Hagen

Forsker/prosjektleder

Ragnhild Hjelde

Mastergrad sstudent
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Jeg samtykker til & delta i prosjektet og til at mine personopplysninger brukes slik det er
beskrevet.

Sted og dato Deltakers signatur

Deltakers navn med trykte bokstaver
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Vedlegg 4

Intervjuguide

Introduksjon og bakgrunn (ca. 10. min.):

Samtalen starter med a gnske velkommen og takke deltakerne for at de vil delta. Deretter kort
informasjon om meg selv, formalet med studien og intervjuet:

Jeg er masterstudent ved VID vitenskapelige hgyskole og dette intervjuet er en del av min
masteroppgave i Klinisk sykepleie. Hensikten med dette intervjuet er a fa fram deres erfaringer
knyttet til informasjon om seneffekter av kreftbehandling. Jeg vil stille noen dpne spgrsmal og haper
alle vil ta ordet underveis. Dere trenger ikke holde dere strengt til a svare pa mine spgrsmal, dere er
ogsa velkommen til 8 samtale dere imellom om de temaene vi tar opp. Sa skal jeg si fra dersom vi ma
bevege oss videre til neste spgrsmal. Jeg vil ta lydopptak av intervjuet, er dette i orden for alle?

Sporsmal fra informantene: Det dpnes sa opp for spgrsmal fra informantene om intervjuet, studien,
innhold i begreper og rettigheter. Informasjon om rett til a trekke seg gjentas.

Deltakerne

Intervjueren informerer om at deltakerne er med i studien fordi de har fatt brystkreftbehandling for
ca 2 ar siden og er under 65 ar. Vi tar en kort presentasjonsrunde med fornavn.

1: Erfaringer med informasjon om seneffekter fra helsepersonell pa behandlingsstedet (ca. 20
min.):

-Kan dere beskrive hvordan dere husker den informasjonen dere fikk av helsepersonell om
seneffekter av den behandlingen dere mottok?

Hjelpespgrsmal:

-Nar og hvordan fikk dere denne informasjonen?

-Har flere av dere lignende erfaringer? Hadde noen av dere andre erfaringer?
-Kan dere si noe om hvordan informasjonen dere fikk pavirket dere der og da?

- Er det mulig a si noe om hvorfor/hvorfor ikke dere opplevde informasjonen som adekvat,
tilstrekkellig og relevant?

2: Informasjonsbehov (ca. 20 min.):

- Opplevde dere at dere hadde behov for informasjon om seneffekter, og kan dere i sa fall forsgke a
beskrive dette behovet?
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- Er det mulig & si noe om nar dere seerlig kjente pa dette behovet i Igpet av behandlingsperioden og
oppfelgingen etterpa? Hvordan endret eventuelt fokuset for informasjonsbehovet seg?

- Opplevde dere at dette behovet ble ivaretatt i de ulike fasene, for eksempel selve behandlingen og
etterkontrollene? Beskriv gjerne hvorfor dere tenker at dere opplevde det slik.

3: Andre informasjonskanaler (ca. 20 min.):

-Hvis vi ser vekk fra informasjonen som kom fra helsepersonell, var det andre informasjonskanaler
som var viktige for dere nar det gjaldt a innhente informasjon om seneffekter av kreftbehandling, kan
dere i sa fall si litt om disse?

-Kan dere utdype hvordan og hvorfor disse kanalene var viktig for dere?

-Var det noen typer informasjon dere seerlig lette etter?

4: Mulige konsekvenser av informasjonen (ca. 15 min.):

-Har dere pa noen mate opplevd at informasjonen har pavirket dere i etterkant av behandlingen? | s3
fall, kan dere forsgke & beskrive hvordan?

-Nar dere na har lagt behandlingen bak dere, er det mulig for dere a peke pa hva informasjonen dere
fikk eller ogsa selv innhentet, har betydd for dere?

Avrunding (ca. 10 min.):

-Er det ting dere vil tilfgye eller ting dere har kommet pa? Er det sentrale tema dere syntes vi ikke har
dekket nar det gjelder informasjon om seneffekter av kreftbehandling?

Avslutter med a takke for deltakelsen, minne om rettigheter og kontaktinformasjon ved spgrsmal
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Vedlegg 5:

Oversikt analyse; fra meningsbarende enhet til kode

Underkategori 2: Erfarte hinder for kommunikasjon.

Meningsbarende enhet

Kondensert meningsenhet

Kode

Jeg husker at sykepleieren
prgvde a gi meg informasjon,
men det var sa mye
informasjon at jeg ikke kunne
fatte alt.

Det var mye informasjon pa en
gang

Mye informasjon pa en gang

Jeg husker veldig lite fra den
farste tiden med behandling
egentlig. Du er i sjokk, det kan
hende jeg har fatt masse
informasjon som jeg ikke
husker.

Det a veere i sjokk gjorde det
vanskelig & huske informasjon
tidlig i forlgpet.

Vanskelig & huske informasjon
nar man er i sjokk.

Det var s& mange pasienter
ogsa, det var ikke rom for &
prate med sykepleierne. Selv
om jeg var der lenge, sa var det
ikke rom for 3 prate, de hadde
ikke tid, de hadde mange
pasienter og det gikk i et.

Det var sa hektisk der. For meg
ble det en fabrikk.

Det var lite tid og rom for a
prate pa grunn av travelhet.

Lite tid og rom for a prate.

Jeg hadde 17 forskjellige leger.

Hver gang jeg gikk til
cellegiftbehandling hadde jeg
en ny lege. Lege og sykepleier,
alt var nytt hver gang. A treffe
nye folk hele tiden gjgr noe
med informasjonen.

Jeg traff mange forskjellige
leger og sykepleiere

Mange forskjellige leger og
sykepleiere

Du treffer 15 forskjellige leger
og han som er overlegen din
treffer du kanskje tre ganger i
lppet av et ar.

Jeg oppdaget da jeg nesten var
ferdig med behandlingen at jeg
hadde en kontaktlege, men
han hadde jeg aldri mgtt.

Jeg mgtte overlegen min
kanskje tre ganger i Ippet av et
ar.

Traff sjelden egen overlege.

Jeg tror veldig mange kan i
kreftomsorgen kan bli flinkere
til & snakke med pasientene.

Mange kan bli flinkere til 3
snakke med pasientene.

Kan bli flinkere til & snakke
med pasientene.

Det gikk veldig lang tid fra du
kom om morgenen til du skulle
til behandling. Da var du
allerede sliten.

Ble sliten av lange dager nar
man skulle til behandling.

Var sliten pa grunn av lange
dager.
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Lis-legene kunne opplyse om
mye, men nar man virkelig
trengte a vite noe, sa trengte
man at det var en overlege
der.

LIS-legene kunne opplyse om
mye, men man trengte av og til
informasjon fra en overlege.

Trengte av og til informasjon
fra overlegen.

Underkategori 3: Helsepersonell hadde fokus pa «her og na» under behandlingen.

Meningsbzarende enhet

Kondenserte meningsenheter

Koder

Jeg husker mye informasjon
om neste kur og hvilke
medisiner vi skulle ta, men
ingenting om seneffekter, man
var mest opptatt av her og na.

Mye informasjon om neste kur
og medisiner, men ingenting
om senefekter.

Mye informasjon om neste
kur, ingenting om seneffekter

| forhold til senproblematikk
matte jeg erfare det selv for &
si det sann, jeg matte ngste
opp i det selv.

Matte ngste opp i
senproblematikk selv.

Matte ngste opp i det selv

Det var fgrst etter at
seneffektene dukket opp og
jeg beskrev dem for legen, at
jeg fikk informasjon om at det
var seneffekter.

Fikk informasjon fgrst da jeg
selv beskrev seneffektene til
legen.

Informasjon fgrst da
seneffekter oppstod

Jeg folte jeg ikke fikk noe
informasjon utenom det som
var akkurat der og da.

Ikke noe informasjon bortsett
fra om akkurat her og na.

Fokus pa her og na

Underkategori 4: Oppfattet helsepersonell som restriktive med informasjon om seneffekter.

Meningsbarende enhet

Kondensert meningsenhet

Koder

Jeg opplevde at helsepersonell
var restriktive med
informasjon om seneffekter,
nesten sann at de tror vi blir
verre av det, selv nar du sier at
du trenger det.

Opplevde at helsepersonell var
restriktive med informasjon
om seneffekter.

Opplevde helsepersonell som
restriktive med informasjon
om SE

Det virker som at legene tror
at hvis de informerer
pasientene om det sa far de
det. Det er en undervurdering
av mennesker, at vi er for
sensitive og kjenner pa alt hele
tiden.

Jeg fikk litt den fglelsen av at
hvis de forteller oss om
seneffekter sa kan det vaere vi

Fikk fglelsen av at legene
bekymret seg for at man ville
kjenne etter for mye hvis man
fikk informasjon om
seneffekter

Fglte legene var bekymret for
at man skulle bli darligere av
informasjon
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begynner a kjenne etter og blir
sykere enn det vi er.

Underkategori 5: Tema kvinnene savnet informasjon om.

Meningsbzarende enhet

Kondensert meningsenhet

Koder

Jeg fglte jeg ble behandlet som
en mye eldre person enn det
jeg er. Det var mye som gikk i
glemmeboken. Jeg skulle for
eksempel ta ut egg og slike ting
ble hele tiden glemt.

Ble behandlet som en eldre
person, det med a ta ut egg
f.eks ble hele tiden glemt.

Egen informasjon for yngre
kvinner

Jeg matte jo utsette a fa flere
barn, og det var mange
spgrsmal knyttet til om jeg
kunne fa flere barn og det fglte
jeg meg veldig alene om.

Jeg ble spurt om jeg hadde
barn, men ikke om jeg gnsket
meg barn i framtiden.

Hadde spgrsmal knyttet til det
a kunne fa barn etter
behandling.

Spersmal knyttet til fertilitet

| forhold til dette med sex og
samliv, det er det jo ikke noen
opplysninger om, ingen sier
noe om det, men det er jo en
del av oss det ogs3a, sa det er
en stor mangel.

Ingen snakket om sex og
samliv, det er en stor mangel.

Manglet informasjon om
seksualitet og samliv

Jeg visste om
rehabiliteringsmuligheter pga
jobben min, men ingen
informerte meg om det.

Ingen informerte om
rehabiliteringsmuligheter.

Kreftsenter for opplaering og
rehabilitering fikk jeg vite om
tilfeldig, da jeg traff en som
jobbet der i gangene pa
sykehuset.

Fikk ikke informasjon om KOR

Lite informasjon om mulige
tilbud dersom SE oppstar

Det var ingen som sa til meg at
jeg faktisk kunne bli ufgr av
behandlingen.

Ingen sa jeg kunne bli ufgr av
behandlingen.

Ikke forberedt pa vansker med
a komme tilbake i arbeid.

Overvekt er jo for mange ogsa
en seneffekt man ikke snakker
om. Jeg har gatt mye opp i vekt
og sliter med a ga ned.

Overvekt er ogsa en seneffekt
for mange som man ikke
snakker om.

Manglet informasjon om
overvekt
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Underkategori 6: Metoder og mater a informere pa.

Meningsbzrende enhet

Kondensert meningsenhet

Kode

Jeg hadde hatt behov for mer
informasjon, og gjerne skriftlig,
ikke bare muntlig for det gar
inn det ene gre og ute igjen
det andre.

@nsket mer skriftlig
informasjon, ikke bare muntlig.

@nsket skriftlig informasjon

Nar kreften er vekke, kommer
spgrsmalene, for det du ikke
fikk med deg den gangen har
du spgrsmal om na.

Mange spgrsmal kommer i
etterkant.

Og fa den informasjonen midt
i, eller litt i etterkant av
behandlingen synes jeg er
viktigere enn a fa den tidlig, for
da er du sa fokusert pa det du
skal giennom.

@nsket informasjon midt i
forlgpet og kanskje i etterkant,
ikke bare helt i starten.

Informasjon pa flere tidspunkt

Jeg savnet at en sykepleier
forklarte alt dette, kanskje ikke
mens de ga behandling men i
en egen konsultasjon.

Egen samtale for informasjon
om SE, ikke bare nar man kom
for behandling.

Egen samtale

Sa er det det med en databank
hvor jeg kan lete opp det jeg
trenger, samlet informasjon
om senvirkninger.

Samle informasjon om
seneffekter et sted slik at man
kan finne det man trenger.

Samle informasjon om
seneffekter pa et sted

Noen sykehus far jo dette
bedre til enn andre, i forhold til
det 3 ha faste kontakter, det &
sgrge for at vi har noe
forutsigbarhet.

@nskelig med faste kontakter
for a gi forutsigbarhet.

Faste kontakter

Vi har forskjellige behov for
informasjon, men hvis man i
en liten periode etterpa kunne
fatt den samme
kreftsykepleieren eller hva det
matte veere, da kan man
faktisk bli litt kjent og spgrre
om hva man har behov for nar
det kommer til informasjon.
Ingen hadde den samtalen
med meg.

Informasjonsbehovet er
forskjellig, da ma man spgrre
om hva den enkelte har behov
for av informasjon.

Spegrre hva den enkelte trenger
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Underkategori 7: Andre kilder til informasjon.

Meningsbzrende enhet

Kondensert meningsenhet

Kode

Pa rehabiliteringsoppholdet
leerte jeg mer om seneffekter
enn jeg hadde gjort under hele
behandlingstiden.

Leerte mer om seneffekter pa
rehabiliteringsopphold enn
under behandling.

Laerte mye om SE pa
rehabiliteringsopphold.

Det som har veert nyttid for
meg er det 3 mgte andre i
samme situasjon. Man snakker
sammen og far tips, du far ikke
sant fra sykehuset, det far du
bare fra «kollegaer» eller hva
jeg skal kalle det.

Har veert nyttig @ mgte andre i
samme situasjon og fa tips av
dem.

Nyttig @ mgte andre i samme
situasjon.

Jeg hadde datteren min med
meg pa timer, hun fanget opp
mye av det som ble sagt.

Det var superviktig a ha med
noen pa samtaler, selv har du
gjerne nok med a komme deg
gjiennom behandling

Pargrende var med og fanget
opp informasjon.

Pargrende med pa samtaler

Nar seneffektene dukket opp
matte jeg begynne pa nettet 3
finne ut av det.

Gikk pa nettet for a finne ut av
seneffektene.

Brukte internett

Underkategori 8: Betydningen av informasjon om seneffekter

Meningsbarende enhet

Kondensert meningsenhet

Kode

Jeg skjgnte ikke at det var en
seneffekt, det var min datter
som matte fortelle meg det

Skjgnte ikke at det var en
seneffekt fgr datteren sa det.

Det var fgrst etter at
seneffektene dukket opp og
jeg beskrev det for legen at jeg
fikk informasjon om at det var
en senskade.

Fikk ikke informasjon om
seneffekter fgr hun beskrev
plagene sine til legen.

Skjpnte ikke at plager var
seneffekter

Selv om jeg fikk beskjed om at
jeg var frisk, da er det likevel
sann; oi, hva var det? Er det
kreften? Hvis jeg hadde visst
litt mer om ettervirkningene
ville jeg kanskje ikke veert sa
bekymret for det.

Hvis jeg visste mer om
ettervirkningene hadde jeg
kanskje ikke vaert sa bekymret
nar de dukket opp.

Jeg tenker at det muligens
hadde veert en trygghet i a fa
god og riktig informasjon, sann
at nar man da eventuelt far
senskader, sa er det noe man
har fatt informasjon om.

En trygghet a ha fatt
informasjon hvis seneffekter
dukker opp.

A vite om ettervirkninger
kunne kanskje gitt mindre
bekymring

104



Jeg er helt i sjokk n3, det er
over et ar siden behandlingen,
og jeg syntes livet er sa toft,
det er ingen hjelp & fa, du ma
finne ut av det selv.

| sjokk over hvor tgft livet er
over et ar etter behandling.

Jeg ma si at mangelen pa
informasjon har gjort at jeg har
fatt litt sjokk. Jeg fikk sjokk
over hvor darlig jeg ble nar jeg
var ferdig

Fikk sjokk over hvor darlig jeg
ble nar jeg var ferdig.

Overveldet av konsekvensene
av behandlingen

Man blir jo kreftfri, men vi far
jo mye annet a stri med som
kommer totalt uforberedt pa
0sS.

Far mye a stri med som
kommer uforberedt pa oss.

Uforberedt pa plager.

Ikke minst det med 3 f3 vite
hvordan vi kan forebygge noe
av dette. Hva vi selv kan gjgre.
Om det er kosthold trening,
eller en spesiell aktivitet.

A £a informasjon om det er noe
man kan gjgre for a forebygge
plager.

Jeg kan av og til tenke pa om
jeg gar med plager som jeg
kunne sluppet fordi det er
informasjon jeg ikke har fatt.

Tenker pa om man har plager
man kunne unngatt.

Muligheten til & forebygge.
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