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FORORD:

Det er med stor glede jeg leverer inn dette prosjektet. Jeg sitter igjen med igjen av fglelsen av
stor ydmykhet og takknemlighet for prosessen dette har vart. Jeg er takknemlig for & gjennom
mange ar har fatt mgte disse kvinnene, rammet av alvorlig sykdom, som kjemper for & mestre
hverdagen, for & fa tilbake de normale dagene, kvinnene som aldri gir seg, som apner seg for
hverandre, og for meg som kreftsykepleier. Jeg er beundrer dere, kreftoverleverne, pa hvordan
dere barer bagasjen videre i livet. Ogsa er jeg takknemlig for mgte med dere fantastiske
kreftsykepleierne som jeg har snakket med gjennom prosessen med denne masteroppgaven. Jeg
er stolt av a vere en del av denne yrkesgruppen, dere som gir alt, som virkelig er engasjert i
fagfeltet deres og som hver eneste dag mgter opp pa jobb og gjor en forskjell i noens liv. Jeg
har lzrt s masse gjennom denne prosessen, og s@rlig under intervjuene, at det har blitt til
erfaringer jeg aldri vil glemme, og som jeg kommer til & ta med meg videre inn i yrkeslivet,

ikke bare som kreftsykepleier men ogsa inn mot veiledning av studenter i praksis.

Det har ogsa vert 3 spennende ar, pa Oslomet, i en klasse med sykepleiere, ingen med lik
bakgrunn eller samme jobb. De er i voksen alder, med en del & pa samme arbeidsted,
sykepleiere med brennende engasjement for ulike temaer, sa mye spennende. Mange har funnet
sitt felt, sitt engasjement, og lerer oss andre masse hver gang de har stétt foran gruppen for a
legge frem sitt prosjekt eller sine tanker. En sdpass spennende og larerik prosess at jeg skulle

gnske alle sykepleiere fikk muligheten til a gjgre det samme.

«Veien kan ofte virke veldig lang,
og tunnelen i enden usannsynlig trang,
men selv om det kanskje fales slik nd,
vil veien med litt hjelp en annen retning fd»

-ukjent

Takk til familie, venner og kollegaer som hele tiden hadde troen pa meg, tross full stilling, lang
pendlevei til skolen og ellers en god porsjon med utfordringer som livet bratt kan by pa. Takk
til ektefelle og barn som lot meg prioritere egen yrkeskarriere, og til venner som har orket a
hgre pa meg hver gang jeg har vert frustrert, eller lert noe veldig g@y jeg bare ma fortelle om.
Takk til veileder som alltid har vert tilgjengelig, og som virkelig backet meg nar jeg holdt pa a
gi opp. Takk til arbeidsgiver som lot meg fa muligheten, og sist men ikke minst, takk til
medstudenter som jeg har blitt kjent med underveis og lert sa utrolig mye av, det har inspirert

meg.



SAMMENDRAG

Tittel: «Etter kreften» En masteroppgave om rehabilitering av kvinner behandlet for brystkreft.

Bakgrunn: I 2018 var det i overkant av 34000 nye tilfeller av kreftsykdom i Norge, hvor
prostatakreft og brystkreft er de med hyppigst forekomst. Mange som er behandlet brystkreft
opplever store endringer i dagliglivet i etterkant pd grunn av seneffekter. Dette pavirker blant

annet hverdagen, familielivet og yrkeslivet

Hensikt: Hensikten med denne studien er & se nermere pd oppfelging av kvinner med
brystkreft i forhold til seneffekter. Hvilken rolle har kreftsykepleierne i mote med disse
kvinnene? og far pasientgruppen nok informasjon om tiltak og forebygging av langvarige

plager.

Metode: En kvalitativ studie med individuelle semi-strukturerte intervjuer av

kreftsykepleiere. Studien er godkjent av NSD, referanse nr: 268707

Resultat: Kreftsykepleierne som ble intervjuet i denne studien synes det var vanskelig a vite
ndr man informerer om hvilke seneffekter og i hvor mye man skal legge vekt pé tiltak og
rehabilitering. De onsker ikke & ta hdpet fra pasientene, og opplever ofte at de ikke orker & ta

inn mere informasjon.

Konklusjon: Det finnes en del studier pa seneffekter etter brystkreftbehandling samt tiltak og
rehabilitering for & gjenvinne funksjoner fysisk og psykisk, men det trengs mere forskning som

retter seg mot informasjonen brystkreftpasienter far om seneffekter og kreftrehabilitering.

Nokkelord: brystkreft, kreftrehabilitering, kreftoverlever, fatigue, seneffekter



ABSTRACT

Title: “After the cancer” A study on the rehabilitation of women treated for breast cancer.

Background: In 2018, ca 34000 new persons in Norway got a cancer disease. Prostate cancer
and breast cancer being the most prevalent. Many breastcancer survivors have problems after
cancer-treatments with side effects and late effects, which affect everyday life, family life and

the opportunity to work.

Aim: The purpose of this study is to look more closely at follow-up of women with breast
cancer in relation to tendon effects. What role do the cancer nurses have in meeting these
patients? and are the patient group receiving enough information about the measures and

prevention of long-term complaints.

Method: A qualitative study with individual semi-structured interviews. NSD ref.number

268707

Results: The cancer nurses in this study found it difficult to know what is the right time to
give information about the late effects and how much to emphasize on measures and
rehabilitation. They do not want to take the hope of the patients, and the nurses had

experienced that breast cancer woman where not receptive to have more information.

Conclusion: There are many studies on tendon effects and fatigue after breast cancer treatment
as well as measures and rehabilitation to regain physical and mental functions. But more
research is needed that addresses the information breast cancer patients receive about late

effects and cancer rehabilitation.

Keywords: cancer mama, breast cancer, cancer-rehabilitation, cancer survivors, fatigue



INNHOLDSFORTEGNELSE Side:
L 20 20 ) 2. ) 2T 2
SammeNdrag/abStract..........c.eeiiieeiieiiieiieie e s 3
INNhOldSTOTtEENEISE. .....cuvieiiieiiecit ettt 5
1.1 INTRODUKSJON....ccoviiicinrensensnnssnssississessessesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnssssssns 7
1.2 Hensikt med StUAIEN. ......couieriiiiiiieiieieeieceeeeee e 8
1.3 ProblemSHIIING. ...cccuvieiieiieiieciie ettt ettt st 9
2.0 BRYSTKREFTPASIENTEN......cucoinininrinsensensenssnssnssessissessessesssssssssssssnssnsanes 9
2.1 Pakkeforlop brystRreft..........cccooiiiiiiiieeieeeeee e 11
2.2 SENETTEKLT. ....eeutiiiiiieeeiet ettt 12
2.2.1 FAlIZUR....eietieiie ettt ettt ettt ettt ettt e et e e seeenseenseesnseenseenanaens 13
222 CIPP ettt 15
2.2.3 Andre seneffekter hos kvinner behandlet for brystkreft.............c..cccooeee.. 16
2.3 INTOTMASTOM. ...ecutieiiieiiieciie ettt ettt ettt ettt et et e e st e e bt e ssaeenseessaeenseennnas 16
2.4 KreftkoOTdINAtor. .......ovuiiiiiieiieieeieee et 17
2.5 ArDIASSITUASON. .. .eeeuiieiieeiieeiieeie ettt ettt ettt et e et e et e esseeenbe e seesnseesaeenseas 17
3.0 KREFTREHABILITERING......cccecievierierensensenssnsnississessessessessessssssssssssssssnsanes 18
3.1 Fysisk aktivitet som en del av rehabiliteringstilbudet...........c..ccccevviiriiiinennnne 22
4.0 METODE 22
o N D 1TSS T 4 OO S U RRRRPRRP 23
A2 ULVALG ..ottt ettt ettt ettt e et et eabe et e enbeenaeenbeen 24
4.3 Egen forskningsrolle og etiske utfordringer...........cocceevveeiieniieniienieeieieeiee 24
5.0 ANALYSE OG FUNN...uucoviininreinnisnisisissessesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssessses 26
5.1 Informasjon til PaSIENLENE. .......c.eevvieriieeiieiie ettt ettt 26
5.2 Beskrivelse av kvinner med brystkreft, felles trekk for pasientgruppen.............. 27
5.3 SeNETTEKLET. ....etiiiiiiiieiiee e 28

5.4 Kreftrehabilitering........ccviiiiiiiiieiieie ettt 29



5.5 Deltakelse i yrkeslivet, 0g SYKEfraVaT........cceeviiiiiierieeiieiecieeeeie e 31
5.6 KreftkOOTdINator.......cociiiiieeii ettt et 32
6.0 DISKUSJON 33
6.1 For mye informasjon?..........ccceevuieriiiiiienieeieeeee ettt et 33
6.2 SENETTEKLENE. ... .ooiiiiiieiiecee e 34
6.3 Vanskelig & vite hvem som har behov for kreftrehabilitering...............ccceeenneennee. 35
6.4 Tilbake til YIKESIIVEL.....cc.eiiiiiiiiieiieiiee e 36
6.5 Far alle tilbudet om kreftkoordinator?..............cocceeviieiieniiieiienieceee e 37
7.0 KONKLUSJON...uucoviiierinsensensanssnssissnssissessessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnes 38
8.0 LITTERATURLISTE......couiiniiririsinrisricissessessssssssssssississsssessesssssssssssssssssssnses 40

Vedlegg:
1) Intervjuguide
2) Samtykkeskjema



1.0. INTRODUKSJON

Jeg skulle bli kreftsykepleier, det retningen var valgt, allerede fra ungdomskolen. Faget vekket
stor interesse 1 meg, samtidig som jeg hadde mange tanker, spersmal og erfaringer pa grunn av
egne opplevelser med kreftsykdom. Jeg jobbet mange &r pd sykehuset, pd kreftavdelingen og
pa poliklinikk, hektiske dr med svart bratt leringskurve, og mange sterke inntrykk i mete med
alvorlig syke og deende. Med stort engasjement for faget og jobben, gikk jeg ofte hjem med
dérlig samvittighet, tiden strakk ikke til slik som jeg ensket. Jeg lurte ofte pd, hvordan gér det
med de etterpa? hva trenger de for & komme seg? Hva er midt bidrag pa veien videre? Noen
gikk det nok ganske bra med, det kunne jeg se nar de mette pd kontroller, andre var jeg mere
usikker pa. Hvis man overlever s heftig kreftbehandling, hvordan er livet etterpa? Sa byttet jeg
jobb, til privat spesialisert rehabilitering for kreftpasienter. Her fikk jeg mete de, noen kom
noen fi uker etter behandling, andre kom bade maneder og ar etterpi. Ulike aldre og ulike
diagnoser, felles for de er at de er kreftoverlevere med en rekke utfordringer med bivirkninger
etter kreftbehandling.

“En Kreftoverlever defineres som en som har fatt diagnose og fremdeles er i live. Man

er en kreftoverlever fra den dagen man fdr diagnosen til man dor. Nar man har fdtt en

kreftdiagnose er man per definisjon en kreftoverlever” (kreftregisteret. 2019).
Mange av pasientene bade pa sykehus og i ny jobb var kvinner med brystkreft, en stor gruppe,
med mange utfordringer bdde under og etter behandling. Og her begynte arbeidet med
masteroppgaven. Hvordan kan vi hjelpe disse damene pé veien? Hva far de av informasjon og
tilbud under behandlingen som kan gjore de mere forberedt pa tiden etterpd? Og hva sier
forskningen om kreftrehabilitering hos brystkreftrammede. Det finnes lite forskning rettet
direkte mot kreftrehabilitering, og det er stort behov for mere forskning pa omrédet skrev Fossa
mfl 12008. De siste ti arene har det blitt satt i gang en rekke prosjekter og studier for & kartlegge
bant annet behov for rehabilitering, bade i Norge og internasjonalt.
Det er vanskelig & méle effekt av kreftrehabilitering og rehabilitering generelt, sammenlignet
med annen behandling hvor pasientene far for eksempel smertestillende, cellegift og annen type
medisinsk behandling. Da har man muligheten til 4 méle effekt via blodprever, rontgen og andre
undersokelser. Ved rehabilitering er det lettere & se pa effekten ved & dele opp de ulike faktorene
som jobbes med. Gudbergsson, mfl (2015) har skrevet en artikkel om ulike funn de har gjort i
PubMed om kreftrehabilitering. I den artikkelen legger de sarlig vekt pd at det generelt ber
satses mere pd studier rettet mot konkrete faktorer innenfor kreftrehabilitering fremover. Det

vil si at hvis man deler opp de ulike delene som et kreftrehabiliteringsforlep bestir av, kan man



se pa effekten av de ulike delene. Fysisk aktivitet er en av de faktorene som er en stor del av
kreftrehabiliteringstilbudene som finnes, og blir blant annet sett pd i denne oppgaven.
Kreftforekomsten i Norge er hoy, den er blant de hayeste i hele verden. En del av arsaken er at
vi har svaert hey levealder. Da kreftforekomsten gker med alderen vil krefttilfellene oke med
hoy levealder. Forhold som livsstil, inaktivitet, overvekt, tobakk og alkohol er ogsa blant de
ulike arsakene til hoy kreftforekomst (kreftregisteret, 2018) I 2018 var det i overkant av 34000
nye tilfeller, hvor prostatakreft og brystkreft er de med hyppigst forekomst. Ca. 30 % av
befolkningen risikerer & fi en kreftdiagnose. Mange som er behandlet for en kreftsykdom
opplever store endringer i dagliglivet i etterkant, dagligdagse aktiviteter og gjeremaél kan vere
mere krevende enn for. Det kan vare krevende & vende tilbake til livet, slik det var for, og
tilbake 1 arbeid. Fysiske, psykiske eller sosiale funksjoner kan vare redusert etter
kreftbehandling, og gjerne en kombinasjon av dem. Mange av disse personene trenger nye
verktoy og strategier for & mestre dagliglivet. (Loge m.f1.2013) Det snakkes mye om seneffekter
etter kreftbehandling.

«seneffekter defineres som en plage som varer mer enn ett dr etter behandling, eller en

plage som oppstdr etter behandlingy (kreftforeningen 2019)
Tema for denne studien ble derfor: «etter kreften» Ut fra dette temaet og nysgjerrigheten pa a
finne ut mere om hva slags tilbud pasientene fér, begynte jeg & formulere en problemstilling.
Jeg opplever at pasientene jeg har mett oppgjennom yrkeslivet har mange felles utfordringer
etter kreftbehandling, uavhengig av diagnose, allikevel er det en del som kjennetegner de
enkelte diagnosene mere enn andre. Brystkreft er den kreftformen som rammer flest kvinner,
og utgjer ca. 22% av krefttilfellene (kreftregisteret 2019), og er derfor den kreftdiagnosen jeg
har valgt & begrense denne oppgaven til. Det er viktig & presisere at jeg gjennom oppgaven
snakker om kurative brystkreftpasienter og kvinner som har overlevd brystkreft, og ikke
palliative pasienter. Det vil vaere mange fellestrekk blant disse pasientene men behandling,
seneffekter og rehabiliteringsforlop vil kunne vere sapass ulikt at jeg har begrenset meg til

kurerte pasienter.

1.1 Hensikten med studien

Hensikten med denne studien er & kunne belyse de ulike seneffektene og de utfordringer som
kvinner med brystkreft mater pa etter endt kreftbehandling, og hva slags kunnskaper og tiltak
som finnes hos kreftsykepleierne som i sin jobb mater disse kvinnene. Hva ligger bak
avgjorelsene nar kreftsykepleiere informerer pasienter om kreftrehabilitering og péd hvilket

tidspunkt gis denne informasjonen. Ved a innhente ny kunnskap pa dette temaet kan det fortelle



oss om sammenhenger, og gi oss og kreftsykepleiere forstaelse og nyttig informasjon til videre
arbeid med kreftrehabilitering. Det kan ogsa vere nyttig informasjon i videre jobbing med
pakkeforlop kreft, nér det fra januar 2020 kommer det som skal hete «pakkeforlop-hjem». Et
pakkeforlop som skal sikre bedre oppfelging og behandling for pasienter som er ferdig
behandlet for en kreftsykdom. Ved a belyse forskning pé de ulike elementene som tverrfaglig
rehabilitering bestar av, kan det bidra til 4 formidle kunnskap til fagpersoner som jobber med
kreftpasienter. I tillegg vil et generelt okt fokus pa seneffekter gi kreftoverlevere og parerende,
okt kunnskap om sin egen situasjon. @kt kunnskap bidrar til at tiltak kan iverksettes for 4 bedre
livskvaliteten samt forebygge alvorlige seneffekter og langtidsbivirkninger i hdp om en god

hverdag og tilbakeforing til yrkeslivet.

1.2 Problemstilling:
Ut ifra tidligere forskning og erfaringer kom jeg etterhvert frem til denne problemstillingen:

Hvordan ivaretar krefisvkepleiere at kvinner behandlet for brystkreft far tilstrekkelig

informasjon om seneffekter og ulike kreftrehabiliteringtilbud?

2.0 BRYSTKREFTPASIENTEN:

Brystkreft er den kreftformen som flest kvinner blir rammet av, og utgjer ca. 22% av alle
krefttilfellene. I Norge fikk rett i underkant av 3400 kvinner og 31 menn diagnosen brystkreft i
2016, og 1 underkant av 46000 levde med, eller har hatt brystkreft tidligere. 591 personer dede
av brystkreft 1 2016, og brystkreft er hos kvinner dermed den vanligste arsaken til tap av levear
opptil 65 ar (Kreftregisteret, 2019).

Det finnes mange faktorer som kan gi okt fare for brystkreft, men direkte arsaker kan veare
vanskelig 4 pdpeke. Noen av faktorene som man veit kan bidra til & forebygge brystkreft er &
fode barn for fylte 25 &r, fode flere barn, amming, jevnlig fysisk aktivitet samt en sunn
kroppsvekt. Faktorer som kan gi okt risiko for brystkreft er blant annet tidlig forste
menstruasjon og sen overgangsalder, ikke & fode barn, eller fode forstefodt etter fylte 35 ér,
alkohol, risikoen gker med inntak, tidligere strdlebehandling mot brystkjertelen og langvarig
bruk av hormontilskudd i forbindelse med overgangsalder (Brystkreftforeningen, 2019).

Det utfores det vi kaller en trippeldiagnostikk nar det foreligger en mistanke om brystkreft.
Forst starter man med en klinisk undersekelse av brystet, deretter utfores mammografi og
eventuelt en ultralyd, deretter tar man biopsi eller aspirasjonscytologi med fin-nél. Behandling
for en brystkreftdiagnose er avhengig av mange faktorer som blant annet hvilken type svulst

det er, grad, genetisk disposisjon, kjennetegn, hvilket stadium sykdommen er i. Et
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behandlingsforlep for en brystkreftpasient kan vare alt i fra noen uker til mange ar. I hovedsak
starter behandlingsforlapet hos brystkreftpasienter med kirurgi men det finnes unntak hvor det
foreligger andre avanserte tilstander. Brystbevarende kirurgi foretrekkes men utferes der hvor
svulsten er liten. Ved all kirurgisk behandling av brystkreft utfores i tillegg en
vaktpostlymfeknuteteknikk for & kunne fastsld en eventuell spredning til lymfeknuter. Siden
80-tallet har det blitt gitt adjuvant kjemoterapi til pasienter med ekt risiko for spredning.
Adjuvant kreftbehandling:

“Behandling som gis i umiddelbar tilslutning til primcerbehandling, der denne har fort

til makroskopisk tumorfrihet. Hensikten er d forlenge sykdomsfritt forlap og

overlevelse (Den norske legeforening, 2019).

I tillegg gis det per i dag (2019) 10 &r med antihormonbehandling for pasienter som har
hormonsensitive svulster (Norsk handlingsprogram med retningslinjer for diagnostikk,
behandling og oppfelging av kvinner med brystkreft, 2017).

Det er knyttet en rekke seneffekter til brystkreftbehandling. Ved kirurgisk behandling er
seneffektene 1 hovedsak knyttet til redusert bevegelighet i arm, smerter ved kompresjonssted
og lymfedem. Ved kjemoterapi er blant annet vektekning, hartap, menopausale symptomer,
osteoporose, nevropatier, kardiotoksiske effekter, og kognitive utfordringer. Stralebehandling
kan si seneffekter som plager pa hus, som redme og sarhet, redusert bevegelighet i straleomrade
og arm/skulder, lymfodem og lungefibrose. Feller for behandlingen er seneffekter som fatigue
og redusert fysisk og psykisk helse.
Helsedirektoratet (2017) Skriver:
«seneffektene kan veere av bade somatisk, psykologisk eller sosial art og kan ha ulik
alvorlighetsgrad og ulik grad av innvirkning pd den enkelte pasienteny

Siden brystkreft har sa hey forekomst er det en sykdom som det siste arene har blitt rettet et
storre fokus mot. Blant annet ved a oppfordre kvinner til & jevnlige undersegke brystene sine
selv, er det mulig & avdekke forandringer i et tidlig stadium. Kreftforeningen har blant annet
laget youtube-video med instruksjon i hvordan man kan undersegke egne bryster.

(https://www.youtube.com/watch?time _continue=4&v=6NVglplvinA)

Siden 1999 har «rosa sloyfe» aksjonen blitt arrangert i Norge, hele oktober méned. Ideen
kommer fra USA, og er i dag en internasjonal folkebevegelse. Mélet med aksjonen er
solidaritet, spre informasjon og eke kunnskap om brystkreft (Brystkreftforeningen 2019).

I Norge er dette et samarbeid mellom kreftforeningen og brystkreftforeningen. Varemerket er
en rosa sloyfe. Pengene som samles inn i lepet av oktober til rosa sloyfe-aksjonen gar til

forskning pa brystkreft, pa seneffekter, opplysningsarbeid og andre prosjekter rettet mot



11

sykdommen. Siden 1999 si har det blitt samlet inn over 250 millioner kroner. Det har vert ulike
tema og fokusomrdder hvert ar. I ar, 2019 er tema for innsamlingen «ja til rosa
forskjellsbehandling», med det menes at det er viktig at kvinner far individuell oppfelging og
persontilpasset brystkreftbehandling. Hver dag far 9 nye kvinner i Norge brystkreft, alle disse
9 kvinnene er forskjellige og har forskjellige behov. I 2018 var temaet seneffekter etter

brystkreftbehandling (Kreftforeningen 2019).

2.1 Pakkeforlep brystkreft:
Helsedirektoratet 2017 skriver
“Pakkeforlop for kreft skal gi forutsigbarhet og trygghet for pasienter og pdrorende og
er nasjonale standardiserte pasientforlop som er faglig baserte og normgivende”.

12014 fikk helsedirektoratet i oppdrag fra helse-og omsorgsdepartementet & utarbeide et

pakkeforlop og diagnoseveileder for ulike kreftdiagnoser. Ideen er hentet fra Danmark.

Pakkeforlgpene ble utarbeidet sammen med til sammen 200 fagpersoner, fastleger og brukere.

Det er som regel fastlege eller avdeling for bildediagnostikk som henviser til pakkeforlep kreft.

Men det er den som oppdager brystkreft eller mistanke om brystkreft som har hovedansvaret

for & henvise til pakkeforlapet. Fra henvisingen er mottatt til forste konsultasjon skal det ga

maks 7 virkedager. Hvis frist for behandling eller konsultasjoner blir brutt skal det varsles

Helfo. Pasienten skal da fa tilbud om helsetilbud et annet sted eller behandlingsted for kort frist

pa 4 finne en ny dato (kreftforeningen 2019). I alle pakkeforlep kreft star det at sa tidlig som

mulig i behandlingsforlepet skal behandlende lege vurdere pasientens behov for rehabilitering

og etterbehandling. Hvis det kartlegges og vurderes et behov for rehabilitering skal legen i

samrad med pasienten vurdere ulike tiltak og nar de skal iverksettes. Dette skal ogsad da

videreformidles til pasientens fastlege (Helsedirektoratet 2017).

I pakkeforlep for brystkreft har rehabilitering sitt eget punkt i kapittel 5. Der stdr blant annet:
«......Pasienten skal wunder hele behandlingsforlopet fa informasjon om
rehabiliteringsprogrammer og mulighet for stotte bade medisinsk og psykososialt etter
endt behandling.» (Helsedirektoratet, 2019).

12018 kunne naverende helseminister Bent Haie fortelle at det er vedtatt et nytt pakkeforlop i

Regjeringens nasjonale kreftstrategi «Leve med kreft 2018-2022» som heter «pakkeforlep

hjem». Pakkeforlop hjem skal sikre at kreftrehabilitering blir en del av tilbudet til de som

trenger det etter behandling. Pakkeforlopet skal sikre at bade pasienter og parerende fér tilbud
om psykososial oppfelgning. Bent Haie pépekte i sin kunngjering at det er behov for gkt

kompetanse pad seneffekter etter kreftbehandling, fordi man ser at mange kreftoverlevere
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utvikler ulike helseproblemer som folge av kreftsykdommen og behandling. «Pakkeforlep
hjem» skal gradvis innferes fra januar 2020 (Regjeringen 2019).

PAKKEFORL@P FOR BRYSTKREFT — FLYTSKIEMA

FORLOP

Start: Vanligvis klinisk sykehusavdeling
Mistanke — filterfunksjon eller Brystdiagnostisk senter

Overfgring til annet HF: kode A010

Avslutning uten klinisk beslutning:
kode AD1X

Begrunnet mistanke om brystkreft
Total forlgpstid: 24 - 27 dager

KODE
TIDER
Start pakkeforlgp
7 dager
Utredning start —fgrste fremmeote
~ 7 dager
Klinisk beslutning AO1CK/A01CM
AO1CA/AO1CI
10 - 13 dager
AO1FK/AO01FM/

Behandling start AO1FS/AO1FL/
AO1FO/AO1FI

Behandling avsluttes

Oppfolging
Rehabilitering
Kontroll

2.2 Seneffekter etter brystkreftbehandling:

Kreftregisteret sin rapport fra 2019 kan fortelle oss at i 2018 fikk 34190 nordmenn en
kreftdiagnose, og av disse var 3596 kvinner som fikk diagnosen brystkreft. I dag er 9 av 10
kvinner behandlet for brystkreft, i live etter 5 ar. Det vil si at flere og flere overlever, blir friske,

men skal leve videre med seneffekter og bivirkninger (kreftregisteret, 2019).
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2.2.1 Fatigue:
Fatigue kan opptre i alle faser av en kreftsykdom men omtales som en av de mest plagsomme
bivirkningene bade under og etter kreftbehandling. Man skiller pa akutt fatigue som opptrer
under behandling og kronisk fatigue som oppstér etter endt kreftbehandling. Det mest dekkende
ordet for fatigue pa norsk er slapphet, trotthet og utmattelse.
«Fatigue er en vedvarende tilstand av utmattelse hvor man ikke blir bedre av a hvile.
Det dreier seg ikke om det a bli normalt sliten eller utmattet i forbindelse med fysisk
aktivitet (Store medisinske leksikon, 2019)
Det er en folelse av at noe er galt med kroppen, at det ikke fungerer som den skal, eller som
den gjorde for, eller som man ensker. Man kan kjenne pd mangel pa energi, mangel pa tiltak,
nedsatt hukommelse, nedsatt konsentrasjon og fysisk/psykisk ubehag. Studier har vist at
oppimot 30% av kreftoverlevere (etter 5 &r som friskmeldt) etter brystkreftbehandling er plaget
med kronisk fatigue og tallene ser ut til & ligge pd en jevn gkning.
I artikkelen til Fismen, K mfl. (2000) star det:
“Kvinner som har gjennomgdtt operasjon, cytostatika behandling og ev.
stralebehandling pa grunn av brystkreft, opplever ofte en uvanlig tretthet (fatigue) i lang
tid etterpd, noe som kan veere medvirkende til at mange har problemer med a komme
tilbake i arbeid og d fungere i andre sosiale sammenhenger”
De eksakte arsakene til kronisk fatigue hos kreftoverlevere har man fremdeles lite kjennskap
til, men det er en rekke tilstander i kroppen béade fysisk og psykisk som kan knyttes til fatigue
hos kreftpasienter. I USA har «kreftrelatert fatigue» fatt en egen diagnose mens her har Fatigue
fatt en egen ICD-10 diagnosekode og brukes blant flere alvorlige eller kroniske sykdommer.
Fatigue ses mye hyppigere hos kreftoverlevere sammenlignet med befolkningen ellers. Hos
kreftoverlevere plaget med kronisk fatigue ser at man et ekt nivd av psykisk ubehag men hos
de aller fleste vil det likevel ikke veare et ledd i en depressiv lidelse. Det er viktig at ved
utredning av fatigue som seneffekt inkluderer somatiske seneffekter, psykisk belastning og
pasientens mate & héndtere situasjonen péd. De best dokumenterte behandlingsmetodene med
god effekt pa fatigue hos kreftoverlevere er fysisk aktivitet (aerob trening), regulering av
aktivitetsniva og kognitiv terapi (Loge, 2013). I noen studier har det vert forsekt
medikamentell behandling i form av psykostimulatia for & behandle kronisk fatigue, men med
manglende dokumentert effekt, dette tilbys derfor ikke i Norge som en del av oppfelging og
behandling. For 4 kartlegge fatigue er grundig anamnese og samtaler viktig, da det er vanskelig
a male grad av fatigue. Det kan ogsa suppleres med kartleggingsverktey som FQ (fatigue

questionare) og FACT (Functional assessment of cancer therapy). En bred kartlegging kan som
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regel gi oss svaret pd om pasienten har tilpasset seg hverdagen etter fatigue-plagene. Det kan
for eksempel handle om a tilpasse seg hverdagen med reduserte krav, tilpasset jobb, tilstrekkelig
med hvile og jevnlig fysisk aktivitet. En mindre god tilpasning vil vare nar det ikke er god
balanse mellom aktivitet og hvile, det vil si at man «tar igjen det tapte» pé gode dager og trenger
lang tid pd & «hente seg inn igjen» ndr man har man har ytet mere enn energien i kroppen tilsier
at man ber (Loge, 2013). Fatigue er ufarlig men plagsomt, og beskrives som svert belastende
og trenger som regel profesjonell bistand. Informasjon til de naermeste, som familie, venner og
arbeid om hvilke plager som foreligger og hva slags begrensninger dette kan ha for vedkomne
vil veere nyttig, slik at forventningene fra omgivelsene kan tilpasses personens funksjonsniva
(Loge, 2013). Kronisk fatigue ser ogsd ut til & veere en av de storste arsakene knyttet til
manglende aktivitet og deltakelse i1 yrkeslivet for kvinner som er behandlet for brystkreft, det
vil ogsa derfor ligge en del samfunnsekonomi knyttet til behandling og rehabilitering av
senskader etter kreftbehandling (Helsedirektoratet, 2017). Det er mange mekanismer som er
ukjente per i dag nar det gjelder fatigue, og hva som forverrer det, men man kan se en klar
sammenheng mellom fatigue og fysiologiske folger av sykdom og behandling. (henfall av
tumor, avfallsstoffer, smerte, kvalme, nedsatt matlyst blant annet.) I tillegg ser man pa den
totale belastningen nir sykdom rammer, hverdagen endrer seg, samme med sevnmenster,
matvaner, og arbeidshverdagen. Belastningen med & reise frem og tilbake til behandling nevnes
ogsa som en faktor som kan ses i sammenheng med fatigue (Schjelberg, 2014). Siden fatigue
er rapportert som den vanligste og mest plagsomme seneffekt etter kreftbehandling, er det
naturlig & tenke at det lever mange personer som daglig lever med utfordringer i hverdagen
knyttet til fatigue. Dette kan redusere livskvaliteten og pavirke arbeidskapasiteten i mange ar
etter behandlingen. Fatigue krever i stor grad individuell utredning da det ogsd kan ha
sammenheng med andre plager som pasienten har, somatiske og psykiske. Det har vart forsekt
en rekke behandlinger for & oppna mindre grad av fatigue men fysisk aktivitet, stressmestring
og kognitiv terapi viser seg a ha best effekt. I tillegg til at pasienten far god informasjon om
situasjonen og ulike tiltak som kan ha effekt (Hilfiker mfl. 2018). Siden man trenger mange ar
pa a kartlegge seneffekter og hvilke tiltak som kan gjeres underveis tar det tid a fa resultater fra
forskningen. Seneffektene av dagens kreftbehandling vil man kanskje se om 10-30 ar frem i tid
(Hess mfl 2018). I en metaanalyse fra 2017 har man sett pa ulike tiltak ved fatigue hos
kreftpasienter. Analysen er gjort pa tilfeldige kliniske studier fra 1999 til 2016 funnet i
databaser som PubMed, PsycINFO, CINAHL, EMBASE og Cochrane Library. 113 artikler ble
vurdert, 78 % av deltakerne i disse studiene var kvinner og gjennomsnittsalderen var 54.

Analysen papeker at fysisk aktivitet og samtaler i grupper er effektive tiltak for & redusere
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kronisk fatigue etter kreftbehandling. De konkluderer ogsé at behandlere ber ha dette som
forstelinjebehandling for denne gruppen (Mustian mfl. 2017).

I en norsk undersekelse utfort i 2015/16 deltok 1088 personer behandlet for kreft. Alle
deltakerne var mellom 18-39 ar, var behandlet for kreft for minimum 5 ar siden, og uten
tilbakefall eller ny kreftsykdom. Deltakerne var behandlet for ulike typer kreftdiagnoser, men
brystkreft var en av dem. Av deltakerne som var behandlet for brystkreft, rapportere 29 % av
disse at de hadde kronisk fatigue. Brystkreft var sammen med colorektalkreft, den
kreftsykdommen som hadde heyest forekomst av kronisk fatigue. 60 % prosent av disse
rapportere at de hadde vart trette helt siden kreftbehandlingen. Studien konkluderer med at det
er viktig at helsepersonell er klar over denne heye forekomsten av fatigue, samt kjenne til ulike

strategier, tiltak og tilbud for & bade forebygge og bedre situasjonen (Behn, mfl. 2019).

2.2.2 CIPP (cytostatikaindusert perifer polynevropati)

CIPP omtales ofte som nevropatier og er en av de bivirkningene etter brystkreftbehandling som
omtales som svart plagsom og som ogsd kan gi langvarige seneffekter. Personer kan vere
plaget med dette i arevis. Haugen mfl. (2018) skriver at pasienter som rammes av CIPP kan ha
god nytte et tverrfaglig rehabiliteringstilbud gitt av for eksempel kreftsykepleier, lege,
fysioterapeut, og ergoterapeut. Dette er tiltak som kan gi lindring i form av kartlegging,
opptrening, evelser, medikamentell behandling og massasje. Sykepleierne har en viktig rolle i
a sette 1 gang tiltak og videre oppfelging av pasienter som rammes av CIPP (Haugen mfl. 2018).
I en kinesisk studie (Hong mfl) fra 2014 deltok 706 kreftpasienter med ulike diagnose, med
alder fra 18-70 ar. Felles for de var at de ble behandlet med cellegift som inneholder stoffer
som gir okt sjanse for CIPP. Kreftpasienter med ulike sykdommer som diabetes,
hudsykdommer, bein-og leddsykdommer, hjernemetastaser og fotsykdommer ble utelukket fra
studien fordi disse kunne ha lignende symptomer fra for. Pasientene ble fulgt opp med ulike
kartleggingsverktoy som skjema som QOL (quality of life) og DT (Distress thermometer,
utviklet i USA som er et internasjonalt «plagetermometer» som ogsé brukes i Norge. Skjemaet
kartlegger plager og udekkede behov for oppfelging og rehabilitering). Studien viste at
pasienter med CIPP scorer pa nedsatt livskvalitet pa grunn av plagene de har, og at de i tillegg
har dérligere seovnkvalitet. Studien pédpeker i1 sin konklusjon hvor viktig det er at
cellegiftbehandlingen blir justert ned pa dose og eventuelt avbrutt der plagene blir fremtredende

underveis 1 behandlingen.
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2.1.3 Andre seneffekter hos kvinner behandlet for brystkreft:

Sekunder kreft er en bivirkning av flere typer kreftbehandling. Bade strélebehandling og
cellegift er fremkallende og en ny kreftsvulst kan oppsta fra 10-30 &r etter behandling, og
risikoen gker desto sterre stréledoser som er gitt (Hess 2018). Hjerte- og karsykdommer kan
oppsté etter behandling hos de brystkreftpasientene som er behandlet med cellegift (Hess
2018). Pasientene folges opp under behandling med ulike undersgkelser som er nedvendige
som EKG (kreftlex 2019). Pasienter som er stralebehandlet for brystkreft har okt fare for a fa
lavt stoffskifte. Arsaken til dette er at thyroidea ligger neert inntil stralefeltet under
behandlingen og kan 4 varige skader. Det kan behandles med medikamenter (kreftforeningen
2019). Endret selvbilde og utfordringer knyttet til seksualitet er seneffekter som kan vaere
sveert plagsomme. Mange kvinner fjerner deler eller hele brystet nir de blir operert, og mister
héret av cellegiftbehandlingen. Kvinnene kan oppleve dette som tap av identitet og fa
dérligere selvbilde. Samliv og seksualitet kan pavirkes av endret selvbilde i seg selv men
kreftbehandlingen kan ogsa pavirke seksualiteten. Kvinnene fir problemer med sare og torre
slimhinner som gjor at samleie kan vaere vondt og vanskelig & gjennomfore. Seneffekter som
smerter, angst, depresjon, fatigue og mangel pé lyst er ogsé faktorer som kan pévirke

seksualfunksjonen (Hess 2018).
2.3 Informasjon:

Ifolge kreftforeningen oppgir unge kreftoverlevere at de ikke far tilstrekkelig informasjon om
seneffekter etter kreftbehandling. Nasjonalt kompetansesenter for seneffekter etter
kreftbehandling har en padgéende studie (ikke ferdig) som omhandler informasjon til
kreftpasienter. Forelapige resultater viser at 70-80 % av deltakerne har et udekket
informasjonsbehov, og at over halvparten selv har sekt pé internett etter informasjon om tiden
etter kreftbehandling (Barheim 2018). En annen undersegkelse viser at kvinner behandlet for
brystkreft som har fitt informasjon og undervisning underveis i behandlingen om fatigue og
senskader, er bedre forberedt, og gir uttrykk for at de mestrer utmattelsen bedre (Schjelberg
2012). Mangel pa informasjon kan ogsé fore til at disse kvinnene starter opp igjen i jobb for
tidlig etter kreftbehandlingen (Schjelberg 2012). Gjennom studier blir stadig betydningen av
god sykepleie bekreftet, likevel er det et problem at det er vanskelig & pavise
sykepleieeffekten, fordi sykepleierne ikke har «monopol» pa tiltak og informasjon. Nar man
ser pa det unike ved sykepleierollen blir kreftsykepleierens kvalitet ved & vare fleksible og

helhetlige en utfordring (Eklund 2011). I en artikkel produsert av forskning.no for Oslomet-
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storbyuniversitetet i moter man « Wenche», en kvinne som ble behandlet for brystkreft for 8 ar
siden, men som fremdeles har seneffekter etter kreftbehandlingen. Hun ble fortalt at hun var
frisk og at hun etter behandlingen kom til & veere som for. Hun forteller at mangel pé
informasjon ogsa kan skape frykt og bekymringer og at du ikke er i stand til & vere forberedt

pa det som meter deg i etterkant (forskning 2012).

2.4 Kkreftkoordinator

Kreftforeningen 2019 skriver:

«En kreftkoordinator skal hjelpe til med d koordinere og tilrettelegge hverdagen for

kreftsyke og parorende pd en best mulig mdte, samordne tilbud og tjenester i kommunen,

og bidra med gode rutiner og systemer for kreftomsorg i kommunene.»
Malet til kreftforeningen i samarbeid med regjeringen skal seorge for at det finnes
kreftkoordinator i alle kommuner i hele landet. Det star ogsa skrevet i nasjonal handlingsplan
for kreft 2015-2017. per 2016 var det registrert over 130 kreftkoordinatorer (kreftforeningen
2019). En kreftkoordinator er en av fagpersonene som kan oppdage plagsomme seneffekter hos
pasientene og sette i gang tiltak og gi bistd med & fi pasienten inn i et kreftrehabiliteringtilbud.
Det er slik at kommunen har ansvaret om & sikre god og nedvendig helsehjelp til
kreftpasientene. (stortingsmelding nr. 47, 2008-09) Opprettelse av kontakt med
kreftkoordinator i kommunen er viktig, helst rett etter diagnosetidspunkt. Tilgang til hjelp 1
lokalmiljeet lan bli et godt grunnlag for kreftpasientene i form av trygghet og ogsé forebygge
unedvendige sykehusinnleggelser. Som kreftsykepleierne i intervjuene ogsa nevnte kan det
vaere vanskelig & vite ved diagnosetidspunkt og behandling hvem som kan ha nytte av
kreftkoordinator, det er derfor viktig at kontakten opprettes. Ved & opprette kontakt med
kreftkoordinator kan bade pasienten og péarerende oppleve en aktiv tilneerming, noe som ogsa

kan vare et godt grunnlag for & utnytte egenmestring hos den enkelte pasienten. (Eklund 2011)

2.5 Arbeidssituasjon

I 2018 utforte brystkreftforeningen en undersgkelse om senskader og arbeidsliv blant sine
medlemmer. 1758 deltok i undersekelsen, og av disse var 90 % 1 jobb ved diagnosetidspunkt
mens av disse var kun 59 % 1 jobb etter behandlingen. De aller fleste rapportere om at arsaken
1 stor grad skyldtes seneffekter og bivirkninger av behandling. det vil si at 1 av 3 som rammes
av seneffekter etter brystkreftbehandling faller helt utenfor arbeidslivet. 74 %, altséd 3 av 4

deltakere rapporterer om at de har nedsatt grad av arbeidsevne etter kreftbehandlingen pé grunn
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av seneffekter (brystkreftforeningen, 2019). I en kvalitativ norsk studie fra 2018 ble det utfort
intervjuer med 8 deltakere, fire menn og fire kvinner alle i arbeidsfor alder. Deltakerne var alle
behandlet for en kreftdiagnose for gjennomsnitt 9 ar siden, og alle var tilbake i jobb. Hensikten
med studien var 4 kartlegge veien tilbake i yrkeslivet, og selv om 8 deltakere ikke er s& mange
forteller forfatteren at hun har fétt en forstdelse og informasjon om veien tilbake i yrkeslivet
som er nyttig. Alle de som ble intervjuet forteller om at gnske om 4 tilbake til et s& «normalt
livy som mulig var veldig viktig for de etter kreftbehandlingen. Alle mente at de hadde begynt
igjen for tidlig i jobb, at de ble mere slitne enn de trodde de kom til & bli, og at de ikke hadde
mere energi til & gjore andre ting etter endt arbeidsdag. De som fikk tilrettelegging pé jobb
opplevde det som lettere & komme tilbake til yrkeslivet enn de andre, men det var stor variasjon
blant deltakerne med hva slags hjelp de fikk gjennom arbeidsplassen sin. To av deltakerne tok
seg etterhvert helt annen type jobb. De var ogsd varierende forneyd med oppfelging og
informasjon fra helsevesenet, noen var svert forneyd mens andre savnet informasjon og stette.
Alle deltakerne forteller om en vanskelig og utfordrende tid tilbake i arbeidslivet men

oppfordrer andre personer behandlet for kreft om a ikke gi opp (Brusletto mfl. 2018).

3.0 KREFTREHABILITERING

Det finnes flere definisjoner av rehabilitering, men helsedirektoratet lagde en ny definisjon 1.

mai 12018 som jeg velger & ta med i denne studien:
«Habilitering og rehabilitering skal ta utgangspunkt i den enkelte pasients og brukers
livssituasjon og mal. Habilitering og rehabilitering er malrettede samarbeidsprosesser
pd ulike arenaer mellom pasient, bruker, parorende og tjenesteytere. Prosessene
kjennetegnes ved koordinerte, sammenhengende og kunnskapsbaserte tiltak. Formdlet
er at den enkelte pasient og bruker, som har eller stdr i fare for d fa begrensninger i
sin fysiske, psykiske, kognitive eller sosiale funksjonsevne, skal gis mulighet til a
oppnd best mulig funksjons- og mestringsevne, selvstendighet og deltagelse i
utdanning og arbeidsliv, sosialt og i samfunnet» (Helsedirektoratet 2018).

Moderne rehabilitering oppsto i Europa oppsto rundt 1.verdenskrig pa grunn av et stort antall

sarede soldater, som hadde bdde store fysiske og psykiske skader som gjorde at tilbakeforingen

i til normal hverdag og sosial deltagelse ble vanskelig. For & lykkes med rehabiliteringen matte

man ta hensyn til hele mennesket. Kreftrehabiliteringen startet omkring 1970 i USA, og

grunnprinsippene ble utarbeidet i 1972 pa en nasjonal konferanse, og allerede da ble det

understreket at gjennom alle faser av sykdommen skulle det vere aktuelle rehabiliteringsforlep.

(Dalton mfl. 2010). I 1938 ble kreftforeningen i Norge stiftet, brystkreftforeningen ble stiftet i
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1992. Brystkreftforeningen har vart en stor padriver for & bedre helsetilbudet til kvinner som
er rammet av en brystkreft-diagnose, og er en forening som stadig vokser seg storre.
Helsedirektoratet 2011 skriver.
“Rehabiliteringstilbud skal veere tilgjengelig for alle som har behov, og veere uavhengig
av diagnose, alder, etnisitet og bosted”.
For langtidsoverlevere kan ulike senskader oppsta med ulik intensitet. Det kan bety at selv om
kreftbehandlingen er avsluttet og vedkomne er friskmeldt av diagnosen, kan det bli en kronisk
situasjon. Det finnes en rekke ulike rehabiliteringstiltak som kan vare aktuelle for
kreftpasienter og langtidsoverlevere. I 1990 dpnet Montebellosenteret som er en stiftelse og en
del av spesialisthelsetjenesten. Der holdes kurs pa varighet av en uke med ulike tema og fokus,
og blant annet med egne opphold for brystkreftpasienter. Siden 2010 er det ogsé etablert flere
vardesentere og pusterom ved mange norske sykehus. Pusterommet er treningssenter som er
drevet av aktiv-mot-kreft, og er et lavterskeltilbud for kreftpasienter bade under og etter
kreftbehandling. Vardesenter er sentre etablert for kreftpasienter, som hittil finnes pa 7 sykehus
i Norge. Her kan kreftpasienter komme & delta pa ulike kurs, samtaler og delta pé ulike fysiske
aktiviteter (Kreftforeningen 2019). I tillegg finnes det ulike kommunale rehabiliteringstilbud til
kreftpasienter, som trening og samtaler i grupper, frisklivssentralen, fysioterapeuter med tilbud
rettet mot seinskader etter brystkreft og behandling av lymfedem. I Norge er det ogsé en rekke
private institusjoner med offentlig avtale med helseforetakene. De tilbyr kreftrehabilitering som
kan besta av bade degn og dagtilbud eller kurs rettet mot ulike kreftdiagnoser (Kreftforeningen,
2019).
Loge m.f1.2013 skriver:
“Rehabilitering kan ses pda som en slags paraply over tre alternative tilncermingsmdter
som kan gd over i hverandre ut fra den enkeltes pasient situasjon og individuelle behov”
Forebygging: Diagnose og prognose kan gi oss tidlig informasjon om bivirkninger og
konsekvenser pé lang sikt. Denne informasjonen kan bidra til & tidlig gi nedvendige tiltak og
raddgivning for & redusere negative konsekvenser.
Gjenoppbygging av ferdigheter: Ved a tidlig sette inn nedvendige opptreningstiltak og fysisk
trening kan mindre funksjonsendringer ga raskere tilbake.
Stottende tiltak: Psykososial stotte og radgiving sammen med fysisk aktivitet kan vare aktuelt
ndr pasienter har langvarige eller varige funksjonssvekkelser, for & kunne akseptere samt & lere
seg 4 leve med endret livssituasjon (Loge m.f1.2013).
Innenfor kreftrehabilitering vil en av de store utfordringene vaere at sykdommen kan veare

livstruende og kan derfor knyttes opp mot en del folelser. Det kan vere folelser som usikkerhet,
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hép og eksistensielle tanker om mening, liv og ded. Det kan derfor vere utfordrende béde for
fagpersoner og pasientene selv & komme frem til realistiske méal for rehabiliteringsprosessen.
Et av de viktigste malene, uavhengig av hvilken kreftdiagnose, prognose og helsestatus vil vare
mél om bedret livskvalitet. Bide nasjonalt og internasjonalt har det de siste ti-drene blitt et
akseptert mal innenfor pasientbehandling & oppna best mulig livskvalitet, og det har veert viktig
a se pa hva slags innvirkning livskvalitet som mal vil ha for helsetjenesten (Wahl og Hanestad
2004).
I helsedirektoratets rapport: Rehabiliteringstilbud til pasienter med kreft, kartlegging og
anbefalinger (2012), skrives det:
“Kreftbehandlingen kan veere en stor belastning og pavirke psykisk og fysisk helse. Hvis
behandlingen forer til redusert mulighet for deltakelse sosialt og i samfunnet, vil det
veere behov for rehabilitering. Rehabilitering handler om hvordan den kreftrammede
kan fa bistand til d tilpasse seg en ny tilveerelse og vende tilbake til livet i sd stor grad
som mulig.”
Det gjores stadig mere forskning pa kreftrehabilitering til kvinner behandlet for brystkreft.
Rehabiliteringstilbudene kan besta av ukentlig kurs, dagtilbud, og degnopphold. 1 2000 ble det
utfort en studie i Norge rettet mot kreftrehabilitering. Deltakerne var 50 kvinner behandlet for
brystkreft med operasjon, cellegift og straling og var i en alder fra 31-66 ar. De deltok pa et 3
ukers kreftrehabiliteringtilbud hvor fokuset var ulik fysisk aktivitet og undervisning i
grupper/gruppesamtaler. Kvinnene ble undersekt med ulike fysiske tester og
kartleggingsverkteoy bade for og etter rehabiliteringen, samt 12 méaneder etter oppholdet.
Resultatene viste at kvinene okte sitt gjennomsnittlige kondisjonsniva, og viste en signifikant
bedring bade i thoraxbevegelighet, psykisk tilstand og livskvalitet. Av kvinnene var 45
sykemeldte ved tidspunktet da kreftrehabiliteringen startet, men kun 7 stk var sykemeldt 3
méneder etterpd. Kvinnene rapportere ogsé at det & delta i prosjektet hadde positive effekter
blant annet fordi de fikk treffe andre kvinner i samme situasjon og vere en del av et felleskap.
Flere av kvinnene fortalte 12 uker etterpa at de hadde kontakt med hverandre (Fismen mfl.
2000). Selv om denne undersekelsen er snart 20 ar gammel sé er kreftrehabiliteringstilbudet i
spesialisthelsetjenesten i dag lagt opp med relativt likt opplegg sammenlignet med det som ble

gjennomfort 1 denne studien, er den fremdeles relevant.
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3.1 Fysisk aktivitet som en del av rehabiliteringstilbudet:
Fysisk aktivitet:
«Fysisk aktivitet er definert som all kroppslig bevegelse som er utfort av
skjelettmuskulatur, og som resulterer i en vesentlig okning i energinivdet utover
hvilenivd. Fysisk aktivitet blir ofte delt inn i lett, moderat og hard fysisk aktivitet, etter

hvor stor energiomsetning aktiviteten krevery (Folkehelseinstituttet,2019).

Fysisk aktivitet kan ogsé beskrives som et paraplybegrep som omfavner flere ulike mater &
veare aktiv pd som arbeid, sport, trening og fritid/hobby. Sammenhengen mellom fysisk aktivitet
og helse er godt dokumentert og fysisk aktivitet beskrives som et av de viktigste faktorene
innenfor forebyggende helsearbeid (Andersen mfl. 2009). Fysisk aktivitet nevnes ogsé ofte
som en viktig faktor i sammenheng med risikoreduksjon for kreft. Helsedirektoratet har
folgende anbefalinger for fysisk aktivitet for voksne: 150 minutter moderat intensitet per uke
eller 75 minutter med hey intensitet (Helsedirektoratet 2019). Sammenlignet med andre
kreftformer har brystkreft og fysisk aktivitet fatt mye oppmerksombhet i litteraturen, og oppimot
80% av studier om trening og kreft stammer fra ulike studier pa brystkreftpasienter. Flere
treningsstudier har visst resultater i form av bade gkt utholdenhet og muskelstyrke hos
brystkreftpasienter. Selv om kvinnene ikke har vert i mye fysisk aktivitet for kreftbehandlingen
viser Borch mfl. (2015) i sin studie at oppstart med fysisk aktivitet etter behandling likevel vil
gi store helsegevinster. Studien er norsk og inkluderte 1327 kvinner som er behandlet for
brystkreft. Studien peker pé risiko for tidligere dod hos brystkreftpasienter som er inaktive og
konkluderer med at fysisk aktivitet md inn som en del av kreftbehandlingen bdde som
informasjon om fordelene men ogsd som en del av selve oppfelgingen, bade for & forebygge
tilbakefall men ogsa for a forlenge overlevelse. Studien peker ogsé pé at fysisk aktivitet bidrar
til bedre livskvalitet, til bedre fysisk funksjon og kan dempe plagsomme symptomer etter
kreftbehandling (Borch mfl., 2015). Det er gjort ulike studier med ulike intervensjoner men
varigheten pa intervensjonene har variert fra 8-21 uker og med mellom 3-5 treningsekter i lopet
av uken. Treningene har enten vert organisert med trener, eller pd egen hand med oppfelging
over telefon eller 1 jevnlig mete med instrukter. For 4 male muskelstyrke har gvelser som
beinpress og brystpress og forbedret maksimalt oksygenopptak (VO2max) I de ulike studiene
som er gjort pa brystkreftpasienter og trening, viser majoriteten av at fysisk aktivitet har positiv
effekt, blant annet for fatigue og livskvalitet. Hos kreftoverlevere plaget med kronisk fatigue
har fysisk aktivitet vert et tiltak som reduserer symptomene over tid. En av forklaringene kan

veaere at bedre fysisk form vil gjere hverdagene generelt mindre krevende som igjen kan fore til
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a redusere folelsen av tretthet. Hos kreftoverlevere med fatigue er det viktig at arsakene til
tretthetsfolelsen blir undersekt for man setter i gang med ulik fysisk aktivitet, med det menes &
undersgke om det kan ligge andre medisinske arsaker bak, som for eksempel lav

blodprosent, jernmangel, infeksjoner og lignende (Nilsen mfl. 2019).

I studien til Backman mfl. (2015) har kvinner behandlet for brystkreft fatt oppfelging med
individuelle treningsprogram. Mange av kvinnene oppgir blant annet at de ikke hadde holdt pa
med fysisk aktivitet hvis de ikke hadde fitt denne typen oppfelging etter behandlingen. Det
kommer ogsé frem i studien at mange kvinner savnet informasjon mens de var i behandling,
om de positive effektene fysisk aktivitet har i etterkant av behandling, og noen var ogsa usikre
pa om de kunne trene eller hva de kunne gjore. Mange av kvinnene har rapportert at de opplevde
mindre plagsomme bivirkninger og at det var positivt 4 flytte fokus fra sykdommen over pé
egen helse.

Fysisk form pa diagnosetidspunktet kan ogsa ha betydning for kreftbehandlingen og prognose
viser forskning, men det er sépass fa studier gjort pa dette at man kan ikke konkludere med at

det har en direkte effekt pd kreftoverlevelse (Oslo economics, 2018).

4.0 METODE

Dette er en kvalitativ studie. Det ble sekt norsk senter for forskningsdata (NSD) om a
gjiennomfore studien, og prosjektet ble godkjent. Referansenummer NSD: 268707

Kvalitativ metode bygger pa teorier fra begrepene hermeneutikk og fenomenologi, og
menneskers forforstielse, erfaring, opplevelse og tolkninger er det som er i hovedfokus.
Innenfor kvalitativ forskning finnes det en rekke metoder, men felles for de metodene er at man
ofte er tett pa utvalget enten i form av ulike former for intervju eller observasjon (Malterud
2013). I denne studien var planen fra et tidlig stadium & innhente data gjennom kvalitativ
metode 1 form av fokusgruppeintervju med kreftsykepleiere pa sykehus. Jeg har sekt etter
relevant forskning med sekeordene breastneoplasm, breastcanser, rehab, canser rehab, psysical
acitivity, cansersurvival, og fatigue. Jeg brukte i hovedsak databaser som Medline, SveMed+,
PubMed, Kunnskapsbanken og Cinahl. Jeg var i hovedsak interessert i forskning direkte knyttet
til kvinner med brystkreft, seneffekter, fatigue, fysisk aktivitet og rehabilitering, men jeg har
ogsd sett pa forskning knyttet til andre kreftoverlevere som er behandlet for ulike
kreftdiagnoser. Da det finnes ulike rehabiliteringstilbud til kreftpasienter, hvor innholdet er litt
ulikt har det veart lettest & se pd forskning som omfatter de wulike delene et
kreftrehabiliteringstilbud bestér av, blant annet fysisk aktivitet. Et begrep som omtales mye

innenfor forskning knyttet opp til kreftoverlever er livskvalitet. Jeg har derfor underveis i
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oppgaven supplert med sekeord som Well-being og quality of life. Jeg gjennomferte et
pilotprosjekt vinteren 2018 og da erfarte jeg at fokusgruppeintervjuer ville bli for omfattende.
Arsaken var blant annet at i en travel sykehushverdag er vanskelig & fA rekruttert til
gruppeintervjuer med mange nok deltakere, fordi det er vanskelig at flere gir ut av avdelingen
iarbeidstiden. Istedenfor fokusgruppeintervjuer valgte jeg & derfor gjere individuelle intervjuer
med kreftsykepleiere ansatt 1 sykehus. Det var gnskelig & gjore dette ved et annet helseforetak
enn der jeg hadde lang arbeidserfaring fra. Det viste seg likevel under prosessen at det var
vanskelig & f4 nok intervjuer kun i et helseforetak. Valgte derfor & gjore undersekelser i 2 ulike
helseforetak i Norge. Det var planlagt til sammen 8 intervjuer, men det er utfort totalt 6
intervjuer, da 2 meldte akutt frafall av ulike arsaker. Intervjuene har varighet pa mellom 25-45
minutter, ble tatt opp med bindopptaker og senere transkribert. Ved et intervju som kun er
mellom forskeren og deltakeren far man mulighet til & bygge opp tillit og bli litt bedre kjent,
serlig hvis man fir muligheten til 4 meotes flere ganger. (Kvale og Brinkmann 2017) I denne
studien mette jeg sykepleierne som jeg intervjuet bare en gang men jeg hadde muligheten til &
kontakte de igjen hvis jeg hadde ytterlige spersmal. Ndr man kommer sépass tett pa og blir godt
kjent, kan det dpne opp for dypere samtale og mere sensitive temaer. Deltakeren har mulighet
til a fortelle om sin opplevelse og sine egne og personlige erfaringer uten a ta hensyn til andre
enn forskeren. Jeg hadde sendt ut informasjon og samtykkeerklering pd forhand slik at
deltakerne var forberedt pd temaet. Kreftsykepleierne jeg intervjuet hadde alle mange ars
erfaring, og jeg opplevde de som engasjerte og kunnskapsrike innenfor temaet «etter kreften».
Svakhetene med individuelle intervjuer kan vere at man oppdager ikke avvik, eller om det
stemmer det de sier at de gjor, og om det er slik at de faktisk gjor det slik i praksis. Den
kunnskapen, de ulike verdiene og valgene som deltakerne gjor i en bestemt situasjon kan vare
vanskelig & fa frem. Det vil si at «den tause kunnskapen» kan vaere vanskelig 4 avdekke 1

individuelle intervjuer. (Malterud 2013)

4.1 Design:
Det er utfort individuelle intervju med varighet fra 25-45 minutter. Det var semistrukturerte
intervjuer med intervjuguide som var jobbet lenge med i forkant. Se intervjuguide i1 avsnitt 1,

om forskningsspersmal.

4.2 Utvalg:
Intervjuene er gjort i 2 helseforetak og péd flere sykehus. For & rekruttere deltakere ble

avdelingssykepleiere og fagsykepleiere kontaktet via mail. De fikk informasjon om prosjektet.
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Det er avdelingslederne/fagansvarlig sykepleiere som kontaktet de ansatte i avdelingen for &
informere 4 rekruttere til intervjuene. Det var enskelig fra meg at deltakerne skulle vere
kreftsykepleiere med minimum 2 ars erfaring innenfor faget og pasientgruppen. Alle deltakerne
i dette prosjektet var kreftsykepleiere og hadde sveart lang erfaring med arbeid innenfor
kreftomsorgen bade i og utenfor sykehus, og alle hadde daglig kontakt med brystkreftpasienter
1 sin arbeidshverdag. Alder og kjenn péd kreftsykepleierne jeg skulle intervjue var ikke av
betydning, men det var enskelig & ha deltakere av begge kjonn. Det var kun kvinnelige
kreftsykepleier som ble intervjuet fordi det var fa/ingen mannlige sykepleiere ansatt i de
ulikeavdelingene jeg rekrutterte fra. Alle deltakerne sa i tillegg ja til at jeg kunne kontakte de
for et nytt intervju hvis jeg hadde nye spersmal rundt temaet. Alle som ble intervjuet har jobb
hvor de 1 hovedsak treffer kvinner med brystkreft nér de er i et behandlingsforlep, men ogsé
ndr de er pd kontroll etter behandling. Alle deltakerne signerte samtykkeskjema, og ble
informert at de uansett nir kunne trekke deltagelsen sin. De ble ogsd informert om at
samtykkeskjemaene oppbevares inneldst og makuleres ved innlevering av oppgaven.
Intervjuene ble tatt opp med bindopptaker og de inneholder ingen navn eller arbeidsted..
Intervjuene ble gjort pa eget kontor pa sykehusene der deltakerne jobbet, og de ble utfort i

deltakernes arbeidstid med tillatelse fra neermeste leder.

4.3 Egen forskningsrolle og etiske utfordringer:

I denne studien gar jeg dypere inn i et tema med en del ulike spersmél som jeg i min
arbeidshverdag undres over. Selv om jeg har gétt inn i temaet og intervjuer med mye undring
og ubesvarte sporsmal har jeg mye relevant arbeidserfaring fra kreftomsorgen og med den
aktuelle pasientgruppen. Det er likevel noen ér siden jeg traff kvinner med brystkreft midt under
behandling, og det var ekstra viktig 4 ta med inn i intervjuene at kreftbehandling, prosedyrer og
tilbud utvikler seg i stor fart.

Forforstéelsen som forskeren har, kan vare den grunnleggende motivasjonen for 4 starte et
prosjekt, eller & gjore en undersekelse og forske pé et aktuelt tema. Forforstaelsen vér bestir
som av egne opplevelser, erfaringer, synspunkter og ogsa den méaten vi tolker ulike ting pa. Den
«ryggsekken» vi har med oss inn 1 et forskningsprosjekt kan vi kalle forforstéelse, og innholdet
i den sekken er med & pavirke maten vi samler og leser data pa, hele veien. Forforstaelsen er
ogsa en viktig motivasjon og et viktig utgangspunkt for forskning. (Malterud 2013)

Det er viktig at innholdet i” ryggsekken” balanseres underveis i forskningsprosessen. Med det
menes at selv om forforstdelsen er viktig, kan det ogsd vare et hinder i prosessen. Det er viktig

at den ikke star i veien for & oppdage opp ny kunnskap og forstéelse av temaet underveis.
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Forforstéelsen kan bidra til at forskeren har skylapper, redusert evne til & tenke nytt og
manglende evne til & lere noe av forskningsmateriale som blir innhentet. (Johannessen, Tufte
og Christoffersen 2015)

Det a skrive opp a sine egne erfaringer og tolkning av temaet, hva man ensker 4 finne ut, og
hva man tror man finner, vil vare en fin mate a bli bevisst sin egen forforstaelse pd. Det kan
gjore det enklere & skille pd hva som er kunnskap og nyttig erfaringer, og hva som er
forutinntatthet. Det & bevisstgjore egen forskerrolle, samtidig som man gjere rede for hva ved
forforstielsen som er styrker og motivasjon, og hva som vil kunne vere en begrensing, ber
jevnlig dreftes gjennom prosessen. (Malterud 2013)

Refleksivitet handler om & reflektere og vaere bevisst pa hvordan egne erfaringer og verdier
pavirker egen forskerrolle i mote med de ulike deltakerne, empiriske data og teoretiske
perspektiver. (Kvale og Brinkmann 2017)

Siden jeg selv har jobbet i mange ar pd sykehuset og har ukentlig gitt behandling til kvinner
med brystkreft har jeg med meg en del tanker og erfaringer inn i oppgaven, som jeg forsokte &
vare bevisst pa nar intervjuguiden ble utarbeidet. Det var viktig 4 minne seg selv pa at jeg ikke
satt med svarene her, og at spersméilene skulle vare dpne, og at jeg la mine erfaringer til side
for & faktisk dpne mulighetene for finne noen nye svar. Som nevnt under metode og utvalg
onsket jeg & gjore intervjuene i helseforetak og avdelinger hvor jeg ikke var kjent, slik at ikke
mine erfaringer eller kjennskap til avdeling og ansatte skulle pavirke resultatene.

Den kunnskapen jeg har med meg inn i studien trenger ikke vare negativt hvis jeg er bevisst
egen rolle, og har evne til & vurdere fordeler og ulemper underveis i prosessen.

(De nasjonale forskningsetiske komiteer, 2010)

I denne oppgaven begrenser de etiske utfordringene seg til hvordan jeg meter informantene
som jeg intervjuer, fordi det ikke gjores intervju av sérbare grupper, eller sensitive temaer, mere
om rutiner, og prosesser som skjer hos den enkelte kreftsykepleieren i mete med pasientene.
Det var viktig ar jeg understreket at hensikten med oppgaven ikke var & avdekke feil eller
mangler hos den enkelte kreftsykepleier eller i avdelingen generelt, at det handlet mere om &
forstd hva slags vurderinger de gjor underveis hos pasientene under behandling. Hvis jeg som
intervjuer gir sykepleierne folelsen av at dette er et tema som de burde hatt mere oversikt og
kunnskap pa, kan det vare en fare for at det bidrar til darlig samvittighet og folelse av at de

ikke gjor jobben sin.
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5.0 ANALYSE OG FUNN

«Analysen skal bygge bro mellom radata og resultater ved at materialet blir organisert,

fortolket og sammenfattety (Malterud 2013)
Alle intervjuene tatt opp pd egen bandopptaker. Allerede under selve intervjuene kunne jeg
starte med analyse da jeg oppdaget flere likheter mellom svarene de ulike kreftsykepleierne
hadde. Jeg startet med & transkribere samme dag som intervjuene ble utfort, men varighet pa &
transkribere intervjuene tok alt i fra 5 timer til flere dager og over flere uker. Jeg klarte ikke &
transkribere ferdig hvert intervju for jeg skulle utfore det neste, pa grunn av kort tid imellom,
men kom godt i gang med de to ferste for jeg hadde nye. P4 grunn av pilotprosjektet var jeg
klar over at transkribering var sveart tidkrevende. Fordelen med at jeg startet transkribering av
det forste intervjuet med det samme var at jeg kunne evaluere min egen intervjuteknikk og
endre pd den til neste intervju. Jeg erfarte at jeg sa mye bekreftende «mm» og at jeg av og til
bekreftet svarene med & si jeg var enig, noe jeg i ettertid ble mere bevisst pa & unngé. Intervjuene
var omtrent like lange, kun ett skilte seg ut med 10 minutter kortere enn de andre. Transkriberte
intervjuer endte i hovedsak pa 8-10 sider med sammenhengende tekst. De ble skrevet ut og jeg
gikk i starten igjennom ett og ett intervju, etterfulgt av & sammenligne ett og ett spersmal og
svar. Jeg delte inn svarene i ulike kategorier, temaer, og «bokser» for & skille pd kunnskap,
erfaringer, men for 4 forstd intervjuene bedre har jeg lyttet til de flere ganger da jeg syntes det
ble lettere & tolke sammenlignet med & bare lese transkriberingene.

Nedenfor gar jeg igjennom overordnede temaer som er analysert og tolket etter intervjuene.

5.1 Informasjon til pasientene: Alle kreftsykepleierne jeg intervjuet fortalte en del rundt
informasjonen som blir gitt bade for, under og etter behandling.
«jeg forsikrer meg om at de far med seg at de md ta kontakt med sykehuset hvis de fdr
feber, og at de har telefonnummer som de skal ringe»
sa en av kreftsykepleierne som ble intervjuet. Flere nevnte at siden brystkreft utgjer en stor
gruppe med pasienter har de tilbud om felles informasjonsmete bade for en eventuell operasjon
og for oppstart av stralebehandling. Det er informasjon fra lege, stréleterapeut, kreftsykepleier
og sosionom blant annet, men det er litt ulik praksis. Likevel er det ikke alle som er har deltatt
pa slik fellesinformasjon av ulike drsaker, det kan vare at de ikke ensker & delta med flere, eller
at de starter opp med behandling utenom planlagte informasjonsmeter. Alle som ble intervjuet
forteller at de prover a gi riktig informasjon til riktig tid, og at informasjonen de da fir som
regel er knyttet direkte opp mot bivirkninger av behandlingen de er under og ikke rettet mot

seneffekter eller tiden etterpa.
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«vi har noen informasjonsbrosjyrer de fdr forste gangen her som det er informasjon om
cellegiften de far og bivirkninger av deny
«de har jo som regel veert hos lege og fdtt informasjon om behandlingen der for de
kommer til oss»
Det blir ogsé nevnt i flere av intervjuene at de prover & begrense informasjonen da de opplever
at det kan bli litt mye og at de ikke er helt mottakelige.
«De er ikke tilstede pa en mdte for d motta all denne informasjonen egentligy
«Vi gjor nok litt forskjellig men vi gjentar informasjonen som legen har sagt, og jeg
dpner alltid med a hore hva de vet fra for, for da kartlegger jeg litt hva de trengery
«jeg noterer ogsd i journalen, har behov for mere informasjon, sd fdr vi ta det litt po
om poy
Alle kreftsykepleierne opplever at kvinnene er godt informerte og at de ogsa har lest seg opp
en del pa internett for eksempel og at de er en gruppe som sjeldent ettersper mere informasjon.
Det blir delt ut skriftlig informasjon knyttet direkte opp mot type cellegift og stralebehandling

de skal gjennomga.

5.2 Beskrivelse av kvinner med brystkreft. Felles trekk: Det er selvfolgelig individuelle
forskjeller, men alle som ble intervjuet forteller om at det ofte er ressurssterke kvinner. Mange
er unge og med smé barn, mange er yrkesaktive. De blir omtalt i intervjuene som en sterk
gruppe, godt opplyst gruppe, har mye sti-pd-vilje og at det er en gruppe som seker mye
informasjon hjemme pa egen hand, og at de veit hva de har krav pé.
Alder spiller en rolle pd hvordan man takler de ulike utfordringene knyttet til
brystkreftbehandling, og hvordan man reagerer pa brystkirurgi og for eksempel hartap. De som
ble intervjuet forteller om at de mesteparten synes kirurgi er greit & forholde seg til, men at alder
og livssituasjon spiller en rolle.

«Noen er veldig opptatt av det utseendemessige, med hdr, oyevipper og det som er knytta

til kiemoterapi, men noen bryr seg ikke om det i det hele tatt»
Kreftsykepleierne snakker mye om intervjuene at de er en stor pasientgruppe og de er ulike som
personer ellers, med ulik bagasje, livssituasjon, alder og utfordringer, og at noen er lette a bli
kjent med, mens andre bruker man lengre tid pé & kartlegge og hjelpe. I forhold til endring av
utseendet er det ogsé varierende, men alder spiller sterst rolle.

«jeg har ammet de barna jeg skaly,

«jeg har veert gift i 30 dr sd det er ikke sa farlig for meg»
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er utsagn som flere pasienter sier, forteller en av kreftsykepleierne. Nér det gjelder hértap
forteller alle som er intervjuet at de opplever dette som den verste delen av bivirkninger under
behandling, og at det overgéar kirurgi. Det handler om endret identitet og kroppsbilde, og at det
ble mere synlig at kvinnene er kreftsyke. 4 av de som ble intervjuet beskriver kvinnene som en
engstelig gruppe, sarlig under cellegiftbehandling. Under intervjuene blir disse kvinnene ogsa
omtalt flere ganger som en gruppe som er veldig «friske» nar de starter med behandling og at
de er veldig optimistiske men at de underveis blir veldig slitne, sarlig etter cellegift.

«en av de tingene jeg kanskje synes er mest spennende med d jobbe med brystkreft er at

de damene har jo tenkt at d fd kreft er det verste som kan skje oss, men sd gdr det sd bra

allikevel, for mennesket har en sdnn fin evne til d tilpasse seg sitasjoneny

5.3 Seneffekter:

«vi prater nok alt for lite om seneffekter, men vi prater en del om fatigue»
fortalte en av kreftsykepleierne. En annen sa:

«jeg synes det er vanskelig d snakke om seneffekter, fordi vi onsker jo ikke at de skal bli

redde.»

«en del av pasientene snakker om fatigue, fordi det har de hort om»
I alle intervjuene forteller kreftsykepleierne at de synes det er vanskelig & vite nar man skal
snakke om seneffekter. Man ensker ikke 4 ta motet fra pasientene men samtidig sa trenger de
kanskje mere informasjon underveis enn de fir nd, for 4 veere mere forberedt pa tiden etterpa.
Flere av kreftsykepleierne nevner ogsa at det er vanskelig & vite hvordan tiden blir etterpa for
den enkelte og dermed vanskelig & vite hva man skal ha fokus pa underveis, men alle
kreftsykepleierne som ble intervjuet konkluderer med at de snakker for lite om seneffekter og
langtidsbivirkninger i jobben sin.

«Det er ofte nok for de a komme seg gjennom behandlingeny

«de blir veldig slitne, og jeg klarer ikke forberede de nok pa dety
Alle forteller at de likevel snakker om fatigue. Alle som ble intervjuet forteller om pasienter
som ikke far fullfert hele den planlagte behandlingen fordi de far sapass mye bivirkninger
underveis. Det dreier seg som regel om nevropatier i forbindelse med taxol-kurer. Ingen av de
som ble intervjuet nevner noen ytterlige tiltak eller oppfelging i etterkant hos denne gruppen.
Det er sjeldent at man ma avbryte stralebehandling.
To av kreftsykepleierne fortalte at fra 1.januar 2019 ble kvinnene som var behandlet i
avdelingen kontaktet 2 uker etter endt strdlebehandling for a here hvordan det gér og om det

har oppstitt noe spesielt. Alle kreftsykepleierne fortalte at de underveis i behandlingen
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anbefalte jevnlig fysisk aktivitet og bevegelse. Det nevnes av flere under intervjuene at en av
utfordringene ndr det kommer til informasjon om seneffekter hos denne pasientgruppen er at
de er innom sa mange behandlingssteder. De er ofte behandlet kirurgisk, medisinsk poliklinikk,
straleenhet og fastlege. Da tenker man ofte at de har fatt informasjonen allerede nar vi
(kreftsykepleiere) moter de, og at det derfor blir vanskelig & ha oversikt over hvem som
informerer om hva, og nér det blir gjort. Dermed kan det kanskje ende med at informasjon om
seneffekter av og til uteblir eller blir lite prioritert nevnes i flere av intervjuene, men ogsa
motsatt, at de fir sd mye informasjon i alle ledd at det kan bli for mye 4 ta inn for pasienten.
Det nevnes ved flere anledninger i intervjuene at damene er «mette» av informasjon og at det
fort kan bli «litt nok».
Alle kreftsykepleierne som ble intervjuet forteller at pasientene far informasjon om terre og
sare slimhinner, men at seksualitet og vanskeligheter rundt gjennomfering av samleie ofte er et
tema som uteblir. Fem av seks som ble intervjuet sier at de ikke tar det opp uten at pasienten
selv bringer temaet pd banen. Utfordringer med endret kroppsbilde for eksempel pa grunn av
operasjon og hartap, og sare slimhinner er bivirkninger som kan knyttes opp til problemer med
samliv og seksualitet, fir generelt litt for liten plass under behandlingsforlepet fortalte
kreftsykepleierne.

«ofte sd sitter kvinnene pd flermannsrom under behandlingen, da er det ikke alltid sd

lett d snakke om sdrbare temaer og seksualitety

«jeg forteller alltid om at kurene gir sare slimhinner og at det kan pavirke seksuallivety

«jeg trur vi er litt ulike der som sykepleiere ogsd, noen er veldig flinke til da ta det opp,

mens andre unngdr temaety

5.4 Kreftrehabilitering: under intervjuene snakkes det flere ganger om hvor vanskelig det
egentlig er 4 vite hva disse kvinnene kan ha behov for i etterkant av behandlingen, og at bade
kreftsykepleierne og pasientene er opptatt av «her og nay.
«Det er sd vanskelig a vite hva de egentlig trenger og mangler, og det er trist d vite at
sd mange sliter i etterkanty,
sa en av kreftsykepleierne. Alle kreftsykepleierne som ble intervjuet sitter med en del
informasjon om hva som finnes av rehabiliteringstilbud for kreftpasienter men det er i hovedsak
knyttet opp mot hva som finnes i nermiljoet eller pa sykehuset der den enkelte er ansatt. Alle
nevner pusterommet, vardesenterne og kurs som «raskere tilbake» som er ulike tilbud i
tilknyttet til sykehusene, andre nevner private rehabiliteringsinstitusjoner og Montebello-

senteret. Ingen av de seks kreftsykepleierne jeg intervjuet har vart pa beseok eller jobbet i
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kreftrehabilitering men noen har erfaring med pasienten som har vert der. Fire av de som ble
intervjuet forteller at de tenker ofte at rehabiliteringsinstitusjoner er et tilbud til de som trenger
mere bistand til fysisk og psykisk opptrening, hjelp til personlig hygiene, bistand i dagligdagse
oppgaver og mere sammensatte situasjoner, og de nevner da ved flere anledninger palliative
pasienter. Flertallet som ble intervjuet synes tilgangen pd informasjon om de ulike tilbudene og
brosjyrer stort sett er lett tilgjengelig, mens noen savner mere informasjon om hva som finnes.

«utfordringen er d oppfordre sterkt nok at pasienten skal ha oppfolging, kurs eller

delta pd noe etterpday

«De bor jo hjemme da, og md ta litt ansvar selv ogsa»
sa en av kreftsykepleierne om informasjon om kreftrehabilitering. Alle som ble intervjuet
forteller en del om at dette er damer som synes det er nok allerede og at veldig mange ikke
onsker noe rehabilitering etter behandling, iallfall at det er vanskelig for disse kvinnene og klare
a ta stilling til det pa det tidspunktet som disse kreftsykepleierne treffer de, altsa under selve
behandlingsperioden. Alle fortalte i lopet av intervjuene at kvinnene med brystkreft ofte ga
uttrykk for at nér de er ferdig med behandling sé orker de ikke mere kontakt med institusjoner
eller lignende fordi det gleder seg til & bli ferdige.

«noe burde kanskje veert obligatorisk d delta pad, selv om de ikke har lyst»
Det ble ogsa nevnt ved flere anledninger i alle intervjuene at det er vanskelig & kartlegge
hvem som vil ha behovet i etterkant. En av kreftsykepleierne sa:

«det er sd vanskelig d vite hvem som trenger det, og ikkey.
Alle de som ble intervjuet forteller at de flere ganger gjennom et behandlingsforlep forteller at
det tar ganske lang tid & komme seg igjen i etterkant og at det er veldig normalt. Alle som ble
intervjuet nevner pa litt ulike tidspunkter i intervjuene at de alltid oppfordrer kvinnene til 4 vere
i jevnlig fysisk aktivitet for & forebygge fatigue og at det vil ha fordeler etter behandling. En av
de som ble intervjuet forteller ogsa at hun alltid legger vekt pa & informere om & balansere hvile
og aktivitet. At kroppen tdler mindre under behandling og at hun pleier & anbefale de rolige
géturer og hverdagsaktiviteter. To andre som ble intervjuet forteller at de pd informasjonsmate
ved oppstart av behandling har eget personale inne for 4 informere om trening og kreft, og litt
om forebygging av bivirkninger og seneffekter. De tiltakene som da blir informert om kan ses
pa som kreftrehabilitering selv om det ikke er satt i et system eller en del av et organisert tilbud.
Pa sporsmdl om nar i et behandlingsforlep det vil vaere riktig tidspunkt & informere om
rehabilitering svarer alle kreftsykepleierne at de synes det er vanskelig & vite. Noen synes ikke
man skal nevne kreftrehabilitering sé tidlig, fordi det henger sammen med utfordringer som vil

dukke opp underveis og serlig i etterkant, og at de har mere enn nok med det som er «her og
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nd» som nevnt tidligere. Flere nevner ogsa det med & ikke «ta motet» fra disse kvinnene som
ofte er i relativt god form og med mye pagangsmot ved oppstart av behandlingen. Likevel
nevner flere av kreftsykepleierne at det kanskje hadde vert lurt og introdusert det litt mere fra
starten av, og tatt det opp igjen mot slutten av behandling, men at de ofte oppfatter kvinnene
som «mette» pa informasjon og derfor tenker at de ikke er mottakelige for mere.
«Rehabilitering er ikke akkurat det forste jeg tar opp, det er mere underveis nar jeg har
kartlagt litt mere om hva pasienten pda en mdte har behov for da.»
Tre av de seks kreftsykepleierne som ble intervjuet svarer at de snakker en del om
kreftrehabilitering i fagmiljoet, blant kollegaer pa avdelingen. De snakker da om ulike tilbud
og hva de har erfaring med, og to forteller ogsd de har invitert representanter fra ulike
kreftrehabiliteringstilbud til & ha internundervsing for de ansatte som da bestér av informasjon

om tilbudet.

5.5 Deltakelse i yrkeslivet, og sykefraver er et veldig aktuelt tema kan alle kreftsykepleierne
fortelle. Jobb og familie er tema som fér en del plass fordi det er veldig aktuelt for mange av
kvinnene som rammes av brystkreft. Mange av pasientene som rammes av brystkreft er i
yrkesaktiv alder. Alle de som ble intervjuet forteller at de aller fleste er sykmeldte under
behandling, men at en liten andel er i en grad av jobb under behandling, men at de ogsé ender
med & bli 100% sykmeldte mot slutten av behandlingsforlepet.
«jeg har opplevd at man vil sa gjerne komme seg med en gang, ogsd gar de rett pd
jobb, og de vil sa gjerne veere sosiale igjen og gjore ting, ogsd sd henger ikke kroppen
helt med, eller ofte er det hodet som ikke henger helt med da. Og det prover jeg d
forberede de litt pa, at det er helt naturligy
Alle kreftsykepleierne forteller ogsa i intervjuene at de oppfordrer pasientene til & vere
sykmeldte under selve behandlingen men at pasientene ber ha jevnlig kontakt med kollegaer
og arbeidsgiver for a raskere komme tilbake i jobb etter behandling. De aller fleste forteller
ogsa under intervjuene at de informerer pasientene om at det er lurt & bruke litt tid pa &
komme tilbake i arbeidslivet, og starte sd forsiktig som mulig & heller oke underveis.
«det (rehabilitering)er utrolig viktig da, for d fa folk tilbake i yrkeslivety
Fire av de seks jeg intervjuet forteller at de bruker sosionom i situasjoner der kvinnene
trenger oppfolging og informasjon i forhold til yrkeslivet, samt hvilke rettigheter som finnes.
«jeg har opplevd at man vil sa gjerne komme seg med en gang, ogsd gar de rett pd jobb,

og de vil sa gjerne veere sosiale igjen og gjore ting, ogsd sa henger ikke kroppen helt
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med, eller ofte er det hodet som ikke henger helt med. Og det prover jeg a forberede de
litt pa, at det er helt naturligy

«De jeg treffer som har begynt igjen tidlig i jobb, de angrer i ettertid. De skulle liksom
overbevise seg selv om at de var friske, ogsa begynner de igjen i full jobb altfor tidlig.»
«jeg foler kanskje at kvinner er litt mere sann: -nd er jeg syk og det er sann som det er

og at de klarer a gi litt mere slipp pad jobb etterhverty

5.6 Kreftkoordinator er rutine & informere om svarer tre av de seks jeg intervjuet. Her forteller
flere at det er en del som ikke ser helt behovet, men tar imot telefonnummer og veit at de kan
ta kontakt hvis de har behov. Alle som ble intervjuet forteller at de ser pé kreftkoordinator som
en ressurs og at alle brystkreftpasientene kanskje burde hatt kontakt. De 3 kreftsykepleierne
som ikke har det som rutine 4 informere om det, sier at de kunne vert flinkere til & gi
informasjon om at det finnes i stort sett alle kommuner i hele landet. To av de jeg intervjuet
forteller at de i hovedsak knyttet inn kreftkoordinator enten i palliative situasjoner, hos de som
har mye pa «hjemmebaney, eller hos kvinner som hadde en del utfordringer med seg fra for inn
1 kreftbehandlingen, de begrunner det med ressurser ute i kommunene. De fortalte at det kunne
veare store variasjoner i hva slags kapasitet en kreftkoordinator hadde til & folge opp den enkelte.
En av kreftsykepleierne forteller at for eksempel i Oslo kommune er innbygeretallet sé hoyt at
det blir prioritert de darligste pasientene som folges opp av en kreftsykepleier eller koordinator
mens at det i kommuner pd bygdene kunne vare enklere & knytte en kreftkoordinator opp mot
pasientene. En av de som ble intervjuet forteller at hun har erfaringer med at den del takker nei
til kreftkoordinator fordi hun opplever at en del av damene enskes ikke & knyttes opp mot noe
som gjer at de virker sykere. To av de som ble intervjuet forteller at det at pasientene ikke veit
sd mye om hva det innebarer gjor at de takker nei.

«jeg pleier liksom ad selge det inn som at det er en person som har god oversikt over alle

tilbud og ting som finnes»
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6.0 DISKUSJON

6.1 For mye informasjon?

De kreftsykepleierne som ble intervjuet i forbindelse med denne studien fortalte alle en del om
hva slags informasjon de ga til kvinnene med brystkreft, men alle sier at mye av informasjonen
som gis ofte er knyttet til «her og né». Viktig informasjon om akutte bivirkninger som kvalme,
nedsatt immunforsvar, beinmargsdepresjon, haravfall, allergiske reaksjoner og lignende virker
som er godt ivaretatt i oppfelgingen hos disse pasientene. Det nevnes ogsd i intervjuene
utfordringer som handler om hvem som informerer om hva, og at kvinnene ofte virker godt
informert, og at de henter mye informasjon selv blant annet fra internett. Likevel viser en del
studier at kvinnene ikke foler seg forberedt og informert om tiden etter kreftbehandling.
Schjelberg i sin artikkel fra 2012 papeker at selv om vi har mye litteratur som viser til ulike
plager og seneffekter etter kreftbehandling som for eksempel fatigue, finnes det likevel for lite
kunnskap om tiden etter behandling blant helsepersonell. Kreftsykepleierne som ble intervjuet
i denne studien fortalte ogséd at de var usikre pa nar det passer & gi for eksempel informasjon
om seneffekter og kreftrehabilitering, fordi de ikke ensket & «ta motet» fra pasientene og at de
ogsé ofte opplevde disse kvinnene som litt «mett» av informasjon og at det fort kunne bli litt
for mye, som nevnt tidligere. I artikkelen til Behn mfl. (2019) s publiseres det svert ferske tall
for forekomst av kronisk fatigue hvor da brystkreft ligger blant de to hayeste kreftsykdommene.
Det legges svart stor vekt pa i den studien hvor viktig det er at helsepersonell kjenner til tiltak
og tilbud for & forebygge kronisk fatigue. Jeg opplevde under intervjuene og i analysen at
kreftsykepleieren manglet ikke kunnskap om forekomst, tvert imot, de hadde masse kunnskap
om bivirkninger, bade akutte med ogsa seneffekter. De hadde derimot litt varierende oversikt
over tilbud og ulike tiltak, men problemet var mere at de ikke var sikre pd om kvinnene orket
denne informasjonen, og at de unngikk & snakke for mye om tiden etter kreftbehandling for a
ikke fjerne hdp, humer og sta-pa-vilje fra kvinnene. Men gjor vi det? Tar fra de hapet ved a
informere? Blant kreftsykepleierne jeg intervjuet sier flere av dem at det er jo ogsa ikke alltid
sa ett & vite hvilke pasienter som trenger hva av informasjon underveis, da det er vanskelig &
forutse hvilke utfordringer den enkelte vil ha etter behandling. Selv om studien til nasjonalt
kompetansesenter i Norge ikke er ferdig (Berheim 2018) viser de forelepige resultatene at 70-
80 % av kreftpasientene har et udekket behov for informasjon. Hvis man ser pa forekomst av
seneffekter hos kvinner med brystkreft og tar med oss funn fra undersekelser som viser at disse
kvinnene foler seg for lite forberedt pa hverdagen etter behandling, kan det se ut som at

kreftsykepleierne trygt kan informere bredt til alle selv om man ikke veit hvem som blir rammet
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av hva. Kanskje er det bedre & «helgardere» seg enn & tenke at disse kvinnene far for mye
informasjon. Det er ikke bare viktig at helsepersonell sitter med kunnskapen, den ma brukes,

den maé ut til pasienter, og parerende.

6.2 Seneffektene:

De kreftsykepleierne som ble intervjuet virket til & ha god oversikt over ulike seneffekter hos
kvinner behandlet med brystkreft, men flere av dem papekte at de ikke ser disse kvinnene i
etterkant av kreftbehandlingen, noen av de ser kun ved etterkontroller. Alle jeg intervjuet
fortalte at en av seneffektene de var veldig opptatt av var nevropatier knyttet til taxol
cellegiftbehandlingen. Det kan oppstd allerede under selve behandlingsperioden, og de syntes
at de relativt ofte matte stoppe behandlingen for alle de planlagte kurene var gitt. (intravenest,
1 dag ukentlig, i 12 uker ifolge nasjonale retningslinjer for brystkreftbehandling). Jeg har ikke
funnet tall pad hvor ofte man mé avbryte taxol-behandlingen pd grunn av bivirkninger hos
brystkreftpasienter, men alle de jeg intervjuet fortalte om den problematikken, uten at jeg hadde
spoarsmal direkte knyttet til akkurat det. Det stemmer godt overens med tidligere forskning det
som kreftsykepleierne som jeg intervjuet forteller, at behandling med taxol kurer av og til ma
endres eller avbrytes pa grunn av CIPP. Det nevnes studien til Hong mfl. (2014) hvor viktig det
da er nér behandling endres eller avbrytes er at det blir satt i gang videre tiltak for & dempe
plagene, for at de skal kunne gé helt eller delvis tilbake. Hos kreftsykepleierne jeg intervjuet
fortalte alle om kvinner med brystkreft som ble rammet av plagsomme nevropatier, men ingen
av de fortalte noe om hvilke tiltak som settes i gang videre, annet enn & avslutte selve
taxolbehandlingen. Det ble ikke nevnt om kvinnene far informasjon om rehabilitering, og ulik
oppfoelging i etterkant for & bedre symptomene over tid.

Fatigue var ogsé et tema som alle jeg intervjuet snakket en del om, men som jeg oppfattet som
et tema som kreftsykepleierne synes var vanskelig & snakke med pasientene om. Som flere
nevnte flere ganger under intervjuene, sé var de redde for a ta «motet» fra pasientene med &
fortelle om hvordan tiden etter behandling kan bli for mange. Det ble ogsa nevnt i intervjuene
at de ofte opplevde at kvinnene utviklet fatigue under kreftbehandlingen, men ingen av
kreftsykepleierne nevnte om de ved disse tilfelle satte i gang ulike tiltak for & forebygge videre
utvikling. I etterkant ser jeg at det kunne veart nyttig & spurt om spersmél knyttet til disse
problemstillingene, med hva gjer man videre for & lindre og forebygge plager nar behandling
endres eller avbrytes nar det oppstar plagsomme bivirkninger underveis. Som kreftsykepleierne
selv sa i intervjuene, er det ikke alltid sa lett & se hvordan disse brystkreftkvinnene vil ha det i

tiden etter behandling. Da er de ikke i et behandlingsforlep i sykehuset lengre og far ikke denne
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jevnlige oppfolgingen de har under selve kreftbehandlingen. Det er naturlig at det er lettere a
fange opp akutte bivirkninger sammenlignet med seneffekter og langtidsbivirkninger som

kommer mere «snikende» over tid.

6.3 Vanskelig & vite hvem som har behov for kreftrehabilitering:
Jeg erfarte gjennom intervjuene at det var varierende kunnskap og oversikt over
kreftrehabiliteringtilbud blant kreftsykepleierne. Noen hadde god oversikt over det
rehabiliteringstilbud knyttet til eget sykehus eller helseforetak, mens andre hadde ogsa god
oversikt over andre alternativer. Ingen hadde fast rutine for a informere om kreftrehabilitering
men flere oppga at de oppfordret for eksempel kvinner i jobb, om a delta pa kurset «raskere
tilbake». En av kreftsykepleierne sa:

«selv om de blir slitne sa ma de ut a gd litt altsd, det sier jeg til de, og de ma ta det

ansvaret sjoly
I alle intervjuene gar det igjen at de foler at kvinnene ikke er sd mottakelig for informasjonen
som nevnt flere ganger tidligere. At de opplever at disse kvinnene ikke orker tanken pa mere
oppfelging og organiserte aktiviteter nar de er ferdig med kreftbehandlingen. Likevel viser
studier og undersgkelser at disse kvinnene foler seg lite informert om ulike tilbud som finnes,
og at noen foler de mé finne ut av hva slags muligheter de har selv (Skjelberg 2012). I studien
til Baerheim (2018) oppgir oppimot 40% av deltakerne at de har métte sokt selv pa internett
etter informasjon om ulike tilbud rettet mot seneffekter. Ingen av kreftsykepleierne hadde noe
serlig erfaring med disse institusjonene som har kreftrehabiliteringtilbud, og de koblet ofte
disse tilbudene opp mot kreftpasienter som er darlige og for eksempel i en palliativ situasjon.
To av kreftsykepleierne jeg intervjuet fortalte at de ofte delte ut brosjyrer fra
rehabiliteringsinstitusjoner som ligger i narheten av der pasientene bor, og de fire andre jeg
intervjuet informerte om dagtilbud arrangert av eget sykehus eller kreftforeningen. Siden ingen
av de jeg intervjuet hadde besokt eller hospitert i en rehabiliteringsinstitusjon, er det derfor
kanskje naturlig at man ikke informerer om et tilbud man kjenner lite til, og som man tenker
passer bedre for pasienter som er darligere bade fysisk og psykisk. I intervjuene ble det ogsa
nevnt ved noen anledninger at det var vanskelig 4 vite hvem som trenger rehabilitering og hvem
man skal gi informasjon.

«Det er sa vanskelig a vite hvem som skal fa tilbud om rehabilitering»
sa en av kreftsykepleierne. Men skal kreftsykepleiere vite det? Eller velge ut hvem som skal &
tilbudet om kreftrehabilitering? Siden vi har ulike studier som forteller oss bade en del om

senskader hos disse kvinnene, og studier som ogsd viser mange positive effekter ved
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kreftrehabilitering, sa ber det kanskje ligge der som et grunnlag for at alle ber fa informasjon
om tilbud om oppfoelging i etterkant. Men da m4 man ogsa serge for at helsepersonell veit om
disse faktorene, bade behandlende lege og sykepleiere som gir behandlingen (Behn mfl. 2019).
Fysisk aktivitet, samtaler og undervisning er de faktorene de ulike kreftrehabiliteringstilbudene
bestar av. Kreftsykepleierne har fortalt meg i intervjuene at de opplever mange utvikler fatigue
allerede under behandling, men hvorfor er det ingen automatikk at disse kvinnene av
behandlende lege blir henvist til rehabilitering, eller at kreftsykepleierne gir informasjon om
rehabilitering? Kreftrehabiliteringtilbud bestar av ulike tiltak som kan bedre situasjonen,
forebygge og lindre seneffekter hos denne pasientgruppen, kanskje burde alle fatt tilbud om
tverrfaglig oppfelging i1 etterkant av behandling. Kan man bruke kreftrehabilitering etter
behandling som forebygging av mulige seneffekter som pasienten far, istedenfor a tenke at man
skal ha kreftrehabilitering etter plagene har oppstatt? Da kan man jo tenke at alle ber {3 et eller
annet tilbud om det, og iallfall god informasjon om hvilke tiltak man kan gjere selv. Borch mfl.
(2015) skriver 1 sin artikkel at vi har sdpass mye god forskning og dokumentasjon pé fysisk
aktivitet 1 forbindelse med kreftsykdom at det ber inn som en del av kreftbehandlingen, for &

dempe plagsomme seneffekter, bedre livskvalitet og forebygge tilbakefall.

6.4 Tilbake til yrkeslivet:

I denne studien kommer det flere ganger tydelig frem bade at kreftsykepleierne som ble
intervjuet har bade lang erfaring og mye kunnskaper om kvinner rammet av brystkreft. Mange
sitter med viktig informasjon, informasjon om hvor mange som rammes av fatigue, hvor mange
som blir fraveerende fra arbeidslivet, og informasjon om at mange som i etterkant av behandling
har store fysiske og psykiske utfordringer. Spersmal som da dukker opp i etterkant av
intervjuene er blant annet hvorfor far ikke dette da sterre plass som tema bdde for, under og
etter selve brystkreftbehandlingen? Er det slik som flere av kreftsykepleierne nevnte, at man
ikke veit helt nar man skal starte med informasjon og forebygging fordi man er redd for 4 ta
motet fra pasientene? I intervjuene snakkes det mye om hvor viktig jobb, kontakt med
arbeidsgiver og tilbakeforing til arbeidslivet er etter behandling, for at kvinnene skal pa sikt fa
tilbake «normale» hverdager og oppleve mestring. En av sykepleierne sa ogsé at hun syntes det
var trist 4 tenke pd hvor mange som ikke er yrkesaktive etter kreftbehandling. I
brystkreftforeningens undersokelse som viser at 1 av 3 kvinner behandlet for brystkreft ikke
kommer tilbake til yrkeslivet pa grunn av seneffekter sé sier det oss ikke bare noe om hvor
plagsomme seneffektene er, men ogsa hvor stort problem dette ogsa er samfunnsekonomisk.

Er jobb ogsé et sarbart tema? Som helsepersonell synes er vanskelig & snakke om? Fordi yrket



37

og arbeidsplassen person har er en sa stor del av oss at i det gyeblikket vi er sykmeldte sa ma
vi erkjenne at det er noe i hverdagen vi ikke mestrer lengre? Selv om det er en heyst gyldig
arsak & vare sykmeldt ndr man er alvorlig kreftsyk, sa er jobben sdpass viktig for mange at
fravaeret blir en «seneffekt» som kanskje gir storre plager fysisk og psykisk enn helsepersonell
egentlig er klar over. Samtidig tror jeg at vi er litt «forsiktige» med & foresla at pasientene ber
prove seg litt tilbake i jobb. Det er vanskelig & finne balansen mellom & oppfordre til & vare
sykmeldte for 4 ta vare pé helsen sin under en omfattende behandlingsprosess men samtidig
«pushe» litt pd hvor viktig det er med aktivitet og deltakelse for & opprettholde den «normale»
hverdagen som pasientene hadde for de ble syke. Som studien til Brusletto mfl. (2018) papeker
sa fortalte alle deltakerne om hvor viktig det var & kunne komme tilbake til et normalt liv etter
kreftbehandlingen, men hvor vanskelig det var pd grunn av seneffekter, lite informasjon og
varierende oppfolging. Alle deltakerne fortale ogsa om at de hadde gétt for raskt tilbake i arbeid.
Det sier oss noe om at det kanskje er vanskelig & finne balansen, mellom & «pushe» pasientene
sakte tilbake og informere de om hvor viktig det er 4 ta det med ro. Vi ma terre & «pushe» men
ogsa holde pasientene litt tilbake, for & forebygge at de «meter veggen» fordi de gikk for hardt
ut, for tidlig. Arbeidet er sa stor del av hverdagen til den enkelte, hvis pasienten er i jobb ved
diagnosetidspunkt, at arbeidsplassen ber involveres og arbeid ber vare et tema under hele

kreftbehandlingsforlepet.

6.5 Far alle tilbudet om kreftkoordinator?

Det var variasjon om man koblet inn kreftkoordinator pd kvinner som blir behandlet for
brystkreft. Det er viktig & trekke inn at flere av de nevnte at det var et kapasitetsproblem, og
ikke fordi de ikke kjente til tilbudet. Informantene kjente godt til kreftkoordinator og hvilken
viktig rolle de har ut mot kreftpasienter i kommunene.

De jeg intervjuet kunne fortelle at for eksempel i Oslo kommune som befolkningstettheten er
sapass stor, blir det vanskelig for de som er ansatt som kreftsykepleiere eller koordinatorer ute
i kommunen & folge opp alle som blir rammet av en kreftsykdom. De erfarte ofte at
kreftkoordinator matte prioritere de alvorlige syke og deende pasientene. Det var mye av
arsaken til at de ikke hadde noen rutine for & informere om dette tilbudet til kvinner som blir
behandlet for brystkreft. De jeg intervjuet i et annet helseforetak kunne fortelle om noe annet.
Selv om jeg ikke har vert opptatt av & sammenligne praksis i ulike helseforetak i denne
oppgaven er det en nyttig erfaring at kreftsykepleierne som ble intervjuet pa et mindre sykehus
fortalte om kreftkoordinator som er ressurs de oppfordret alle til & kontakt med, uavhengig av

hvor friske eller syke de var. Hvis de hadde pasienter som ikke var mottakelig for informasjon
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om kreftkoordinator mens de var under behandling sendte de alltid med kontaktinformasjon
likevel. De fortalte at de «solgte» inn tilbudet om kreftkoordinator som en person som har
oversikt over hvilke tilbud som finnes og hva slags hjelp du kan fi hvis det oppstér noe i
etterkant. Det kan bety at kvinner som er behandlet med brystkreft som bor ute pa «bygda» ofte
er tilknyttet kreftkoordinator sammenlignet med i store byer. Men siden det i denne studien kun
ble intervjuet 6 kreftsykepleiere er det ikke informasjon som gir noe annet enn noe som kunne

veert interessant og undersegkt naermere, med et storre antall informanter.

7.0 KONKLUSJON

Kreftsykepleierne som ble intervjuet i denne studien viste bade stor kunnskap og trygghet
innenfor sitt fagfelt, og at de ivaretar pasientene etter beste forutsetning. Som de selv nevner
flere ganger sa er det ikke lett & vite hva de som kreftsykepleiere kan gjere underveis i
behandlingsforlepet for kvinner med brystkreft, for at hverdagen i etterkant skal bli bedre, og
at flere av kvinnene kommer tilbake til yrkeslivet. Det ville vart veldig nyttig a utforske temaet
videre med observasjoner ute i feltet, samt fokusgruppeintervjuer hvor kreftsykepleierne selv
kunne delt erfaringer og diskutert problemstillingen. Kreftsykepleierne ble intervjuet
individuelt, svakheten kan vere at de alle ensket & fortelle om hvor mye de kan & gjor uten at
det trenger & stemme med den virkelige hverdagen. De fortalte ogsa om redsel for & «ta motet»
fra pasientene med for mye informasjon og at vanskelige temaer av og til ble unngatt. Derfor
far kanskje ikke pasientene alltid den informasjonen de trenger. I denne studien var jeg pa
forhand spent pd om begrepet «tid» ville fa stor plass i samtalene. Jeg var forberedt pd a fa
informasjon om at tidspress ga begrensninger for oppfelging og informasjon, men den gang ei.
Ingen av de som ble intervjuet nevnte at de hadde for darlig tid. Der de snakket om at
informasjon eller oppfelging kunne bli utfordrende, nevnte de ikke at mangel pa tid var arsaken.
Betyr det at det er god nok tid? Eller betyr det at «har ikke tid» er et begrep som er brukt opp?
Det var en overraskelse at tid ikke ble nevn i et helsevesen hvor nedskjeringer, innsparing av
penger og okt arbeidsbelastning er et fokus, men de ble heller ikke spurt. I denne studien var et
av malene & finne ut hvordan mete med brystkreftrammede kvinner er, hva som blir lagt vekt
pa av informasjon og hvordan man kan forebygge seneffekter i lang tid etter behandling, uten
at begrepet «tid» skulle dominere. Men jeg undrer meg likevel hvorfor pasientene foler seg sa
dérlig forberedt pa hverdagen etter behandling, og at de foler at de ikke har fétt informasjon og
tilbud om kreftrehabilitering. Eller har pasientene fitt denne informasjonen? men pé feil

tidspunkt? og ikke var i stand til & motta den. Jeg gjor meg ogsa en del tanker om begrepet
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«ettervern» som har fitt en del omtale innenfor psykiatrien. Det handler om mye om det samme,
om hvordan pasientene skal klare seg den dagen de ikke er en del av en institusjon eller
poliklinikk, og hvordan vi i helsevesenet kan sikre at disse pasientene ivaretas videre. Siden
«pakkeforlop-hjem» skal innfores fra 2020 sa ligger det store forventninger til sterre
ivaretakelse av kreftpasienter i tiden etter kreftbehandling.

Vi ma fortsette med 4 sette seneffekter og varige helseplager etter kreftbehandling pa «kartet»
for & hjelpe disse kvinnene til & ta kontroll over dagen sin igjen, til & mestre hverdagen og hva
den matte innebare av a vere kone, kjereste, mamma, bestemor, venn og arbeidstaker for &

nevne noc.

Bagasjen av opplevelser og erfaringer den er der den, om man vil det eller ikke. Men
kreftsykepleierne kan gi noen tips, rad og tiltak til disse kvinnene om hvordan den bagasjen kan

baeres pa best mulig méte, hele livet ut.
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VEDLEGG NR 1:

Intervjuguide:

1: uformell prat

2: informasjon om masteroppgaven og intervjuet.

Tema, min bakgrunn, formal.

Samtykkeerklering. Informasjon om & trekke seg. Anonymitet og taushetsplikt.
Informasjon om opptak og oppbevaring av dette.

Informasjon om at jeg bruker kvinner med brystkreft istedenfor pasienter med

brystkreft, da det ogsd rammer en andel menn.

3: Selvet intervjuet:

Kan du fortelle noe om hvilken arbeidserfaring du har med kvinner med brystkreft?
Vil du si noe om informasjonen som gis ved oppstart av behandling?

Synes du kvinner med brystkreft har noen spesielle kjennetrekk under behandling, er
det noen bivirkninger som du har erfaring at mange har utfordringer med?

Vil du fortelle om din erfaring med mete med disse kvinnene, hvordan opplever du at
kvinners erfaring med f.eks. tap av hér, operert bryst/fjerning av bryst, familiere og
utfordringer knyttet til samliv/seksualitet?

Hvilke erfaringer og tanker har du om kreftrehabilitering.

4: Direkte sporsmal

Hvilke erfaringer har du rundt arbeidslivet til kvinner i1 brystkreftbehandling. Opplever
du at noen av kvinnene er i jobb under behandling, eller ensker seg raskt tilbake etter
endt behandling?

Informerer du om kreftkoordinator? Er det rutine & informere?

Og er det mange som ensker kontakt?

Snakker du om seneffekter etter kreftbehandling med disse kvinnene? Hvis, nér i
behandlingsforlepet skjer det?

Snakker dere om kreftrehabilitering i fagmiljeet, i tilfelle hva diskuterer dere?

Har du noen erfaringer og opplevelser med kreftrehabiliteringtilbud som finnes?
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Er det noen tilbud eller oppfelging du savner for kreftpasienter, og i tilfelle hva

Savner du informasjon fra de ulike stedene? Opplever du god tilgang pa informasjon og
brosjyrer?

Hvis alle pasienter skal informeres om kreftrehabilitering, nér i et behandlingsforlep
tenker du det er rett tidspunkt? (pakkeforlap)

Opplever du at kvinner med brystkreft ettersper noe tilbud eller informasjon?

Har du erfaring med at pasientene ensker seg pa kurs, rehabiliteringsopphold eller
oppfoelging av frisklivssentralen etter endt behandling?

Opplever du at mange pasienter blir rammet av fatigue under behandling, eller er din

erfaring at det kommer pé et annet tidspunkt?

S: avslutning:

Er det noe du ensker a tilfaye eller fortelle om rundt temaet hvis har snakket om?
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VEDLEGG NR 2

Informert samtykke

Vil du delta i forskningsprosjektet
” rehabilitering til brystkreftpasienter”

Dette er et spersmal til deg om & delta i et forskningsprosjekt hvor formalet er 4 ga naermere
inn pé hva slags informasjon om tilbud kvinner med brystkreft far, for & bygge opp igjen
kroppen etter kreftbehandling. I dette skrivet gir vi deg informasjon om maélene for prosjektet
og hva deltakelse vil innebare for deg.

Formail

Dette er en masteroppgave i klinisk forskning og fagutvikling. Vi veit en del om at dette er en
gruppe som har ulike utfordringer etter kreftbehandling, blant annet fatigue, overvekt, nedsatt
arbeidsevne med mer. Jeg ensker derfor & undersgke mere rundt hvorfor noen kvinner far
informasjon og tilbud om kreftrehabilitering mens andre ikke har hert om det. Jeg vil kikke
litt pd hva som finnes av informasjon og hvordan kreftsykepleiere kartlegger seinskader og
behovet for videre oppfelging etter behandling.

Opplysningene jeg innhenter skal ikke brukes til andre oppgaver eller annen forskning enn det
som er nevnt her.

Hvem er ansvarlig for forskningsprosjektet?
OsloMet — Storbyuniversitetet, Fakultet for helsevitenskap
Hvorfor fiar du spersméil om a delta?

Jeg onsker & snakke med kreftsykepleiere innenfor OUS og 1 Sykehuset innlandet. Bakgrunn
for OUS er at jeg selv har jobbet i SI 1 mange &r og ensker & innhente opplysninger fra andre
sykehus. Opplysningene som innhentes i SI innhentes ikke fra tidligere arbeidsted eller
kollegaer. Du er ogsa valgt fordi du enten er kreftsykepleier eller har lengre enn 5 rs erfaring
fra 4 jobbe med kreftpasienter. Det er nyttig for meg a hore hvilke tanker og erfaringer
nettopp du har.

Jeg har kontaktet sykehusavdeling og leder for & f4 hjelp til & plukke aktuelle personer a
intervjue.

Hva innebzerer det for deg a delta?

Nér du velger & delta i dette forskningsprosjektet innebzrer det at jeg kommer til sykehuset
der du jobber eller annet egnet lokale for & gjere et intervju med det. Spersmélene har jeg
laget pa forhand og intervjuguiden er basert pa tidligere forskning og litteratur om
kreftrehabilitering, fatigue og fysisk aktivitet hos kreftoverlevere. Det kan hende jeg kommer
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med noen tilleggsspersmal hvis det er noe jeg lurer pa. I utgangspunktet trenger jeg bare &
snakke med deg en gang, men tilbyr deg en samtale til hvis du lurer pa noe, vil legge til noe
eller jeg kommer pé noe jeg vil sperre deg om. Jeg antar at et intervju vil vare fra 30—45
minutter.

Intervjuet blir tapet. Intervjuet er anonymt. personlige opplysninger som er aktuelle for
studien er kjonn, yrkestittel og ca aldersgruppe. Det vil ikke bli identifisere i masteroppgaven
hvilket sykehus eller avdeling du er tilknyttet.

Det er frivillig 4 delta

Det er frivillig & delta i prosjektet. Hvis du velger & delta, kan du nér som helst trekke
samtykke tilbake uten & oppgi noen grunn. Alle opplysninger om deg vil da bli anonymisert.
Det vil ikke ha noen negative konsekvenser for deg hvis du ikke vil delta eller senere velger a
trekke deg.

Ditt personvern — hvordan vi oppbevarer og bruker dine opplysninger
Vi vil bare bruke opplysningene om deg til formalene vi har fortalt om i dette skrivet. Vi
behandler opplysningene konfidensielt og i samsvar med personvernregelverket.
e Det er kun jeg som masterstudent samt veileder som har tilgang til opplysningene.
Ved fremlegg i masterseminarer som en del av masterstudiet vil funn vaere
anonymisert.

e Intervjuene vil bli en kodet og anonymisert, kun for & koble riktig rekkefolge til riktig
intervju nar jeg skal transkribere intervjuene. Intervjuene oppbevares inneldst, adskilt
fra andre dokumenter mens prosjektet holder pa.

Hva skjer med opplysningene dine nir vi avslutter forskningsprosjektet?
Prosjektet skal etter planen avsluttes 15/11-19 og lydopptak/dokumenter vil da bli slettet.

Dine rettigheter
Sa lenge du kan identifiseres i datamaterialet, har du rett til:
- innsyn i hvilke personopplysninger som er registrert om deg,
- & fé rettet personopplysninger om deg,
- fa slettet personopplysninger om deg,
- fa utlevert en kopi av dine personopplysninger (dataportabilitet), og
- asende klage til personvernombudet eller Datatilsynet om behandlingen av dine
personopplysninger.

Hva gir oss rett til 24 behandle personopplysninger om deg?
Vi behandler opplysninger om deg basert pa ditt samtykke.

Pa oppdrag fra OsloMet - Storbyuniversitetet har NSD — Norsk senter for forskningsdata AS
vurdert at behandlingen av personopplysninger i1 dette prosjektet er i samsvar med
personvernregelverket.

Hvor kan jeg finne ut mer?
Hvis du har spersmal til studien, eller ensker & benytte deg av dine rettigheter, ta kontakt med:
Kari Toverud Jensen, Oslo-Met. karitj(@oslomet.no

NSD — Norsk senter for forskningsdata AS, péd epost (personvernombudet@nsd.no) eller
telefon: 55 58 21 17.
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