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“But now they say there is no possibility for further therapy. There are
no options anymore. It is just waiting now. And | sat there hopeless,
like a mess looking at the professor: ‘Help me. I still want to, | still
want to fight.” Give me something. (Silence) ‘No.”” (Patient10)
(Sterckx et al., 2015, s. 387).



Sammendrag

Introduksjon: Hjernekreft er en av kreftdiagnosene med lavest overlevelse. Glioblastom er
den mest aggressive og hyppigst forekommende hjernesvulsten. Krefttypen er uhelbredelig
og rammer 200 voksne mennesker i Norge hvert ar, med median overlevelsestid pa 10-15
maneder. Hensikten med dette litteraturstudiet var a fa innblikk i pasientens opplevelser ved
a leve med denne diagnosen samt a fa kunnskap om hvordan kreftsykepleier kan bidra til

hjelpe pasientene.

Problemstilling: Hvordan opplever pasienter a leve med uhelbredelig glioblastom og
hvordan kan kreftsykepleier bidra til & hjelpe pasientene a leve med utfordringene

sykdommen medfgrer?

Metode: Litteraturstudie med spk i databasene CINAHL, Medline, PubMed, PsycINFO,
SveMed+ og Oria/VID bibliotek. Fglgende sgkeord ble benyttet: «glioblastoma», «gliomas»,
«malignant brain tumor», «patient experiences», «perspectives», «experience» og

«qualitative».

Resultater: Opplevelser og utfordringer som ble identifisert hos pasientene var ulike
informasjonsbehov, tap av funksjon og tap av seg selv, manglende stgtte og apenhet fra

helsepersonell samt behov for tidlig forberedelse pa dgden.

Konklusjon: Pasienter med glioblastom bgr oppleve a fa tilpasset informasjon. Det viste seg
at kontinuitet var gnsket av pasientene, hvilket kan vaere ngkkelen til forstaelse av
pasientens utfordringer. Pasientene ansa kommunikasjon med helsepersonell som viktig.
Dersom helsepersonell viste manglende stgtte og apenhet, kunne dette fgre til tap av hap.
Pasientene gnsket samtale med helsepersonell om fremtiden, palliativ behandling samt
dgden pa et tidlig tidspunkt i pasientforlgpet. Dette kunne fgre til at de var bedre forberedt

og oppnadde bedre kontroll over eget liv.

Ngkkelord: Glioblastom, ondartet hjernesvulst, uhelbredelig diagnose, pasientopplevelser.



Abstract

Introduction: Brain cancer is one of the cancer diagnoses with lowest survival. Glioblastoma
is the most aggressive and most common brain tumor. This type of cancer is incurable and
affects 200 adults in Norway each year, with a median survival time of 10-15 months. The
purpose of this literature study was to acquire knowledge of the patient's experiences by
living with this diagnosis, and gain knowledge about how an oncology nurse can contribute

to help the patients.

Research question: How do patients experience living with incurable glioblastoma and how

can the oncology nurse help patient's live with the challenges caused by the disease?

Method: Literature study with searches in the following databases: CINAHL, Medline,
PubMed, PsycINFO, SveMed + and Oria / VID library. Keywords used were "glioblastoma",

"gliomas", "malignant brain tumor", "patient experiences", "perspectives", "experience" and

"qualitative".

Results: Experiences and challenges identified by the patients were individual information
needs, loss of function and loss of self, lack of support and transparency from health

professionals as well as the need for early preparation for death.

Conclusion: Patients with glioblastoma should experience personalized information. It
turned out that continuity was desired by the patients and could be the key to
understanding the patient's challenges. Patients considered the communication with
healthcare professionals as important. If healthcare professionals showed a lack of support
and transparency this could lead to a loss of hope. The patients wished to talk to healthcare
professionals about their future, palliative care, and death at an early stage in the process.
This could lead them to being better prepared and gaining better control over their own

lives.

Key words: Glioblastoma, malignant brain tumor, poor diagnosis, patient experiences.
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1 Introduksjon

Hjernekreft er en av kreftformene med lavest overlevelse. Hjernen er et komplekst organ
sammensatt av flere celletyper. En primaer celletype er gliaceller som utgjgr utallige roller i
menneskets hjerne. Fra gliacellene kan det oppsta svulster kalt gliomer, som graderes fra
grad I til IV i henhold til World Health Organization sitt klassifiseringssystem. Grad | og Il
klassifiseres som lavgradige gliomer, mens grad lll og IV klassifiseres som hgygradige

gliomer. Hgygradig gliom grad IV kalles glioblastom (Persaud-Sharma et al., 2018, s. 7).

Glioblastom er den vanligste og mest aggressive hjernesvulsten hos voksne, og hvert ar
rammes ca. 200 mennesker i Norge. Sykdommen er uhelbredelig, og pasientene har en
median overlevelse pa 10-15 maneder, kun 10 % lever i fem ar eller mer (Brandal, 2019, s.
699-705). Svulsten kan oppsta gjiennom hele livet, men den hgyeste forekomsten er hos
pasienter mellom 55-60 ar. Glioblastom er den tredje vanligste kreftrelaterte dgdsarsaken
hos unge voksne. Krefttypen er vanskelig a behandle grunnet diffust vekstmgnster, og
allerede ved diagnosetidspunkt vil kreftcellene ha spredt seg over store deler av hjernen.
Pasientene har ofte bare hatt symptomer i noen fa uker. Behandlingen som tilbys er kirurgi,
stralebehandling og kjemoterapi. Desto mer svulstvev som blir fjernet ved kirurgi, desto
stgrre er risikoen for a fjerne fungerende hjernevev i naerhet av svulsten. Dette vil kunne
medfgre alvorlige nevrologiske utfall, og pasienten vil dermed ikke vaere tjent med kirurgi
som fgrer til nedsatt livskvalitet (Vik-Mo et al., 2019, s. 511-512). Behandlingen har et mal

om livsforlengelse med god livskvalitet (Brandal, 2018, s. 195-196).

Det er dessverre fa som overlever hjernekreft, selv om overlevelsen har gkt for mange andre
kreftformer. Det er lite fremskritt i behandlingen av glioblastom, og det beskrives et sterkt
behov for gkt kunnskap om kreftformen. Under fem prosent av menneskene som blir
rammet overlever, og denne overlevelsesstatistikken har omtrent statt stille de siste 40 ar.
Hjernekreft er derfor per i dag en av Kreftforeningens viktigste innsatsomrader.

(Kreftforeningen, u.a.).



1.1 Bakgrunn og hensikt

A bli diagnostisert med glioblastom kan ha en gdeleggende innvirkning pa livene til
pasientene. Avhengig av beliggenhet i hjernen og stgrrelsen pa svulsten vil ulike symptomer
kunne forarsake en sykdomsbyrde forskjellig fra andre kreftpasienters. Det kan oppsta
alvorlige og hemmende symptomer som forhgyet intrakranielt trykk, motoriske utfall,
kognitiv svekkelse, endret personlighet og atferd samt epileptiske anfall. Etter hvert som
sykdommen utvikler seg, kan symptomene bli mer uttalt og fgre til at pasienten kan bli mer
avhengig av helsevesenet (Boele et al., 2016, s. 3011). Hver enkelt pasient kan fa en
hjerneskade som fglge av hjernesvulsten som kan vaere ulik fra en annen pasients
hjerneskade. Kartlegging av pasientens endringer er av stor betydning, og det er gnskelig a
kunne forsta hver enkelt pasients utfordringer. Dersom pasienten har en pasientansvarlig
kreftsykepleier, vil dette kunne bidra til kontinuitet. Kreftsykepleieren som blir kjent med
pasienten far en oversikt over utfordringene, og bidrar til & skape trygghet, tillit og forstaelse

(Stenhaug, 2019, s. 715).

Dette er en litteraturstudie hvor hensikten er a undersgke hvordan pasientene opplever a
leve med en livsendrende diagnose uten kurativ behandling og med darlig prognose. Det er
behov for at kreftsykepleier har kjennskap til pasientens opplevelser, for a kunne forsta
utfordringene pasientene opplever og dermed bidra til 3 hjelpe til med disse utfordringene.
Litteraturstudiet er avgrenset til 8 omhandle diagnosen glioblastom hos voksne pasienter,
ettersom dette er den hyppigst forekommende hjernesvulsten med kortest median levetid. |
lys av dette er det gnskelig @ oppna gkt kunnskap og forstaelse om kreftformen glioblastom,

slik at kreftsykepleier star bedre rustet til 8 mgte pasientgruppen pa en best mulig mate.

1.2 Problemstilling

Hvordan opplever pasienter a leve med uhelbredelig glioblastom, og hvordan kan
kreftsykepleier bidra til 3 hjelpe pasientene a leve med utfordringene sykdommen

medfgrer?



2 Metode

Metode er framgangsmaten vi velger for a innhente og etterprgve kunnskap om
virkeligheten og for a besvare spgrsmal om hvordan ting henger sammen (Thomassen, 2018,

s. 63).

2.1 Litteraturstudie som metode

| denne studien brukes litteraturstudie som metode. Litteraturstudie er grundig
giennomgang og tolkning av litteratur som finnes knyttet til et bestemt tema. Helsepersonell
plikter til a8 vaere oppdatert pa ny forskning, men det kan vaere utfordrende a holde seg faglig
oppdatert. Det kan ikke forventes at helsepersonell leser all tilgjengelig informasjon, derfor
er litteraturstudier viktige ettersom de muliggjgr en omfattende oversikt innen et tema.
Litteraturstudier omfatter ogsa en mening om en mengde forskning, slik at leseren ikke
trenger a ha tilgang til hver enkelt forskningsartikkel som inngar i giennomgangen (Aveyard,
2014, s. 1-17). Ifplge Aveyard (2014, s. 2) kan grundig sgk og analyse av litteraturen fgre til
ny innsikt som bare er mulig nar all litteraturen er gjennomgatt, og relevant informasjon blir

sett i sammenheng med annen informasjon.

2.2 Litteratursgk

Etter valg av tema og problemstilling, ble det utfgrt litteratursgk. Problemstillingen
omhandlet pasienters opplevelser, og det ble derfor benyttet PEO-modell som er egnet for
kvalitative problemstillinger. Modellen bidrar til at problemstillingen og spkeprosessen blir
tydelig og strukturert (Universitetet i Agder, 2021). PEO-modellen ble brukt for a finne
spkeord (se vedlegg 3). Etter funn av sgkeord ble det benyttet «MeSH» for a finne
medisinske og helsefaglige termer pa norsk og engelsk, da dette bidrar til mer presise sgk i
internasjonale databaser (Aasen, 2020). Spkeordene som ble brukt var «glioblastoma»,
«gliomas», «malignant brain tumor», «patient experiences», «perspectives», «experience»
og «qualitative». Det ble sgkt etter artikler som omhandlet pasienters opplevelse av a leve
med glioblastom, i helseforskningsdatabasene CINAHL, Medline, PubMed, PsycINFO og
SveMed+. | tillegg ble det utfgrt sgk i Oria, bibliotekets spketjeneste pa VID.

Det ble gjennomfegrt et sgk pa «malignant brain tumor» i Cinahl, med avgrensning fra siste
10 ar, fulltekstdokument, engelskspraklig og fagfellevurdert. Sgket fgrte til 65 treff, hvorav

kun én artikkel var relevant for denne studien (se vedlegg 1 og 2). Videre i spkeprosessen ble



det behov for a bruke boolske operatgrer som «AND» for a spisse sgket og begrense antall
relevante treff (Sgk og skriv, 2020) (se vedlegg 2). Alle sgk ble avgrenset til engelskspraklige
artikler publisert etter 2011, samt fulltekstdokumenter og fagfellevurderte artikler. Enkelte
av spkene ga mange treff, men treffene var begrenset ettersom de enten omhandlet
behandling av glioblastom eller pargrendeperspektiv. Det ble ikke funnet noen relevante

treff verken i SveMed+, PudMed eller Medline.

Forskningen som er inkludert i litteraturstudiet er basert pa kvalitativ metode. Johannessen
et al. (2016) beskriver at kvalitative intervjuer er den mest brukte metoden, og egner seg
godt nar det er gnskelig a studere holdninger og erfaringer (s. 145). Videre beskriver
Johannessen et al. at kvantitativ metode anvender tall, mens kvalitative metoder opererer
med tekst (s. 239). Det ble valgt a ekskludere kvantitativ forskning grunnet et gnske om a fa

kunnskap om pasienters opplevelser og erfaringer, som ikke var basert pa tall og statistikk.

2.3 Utvelgelse av artikler og kvalitetsvurdering

Nar litteratursgkene ble utfgrt, ble fgrst artiklenes tittel og sammendrag lest for a undersgke
hvorvidt artikkelen var relevant. Dersom det var brukt kvalitativ metode og utfgrt intervjuer
med spgrsmal som omhandlet pasientopplevelser, ble artiklene ansett som relevante. Alle
artiklene ble grundig lest f@r de til slutt eventuelt ble inkludert. De utvalgte artiklene belyser
ulike opplevelser knyttet til det a leve med hgygradig gliom. Problemstillingen i dette
litteraturstudiet omhandler pasienter som er rammet av glioblastom, men ettersom
glioblastom er et hgygradig gliom grad IV ble det ogsa valgt a inkludere artikler som
omhandlet pasienter med hgygradig gliom grad Ill. Bakgrunnen for dette var at studiene var
utfgrt pa deltakere med hgygradige gliomer (grad 1l og grad IV) som en gruppe, hvor
majoriteten av deltakerne i studiene var diagnostisert med glioblastom. To av artiklene
inneholdt kun studier som omhandlet pasienter med glioblastom (Raju & Reddy, 2018;

Vedelg et al., 2019).

Litteraturstudiet har inkludert artikler fra flere land som Australia, Belgia, Danmark, India,
Italia, Storbritannia og USA. Ettersom diagnosen er uhelbredelig og det tilbys den samme
tumorrettede behandlingen, er det antatt & kunne vaere like opplevelser pa tvers av
landegrenser. | flere av de inkluderte artiklene er det gjort individuelle intervjuer av

pargrende, men deres perspektiv ble ekskludert fra litteraturstudiet. En svakhet ved den ene



inkluderte artikkelen er at intervjueren dokumenterte i etterkant av intervjuene (Raju &
Reddy, 2018, s. 321). Dette kan ha fgrt til feil fortolkning av data, men artikkelen er likevel
inkludert grunnet kritisk vurdering basert pa sjekkliste (Helsebiblioteket, 2016). Den
longitudinelle studien som er inkludert er kun utfgrt pa én pasient, slik at man ma utvise
forsiktighet med a overfgre resultatene til en hel gruppe pasienter (Vedelg et al., 2019).
Arsaken til at denne studien ble ansett relevant, er at den ble utfgrt i Danmark hvor

pasientforlgpet er relativt likt som i Norge.

For kritisk vurdering av artiklene ble det brukt enkelte momenter fra sjekkliste for kvalitativ
studie. Momentene det ble lagt vekt pa var utvalgsstrategi, nytteverdien av funnene og
vurdering av etiske forhold (Helsebiblioteket, 2016). Dette ble gjort for & vurdere studienes
palitelighet, troverdighet, overfgrbarhet og objektivitet (Johannessen et al., 2016, s. 231-
234). Det oppleves at det er tatt etiske hensyn, ettersom flere av studiene beskrev at de kun
inkluderte pasienter som var samtykkekompetente (Cavers et al., 2012; Lovely et al., 2013;

Piil et al., 2015; Vedelg et al., 2019).

2.4 Analyse

Det fgrste steget i arbeidet med analysen av artiklene, var a lese resultatdelen pa ny for a
kunne identifisere temaer. Deretter ble resultatene og temaene satt inn i en resultattabell,
som Aveyard (2014, s. 143) anbefaler som en tematisk tilnaerming (se vedlegg 4). En ny tabell
ble sa utarbeidet for a identifisere ngkkelfunn fra hver artikkel, samt for a se hvilke temaer
som passet sammen (se vedlegg 5). Bakgrunnen for dette var a se hver artikkel i
sammenheng med de andre, og ogsa for 8 kunne sammenligne likheter og ulikheter
(Aveyard, 2014, s. 148). Likheter og ulikheter ble deretter plassert i nok en tabell (se vedlegg

6). Ngkkelfunnene fgrte til identifisering av fglgende temaer:

1. Utfordringer med a forsta sykdommen og behov for a kontrollere mengden
informasjon

2. Tap av funksjon og tap av seg selv

3. Manglende stgtte og apenhet fra helsepersonell

4. Behov for tidlig forberedelse pa dgden



3 Resultater

De inkluderte artiklene omhandlet pasienters opplevelse av a leve med uhelbredelig
hjernesvulst. Noen pasienter ble intervjuet ved diagnosetidspunkt, mens andre ble intervjuet
da de var til behandling. Flere av studiene fulgte pasientene over tid med gjentatte
intervjuer, samt nar de naermet seg slutten av livet. Resultatene presenteres under de

samme temaer som i kapittel 2.4.

3.1 Utfordringer med a forsta sykdommen og behov for a kontrollere mengden

informasjon

Ifglge Cavers et al. (2012) oppsto det akutt eksistensiell og psykologisk lidelse hos pasientene
mens de ventet pa en hjernesvulstdiagnose (s. 381). Funn i studien til Sterckx et al. (2015)
viste at & fa diagnosen kom som et sjokk; diagnosen ble opplevd som noe uvirkelig og denne
felelsen vedvarte i lang tid. | tillegg hadde flere av deltakerne vanskeligheter med a forsta
betydningen av diagnosen, ettersom enkelte ikke hadde symptomer pa diagnosetidspunktet
(s. 384-385). Den kvalitative studien til Raju og Reddy (2018) utfgrt pa 31 pasienter med
glioblastom viste darlig forstaelse av sykdommen nar det gjaldt arsak, konsekvenser,
prognose og ngdvendig behandling (s. 321). | studien til Piil et al. (2015) ble det oppdaget to
strategier for a forholde seg til informasjon om prognosen; enten a begrense eller a sgke
informasjon. For noen av deltakerne var informasjonen om prognosen sa fglelsesmessig
vanskelig at de hadde behov for a kontrollere mengden informasjon. Flere av deltakerne
beskrev at de nektet & snakke om prognosen og gnsket ingen informasjon. Arsaken til dette
var for & handtere omfanget av situasjonen ved a leve med en livstruende sykdom. Andre
deltakere i studien beskrev i intervjuene at de gnsket all tilgjengelig informasjon for @ kunne

veere bedre forberedt og tilrettelegge egen situasjon (s. 274-276).

3.2 Tap av funksjon og tap av seg selv

Lovely et al. (2013) hevdet i sin forskning at pasientene beskrev en stabilitet i livet sitt i form
av relasjoner til familie, venner og kolleger fgr de fikk diagnosen. Etter diagnosetidspunktet
gikk denne stabiliteten i opplgsning og endret alt. Endringene var plutselige, uventede og
ukontrollerbare. Et annet funn i studien viste at tap av hap var vanlig ved diagnosetidspunkt
og var vedvarende, spesielt ved planlagte bildekontroller eller ved symptomforverring (s.

270-271). Tap av evner var en stor arsak til sorg hos deltakerne i studien til Sterckx et al.



(2015, s. 388). Pasientene i studien til Lucchiari et al. (2015) rapporterte a ha aktivert en
rekke kognitive, emosjonelle og sosiale ressurser for a handtere sin situasjon med ondartet
hjernesvulst. Samtidig rapporterte flere av pasientene a oppleve angst og depresjon som
fglge av diagnosen (s. 3433). | studien til Philip et al. (2014) fortalte pasientene om en fglelse
av tap av hvem de var fgr sykdommen og alt som definerte deres tidligere selvfglelse. Fysisk
forverring og begrensninger bidro til dette tapet, hvilket igjen fgrte til en fglelse av
ensomhet og isolasjon. Pasientene la vekt pa at gkende funksjonshemming, manglende evne
til 3 planlegge fremtiden, det a ikke kunne arbeide eller ha fgrerkort, samt a ikke kunne
utfgre tidligere ansvarsoppgaver fgrte til et tap av uavhengighet. Dette ble en daglig

paminnelse om en sarbar situasjon (s. 392).

Pasienten i studien til Vedelg et al. (2019) opplevde a fa en hemiparese som fgrte til en
opplevelse av makteslgshet og hjelpelgshet, samt avhengighet til helsepersonell (s. 33-34).
Grunnet kognitiv svekkelse ble det hevdet at pasienten ikke var i stand til  ta initiativ og be
om informasjon da det var behov for det. Videre ble det hevdet at pasienter som rammes av
heygradig gliom, er en unik gruppe pasienter som har begrenset kapasitet til a ta det
ansvaret man kan forvente av andre kreftpasienter (s. 35-37). | studien til Cavers et al. (2012)
ble det beskrevet at deltakernes symptomer gkte i alvorlighetsgrad med tiden, til stadig mer
gdeleggende symptomer med betydelig innvirkning pa pasientens hukommelse,

kommunikasjon, forstaelse og atferd (s. 376).

3.3 Manglende stgtte og apenhet fra helsepersonell

Studien til Piil et al. (2015) hevdet at deltakerne i perioden med innledende onkologisk
behandling utnyttet tiden til 3 opprettholde hap. Det ble beskrevet et hap om overlevelse,
og at akkurat de skulle leve lenger enn gjennomsnittlig statistikk tilsa. Deltakerne henvendte
seg til helsepersonell for a fa hjelp til 3 opprettholde hapet. Hapet ble imidlertid ikke alltid
fremmet av helsepersonell, ettersom pasientene ofte ble mgtt av bekymrede leger som
fortalte at det ikke fantes kurativ behandling. Denne informasjonen fgrte til gdeleggelse av
hap. Videre ble det hevdet at helsepersonell bgr anerkjenne at situasjonen er vanskelig og
oppmuntre til bruk av mestringsstrategier fremfor a formidle at det ikke er mer a gjgre (s.
277). | studien til Cavers et al. (2012) beskrev noen av deltakerne mangel pa stgtte fra

helsepersonell i & opprettholde hap (s. 378). Pasientene som ble intervjuet i studien til



Sterckx et al. (2015, s. 386) understreket viktigheten av a hgre oppmuntrende og positive

ord fra helsepersonell for @ opprettholde hap og optimisme.

Philip et al. (2014) hevdet at deltakerne opplevde mangelfull apenhet fra helsepersonell
angaende framtiden. Deltakerne erfarte en opplevelse av a ikke fa tid til 8 snakke om
eksistensielle bekymringer, og dette medfgrte et gnske om en fast person a forholde seg til
(s. 293). I studien til Sterckx et al. (2015) ble det poengtert at pasientene hadde et behov for
a dele tanker og bekymringer med helsepersonell. Da de ikke fikk muligheten resulterte det i
en fglelse av a ikke bli anerkjent, og de syntes det var feigt at helsepersonell unngikk
vanskelige temaer. De gnsket gjerne 8 mgte samme personell som de hadde mgtt fgr (s.
387-388). | studien til Vedelg et al. (2019) ble det beskrevet et behov for a forholde seg til
kontaktsykepleier eller fast personale. Deltakeren opplevde det uutholdelig & forholde seg til

nye mennesker hele tiden (s. 31-33).

3.4 Behov for tidlig forberedelse pa dgden

| studien til Sterckx et al. (2015) snakket deltakerne om en stgrre frykt for a forlate familien
enn en frykt for selve dgden (s. 385). Nar deltakerne i studien til Raju og Reddy (2018) ble
spurt om dg@den, reagerte de f@grst med frykt, stillhet og tristhet. Deretter uttrykte de
bekymring over & dg fra familiemedlemmer og et behov for & veere tidlig forberedt. Arsaken
til dette var for a kunne ta hand om gkonomiske og familizere forpliktelser mens de fortsatt
var i stand til det. Det ble videre hevdet i artikkelen at ved & snakke om dgden, kunne dette
redusere frykt knyttet til 8 dg (s. 322-323). | studien til Cavers et al. (2012) ble det ogsa
hevdet at ved tidlig samtale om dgden, kunne dette fgre til bedret kontroll over egen
situasjon (s. 380). | studien til Philip et al. (2014) kom det frem at deltakerne opplevde en
motvillighet fra helsepersonell om a gi informasjon om palliativ behandling. De undret seg

over hvorfor ikke helsepersonellet snakket om palliasjon og dgden (s. 393).



4 Diskusjon

Temaene som ble avdekket i litteratursgket og som ansees mest betydningsfulle ble
presentert under resultater, og har skapt grunnlaget for videre diskusjon. Diskusjonen vil

omhandle kommunikasjon mellom pasienter med glioblastom og helsepersonell.

4.1 Viktigheten av tilpasset informasjon

Resultatene fra studiene viser at det er ulike gnsker vedrgrende mengde informasjon om
sykdommen. Enkelte av deltakerne i studien til Piil et al. (2015) gnsket a begrense
informasjon om prognosen (s. 276). Studien til Raju og Reddy (2018) hevdet derimot at
pasientene gnsket all tilgjengelig informasjon om sykdommen uten at de fikk det. En av
pasientene fikk vite at glioblastom var uhelbredelig etter a ha lest pa internett (s. 322).
Deltakere fra studien til Piil et al. (2015) hadde lest pa internett etter a ha fatt informasjon
av helsepersonell, for a forsta innholdet av informasjonen (s. 274). Jeg mener at dette er
funn som viser at det kan vaere uheldig at pasientene «googler», ettersom pasientene
kanskje ikke reflekterer over kildene til informasjon, og at informasjonen derfor kan vaere
uriktig. Kvalitetssikrede oppslagsverk som for eksempel Kreftlex har innhold tilrettelagt for
pasienter, og kreftsykepleier kan henvise til dette nettstedet for at pasienten kan fa
ytterligere informasjon (Institutt for kreftgenetikk og informatikk, 2021). Pa denne maten vil
pasientene kunne begrense informasjon om prognose slik som foretrukket av pasientene i

studien til Piil et al. (2015, s. 276), ved a unnga a oppsgke informasjonen fgr de gnsker.

Studien til Sterckx et al. (2015) hevdet at hvis pasientene fikk zerlig, korrekt og direkte
informasjon om sykdommen og hva de skulle forvente, kunne dette hjelpe til a forsta
diagnosen (s. 387). Min erfaring fra praksis er at pasientene ofte far mye informasjon pa kort
tid, og dermed ikke husker all informasjon som er gitt. Jeg har erfart at fra ordene
«hjernesvulst» eller «kreft» ble nevnt, var det enkelte pasienter som ikke kunne redegjgre
for resten av samtalen grunnet sjokk, selv om informasjonen var erlig, korrekt og direkte.
Vedelg et al. (2019) anbefalte a gi skriftlig informasjon etter hver konsultasjon, for a
forhindre tap av kontroll (s. 37). Fra mitt perspektiv tenker jeg pa en side at skriftlig
informasjon er et godt tiltak for a sikre at pasienten far ngdvendig informasjon. P4 en annen
side tenker jeg utfordringen med dette er hvis pasienten ikke forstar informasjonen. Cavers

et al. (2012), Philip et al. (2014) og Stenhaug (2019) papekte at pasienter med glioblastom



kan bli pavirket av kognitiv svekkelse. Man kan da undre seg over hva som kan vaere den
beste Igsningen for at pasientene skal kunne fa ngdvendig og forstaelig informasjon? Cavers
et al. (2012, s. 380), Philip et al. (2014, s. 395-396), Stenhaug (2019, s. 715) og Vedelg et al.
(2019, s. 31-33) hevdet at det er ngdvendig a forsta hver enkelt pasients utfordringer, og
ngkkelen til dette er kontinuitet i personale ettersom man da blir kjent med pasienten og
bidrar til 3 skape trygghet. Grunnet ovennevnte belyste utfordringer, foreslar jeg at det i
klinikken bgr tilstrebes kontaktsykepleier hos akkurat disse pasientene, og gjerne i form av
kreftsykepleier med kunnskap om pasientenes utfordringer. Pa denne maten vil

kreftsykepleier kunne gi tilpasset og forstaelig informasjon til hver enkelt pasient.

4.2 Konsekvenser som fglge av manglende stgtte og apenhet

Studien til Lovely et al. (2013) poengterte at tap av hap fgrte til ulike utfordringer.
Pasientene opplevde et tap av seg selv som gjorde at de «bare ble en person med
hjernesvulst». Dette resulterte i redusert selvtillit og en fglelse av a vaere inkompetent (s.
271-272). Dette funnet belyser viktigheten av a opprettholde hap. Studiene til Piil et al.
(2015, s. 277), Cavers et al. (2012, s. 378) og Sterckx et al. (2015, s. 386) poengterte alle at
deltakerne henvendte seg til helsepersonell for opprettholdelse av hap, men at de ofte ble
mgtt av bekymring og mangel pa stgtte. Det ble i disse studiene understreket viktigheten av
a hgre oppmuntrende og positive ord fra helsepersonell. Pa bakgrunn av disse funnene kan
man undre seg over om helsepersonell er klar over hva mangel pa stgtte kan fgre til. Kan gkt
kunnskap hos kreftsykepleier om konsekvensene av tap av hap vaere ngkkelen til en bedre
opplevelse for pasientene? Ettersom tap av hap kan fgre til negative konsekvenser i
pasientens liv, kan det hevdes at kreftsykepleier bgr veere mer oppmerksom pa nettopp

dette.

Philip et al. (2014) hevdet at pasientene opplevde mangelfull dpenhet fra helsepersonell om
fremtiden. Det ble beskrevet en opplevelse av & «behandle hjernen» uten a gi tid til a
diskutere fremtiden. | tillegg opplevde pasientene motvilje hos helsepersonell til 3 samtale
om palliativ behandling og dgden (s. 393-394). Dette funnet gjgr at man kan undre seg over
hva arsaken til mangelfull 3penhet og motvilje hos helsepersonell kan komme av. Alle som
behandler pasienter med glioblastom kjenner mest sannsynlig til at det er en uhelbredelig
diagnose som innen kort tid kan fgre til dgden. Jeg tenker at helsepersonell kan vaere redde

for a frata pasienten hapet, og at man tror at man fratar pasienten hapet dersom man
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snakker om fremtiden, palliativ behandling eller dgden. Sterckx et al. (2015) hevdet at
pasientene var innforstatte med at dgden var uunngaelig, men at de allikevel hadde hap om
a forbli progresjonsfri (s. 388). Piil et al. (2015) poengterte at deltakernes hap endret seg nar
pasientene opplevde tumorprogresjon. Hapet om a overleve ble gradvis redusert i takt med
gkte symptomer. | stedet for hap om overlevelse, hapet pasientene pa a oppna best mulig
livskvalitet i resterende levetid (s. 277). Disse funnene belyser at hap kan omhandle mer enn
bare hap om overlevelse. Raju og Reddy (2018) papekte pa én side at dersom man skal
snakke om dgden, bgr det handteres sensitivt for a ikke skape mer psykisk og emosjonell
skade enn sykdommen i seg selv (s. 323). Pa en annen side hevdet Raju og Reddy (2018, s.
322-323) og Cavers et al. (2012, s. 380) at samtale om dgden tidlig i pasientforlgpet kunne
fare til redusert frykt og bedret kontroll over egen situasjon. Jeg mener at de ovennevnte
funn viser at kreftsykepleier kan frata pasienten hap ved a unnlate a gi stgtte og mgte
pasientene med bekymring. Derimot bgr ikke kreftsykepleier unnlate a snakke om
fremtiden, palliativ behandling eller dgden. Pasientene kan ha hap som omhandler mer enn
overlevelse, blant annet hdap om best mulig livskvalitet. For at kreftsykepleier skal kunne
bidra til god livskvalitet, er det derfor ngdvendig med samtale om disse temaene pa en

sensitiv mate.

4.3 Styrker og begrensninger

Studiens styrke er at den har inkludert litteratur fra flere land. Dette har fort til at pasienters
opplevelser og utfordringer fra ulike land har blitt belyst, og ser ut til a vaere
sammenlignbare. Studiens begrensninger er at forfatter har lite erfaring med sgk i
databaser. Enkelte sgk ga fa treff, hvilket kan skyldes at spket var avgrenset for mye. Dette
kan ha fgrt til at viktige funn ikke ble identifisert. Det er kun valgt ut engelskspraklige artikler
og man ma ta hgyde for at det kan ha forekommet feiltolkning av litteraturen, ettersom

artiklene er oversatt fra engelsk til norsk.
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5 Konklusjon

Litteraturstudien viser at pasientene som ble rammet av glioblastom og levde med
diagnosen gikk gjennom en rekke ulike opplevelser. Pasientene opplevde utfordringer med a
forsta diagnosen og oppfattet den som uvirkelig, og hadde i tillegg ulike behov for
informasjon om sykdommen. De erfarte ogsa ulike tap —av hap, funksjoner og seg selv.
Pasientene opplevde manglende stgtte, apenhet og informasjon fra helsepersonell. Det viste
seg at kontinuitet i form av kontaktsykepleier var av stor nytte for bedre forstaelse av
utfordringene denne pasientgruppen har. Det fgrte til tap av hap dersom helsepersonell
uttrykte bekymring og mgtte pasienter med en negativ holdning. Dersom kreftsykepleier
derimot gjennomfg@rer samtaler med pasientene tidlig i sykdomsforlgpet om tema som
fremtiden, palliativ behandling og dgden kan dette bidra til 3 redusere frykt. Kreftsykepleier
bgr ikke unnlate a ta opp disse temaene, da denne typen samtaler kan bidra til at pasienten

opplever bedret kontroll over egen situasjon.

Pa bakgrunn av funn i denne litteraturstudien ville det veert interessant & undersgke hvorvidt
pasientene hadde fatt et bedre mgte med helsevesenet dersom de i den forbindelse hadde
opplevd fglgende: Kontinuitet og stgtte, apenhet og tidlige samtaler om palliativ behandling

og dgden.
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6 Formidling
Forfatter gnsker a formidle funn fra litteraturstudiet videre. Formidlingen er planlagt til
kollegaer pa egen arbeidsplass ved Oslo universitetssykehus i form av poster. Viderefgring av

arbeidet kan forhapentligvis bli utgangspunkt for en masterstudie.
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Daily Life Experiences of A belyse Universitetssykehuset i 30 pasienter | Fem hovedtemaer. To forskjellige preferanser for prognostisk

informasjon ble identifisert blant
pasienter og pargrende. Det var
preferanse for a bli informert av
kreftspesialister om helsefremmende
aktiviteter ved hjelp av individuell
tilnaerming. Diskusjoner om hap fgrte til
at pasient og pargrende ble mer kapable
til 3 handtere den endrede
livssituasjonen. Ettersom symptomene
forte til begrensinger, var det behov for
mer informasjon om symptombehandling
og stgttende behandling

Social, psychological and
existential well-being in
patients with glioma and
their caregivers: a
qualitative study

Debbie Cavers, Belinda

Hacking, Sara E. Erridge,
Marilyn Kendall, Paul G.
Morris, Scott A. Murray
(2012)

Publisert i Canadian Medical
Association Journal

A forsta den
flerdimensjonale
opplevelsen som
pasienter med
gliom opplevde, fra
a motta en
diagnose til den
terminale fasen av
sykdommen

Senter for klinisk
nevrovitenskap i Storbritannia.
Intervju av pasienter i ulike
stadier av sykdommen: Fgr
formell diagnose, i starten av
innledende behandling, etter
behandling var fullfgrt og etter
seks maneders oppfglging.
Transkriberte intervjuer og
analysert tematisk

26 pasienter
ialderen 21-
76 ar, 23
pargrende,
og 19
allmennleger

Det ble sett bevis pa
fysisk, sosial, psykologisk
og eksistensiell krise
allerede fgr en diagnose
ble bekreftet. Sosial
tilbakegang og fysisk
tilbakegang, psykologisk
og eksistensiell ngd var
typisk akutt rundt
diagnosen og igjen etter
innledende behandling

Det er praktiske mater klinikere kan ta
seg av pasienter med gliom og deres
omsorgspersoner, til og med fgr
diagnosen er bekreftet. A forsta fysisk,
sosialt, psykologisk og eksistensielt
velveaere for disse pasientene kan la
helsepersonell forutsi pasientens behov
slik at de kan gi passende stgtte, sensitiv
og effektiv kommunikasjon




A New Reality: Long-Term

A utforske

Sykepleiere rekrutterte

35 pasienter

Endringer etter

Personer med ondartet hjernesvulst

Survivorship With a opplevelsen av a pasienter fra sine arbeidssteder | ialderen 30- | behandling og diagnose trenger stgtte nar de tilpasser seg tap og
Malignant Brain Tumor overleve med i klinikken, rundt om i USA: 65 ar, og 35 bidro til flere tap i viktige | endringer. Symptomkontrollering og
diagnosen ondartet | Chicago, San Fransisco, Florida, | pargrende omrader av livet. A leve mobilisering av interne og eksterne

Mary Pat Lovely, Christina hjernesvulst, hos Roswell Park, Cleveland og med diagnosen og ressurser kan redusere den
Stewart-Amidei, Margaretta | voksne pasienter Northwestern. Bruk av semi- konsekvensene av den, livsforandrende effekten. Innfgring av
Page, Kathleen Mogensen, som har levd tre ar | strukturerte intervjuer, pasient forte til at pasientene tiltak som letter overleveres
Jean Arzbaecher, Kathleen eller lenger og pargrende ble intervjuet mate tilpasse seg en ny uavhengighet kan redusere virkningen av
Lupica, and Mary Ellen hver for seg. Intervjuene ble virkelighet funksjonshemming
Maher (2013) tatt opp med lydopptaker,

transkribert og gjennomgatt.
Publisert i Oncology Nursing Tematisk beskrivelse ble
Forum gjennomgatt av alle

intervjuerne
'"Being Alone Surrounded A identifisere og Universitetssykehus, Danmark. En pasient, Forskningen avslgrte at Opplevelsen av a veere alene var
by Healthcare Providers"— | beskrive Longitudinell enkeltstudie aven | 69 ar pasienten opplevde a forarsaket av utfordringene med a

Exploring an Integrated
Brain Cancer Pathway From
a Patient Perspective: A
Longitudinal Case Study

Tina Wang Vedelg, Jens
Christian Hedemann
Sgrensen, Charlotte Delmar
(2019)

Publisert i International
Journal for Human Caring

opplevelsene og
behovene for
informasjon,
kommunikasjon og
stptte underveis i
forlgpet til en
hjernesvulstpasient

pasient med glioblastom som
fulgte standardisert
pasientforlgp for hjernekreft,
gjennom 9 maneder. Det ble
utfgrt forskningsintervjuer,
feltobservasjon (med
lydopptak), uformelle samtaler
og hentet info fra medisinske
journaler. Systematisk
innsamlet data og analysert.
Transkribert ordrett og lastet
inn i NVivo programvare.
Kodegrupper og temaer ble
identifisert.

veaere alene, til tross for at
pasienten var omgitt av
helsepersonell

navigere i helsevesenet, med innleggelser
og avtaler pa ulike avdelinger. Dette fgrte
til usikkerhet og frustrasjon og skapte en
fglelse av ansvar, noe som tvang
pasienten til 3 utvikle
mestringsstrategier. Pasienten fglte en
sterk forpliktelse til 8 samarbeide og
oppfylle forventningene som stilles

Cognitive strategies and
quality of life of patients
with high-grade glioma

C. Lucchiari, A. Botturi, A.
Silvani,

A analysere psykisk
velveere, livskvalitet
og kognitive
strategier som ble
aktivert hos

Institutt for nevroonkologi i
Milano. Spgrreskjemaer
samtidig med intervjuer;
pasientene ble bedt om 3
beskrive sin sykdom og
behandling. Analysemetode:

73 pasienter
i alderen 26-
71ar

55 % av pasientene
opplevde angst og 39 %
av pasientene depresjon.
Pasienter som scorte et
lavt niva av depresjon og
angst, rapporterte bedre

Pasientene bgr evalueres i forhold til
opplevd livskvalitet. Helsepersonell bgr fa
bedre forstdelse av pasientenes behov.
Standardiserte spgrreskjemaer er nyttige
screeningsverktgy




E. Lamperti, P. Gaviani, A.
Innocenti, C. Y. Finocchiaro,
M. Masiero & G. Pravettoni
(2015)

Publisert i Supportive Care
in Cancer

pasienter med
hgygradig gliom

Pasientintervjuene ble tatt opp
med lydopptaker, transkribert
og kodet. Analysert for syv
temaer

livskvalitet. Menn og
kvinner sa ut til 3 bruke
ulike psykologiske
ressurser pa a handtere
kreft. Menn var
avhengige av positive
handlinger, mens
kvinnene refererte mer til
positive tanker

Living with a high-grade
glioma: A qualitative study
of patients' experiences
and care needs

Wendy Sterckx, Annemarie

A bedre forsta
hvordan pasienter
med hgygradig
gliom opplever livet
med hjernesvulst
og undersgke deres

Universitetssykehuset Leuven,
Belgia. Pasienter med hgygradig
gliom ble rekruttert under
innleggelse, enten ved
behandling eller oppfalging.
Enkeltvise, semistrukturerte

17 pasienter
i alderen 28-
73 ar

Fra diagnosetidspunkt,
var deres liv preget av
tap. De fglte seg noen
ganger ignorert av
pargrende og
helsevesenet. Deres helt

A 3 diagnosen endret livet drastisk.
Resultatene understreket behovet for at
helsepersonell ma vaere mer hensynsfulle
og stgttende til pasienter med denne
livsendrende diagnosen

Coolbrandt, Paul Clement, profesjonelle intervjuer. Analysert av avgjgrende

Sonja Borgenon, Marleen omsorgsbehov forskere. Koding via Nvivo- omsorgsbehov var

Decruyenaer, Steven De programvare informasjon,

Vleeschouwer, Anne Mees kommunikasjon og

& Bernadette Dierckx de tilgjengelighet

Casterle (2015)

Publisert i European Journal

of Oncology Nursing

“I'm just waiting...”: an A forsta To sykehus i Australia, 10 pasienter | Det ble funnetetgap i Pasientene hadde store behov, som ofte

exploration of the
experience of living and
dying with primary
malignant glioma

Jennifer Philip, Anna Collins,
Caroline A. Brand, Gaye
Moore, Carrie Lethborg,
Vijaya Sundararajan,
Michael A. Murphy &
Michelle Gold (2013)

pasientopplevelsen
pa slutten av livet
og dokumentere
stpttende og
lindrende behov

pasienter fra nevrokirurgi,
onkologi og palliative
omsorgstjenester.
Dybdeintervjuer av pasientene
som var pa forskjellige stadier i
sykdommen, inkludert livets
slutt. Transkriberte intervjuer
ble kodet, deretter analysert av
tre forskere

i alderen 40-
70 ar

tjenestene som
adresserer komplekse
eksistensielle og
psykososiale behov.
Pasientopplevelsene var
preget av
gjennomgaende tap

ikke ble delt eller adressert av
helsepersonell. Det ble funnet indikasjon
for a involvere lindrende behandling i tide




Publisert i Supportive Care
in Cancer

Perspectives of
Glioblastoma Patients on
Death and Dying: A
Qualitative Study

Birudu Raju & Krishna N.
Reddy (2018)

Publisert i Indian Journal of
Palliative Care

A utforske
pasientenes
perspektiver pa
dgd blant
glioblastom-
pasienter under
sykehusinnleggelse

Institutt for nevrokirurgi,
Bengaluru, India. Grundige
intervjuer utfgrt pa privat rom
pa sykehuset. Dokumentert i
narrativ form kort tid etter
intervjuene. Deretter ble
kvalitativ dataanalyse gjort
gjennom programvare

31 pasienter
i alderen 26-
59 ar

Temaer som dukket opp i
analyse: forstaelse om
sykdom, personlige
synspunkter om dgd og
dgden, takle frykt for
dgden og behov for tidlig
forberedelse til 3 mgte
dgden

Psykososiale intervensjoner tidlig i
pasientbehandlingen anbefales for
glioblastom-pasienter, for a forberede
pasientene pa dgden. Likevel ma det
handteres sensitivt og fglsomt, for & ikke
gjdre mer skade enn sykdommen i seg
selv




Vedlegg 5: Tabell over ngkkelfunn

allerede fgr diagnosen
ble bekreftet. Sosial og
fysisk tilbakegang,
psykologisk og
eksistensiell ngd var
typisk akutt rundt
diagnosen og igjen etter
innledende behandling.

Stgtten fra helsepersonell
avgjgrende. Mangel pa
profesjonell stgtte i &
opprettholde hap.

Helsepersonell: Anerkjenne
og diskutere med
pasienten og pargrende. A
ha samtaler om dgden
tidlig i forlgpet, kan bidra
til & redusere frykt.
Planlegge, gi tilrettelagt
kommunikasjon.

Forfatter Resultat Ngkkelfunn Tema
Piil, K., Juhler, M., Fem hovedtemaer: To ulike preferanser for e Informasjon
Jakobsen, J., Jarden M. | Prognostisk informasjon, enten full e Hap
(2015) informasjon, hap, !nformaSJ.on eller unnga full e Stotteav
helsefremmende o )
o . . . livssituasjonen.
aktiviteter, tilpasning til
symptombegrensning Kommunikasjon med
og rolleovergang fra helsepersonell ble verdsatt
familiemedlem til og sett pa som ngdvendig,
omsorgsperson (for ogsa som hjelp til &
pargrende). opprettholde hap. Hap ble
ikke alltid fremmet av
helsepersonell, a bli mgtt
av negativ informasjon
forte til gdelagt hap. Hapet
ble gradvis redusert
ettersom symptomene
utviklet seg.
Behov for mer informasjon
om symptombehandling og
palliativ behandling.
Cavers, D., Hacking, B., | Det ble sett bevis pa Fysiske og kognitive e Kommunikasjon
Erridge, S. E., Kendall, | fysisk, sosial, symptomer gkte med en o Tap
M., Morris P. G., psykologisk og betYde“g inrf"irk'?i“g pa o Hj
Murray, S. G. (2012) | eksistensiell krise pasientens situasjon. i
e Stgtte fra

helsepersonell

Lovely, M. P, Stewart-
Amidei, C., Page, M.,
Mogensen, K.,
Arzbaecher, J., Lupica,
K., and Maher M. E
(2013)

Endringer etter
behandling og diagnose
bidro til flere tap i
viktige omrader av livet.
A leve med diagnosen
og konsekvensene av
den, fgrte til at
pasientene mate
tilpasse seg en ny
virkelighet.

Stabile liv fgr diagnose.
Endringer som bidro til tap
i flere viktige omradet i
livet.

Tap av hap vanlig ved
diagnose, og spesielt ved
oppfalging (skanning), ved
forverring av symptomer.

«Dgdsdom» fgrte til at
pasientene mgtte egen
dgdelighet. Redusert
selvtillit.

Tap

Hap
Helsepersonell kan
utgjore forskjell




Wang Vedelg, T.,
Hedemann Sgrensen,
J. C, Delmar C. (2019)

Forskningen avslgrte at
pasienten opplevde a
veere alene, til tross for
at pasienten var omgitt
av helsepersonell

Behovet for informasjon,
kommunikasjon og stgtte
endret seg gjennom

forlgpet.

Pasienten fglte seg alene i
helsevesenet.

@nske om kontinuitet,
faste sykepleiere og leger.

Beskrev fglelser som
avhengig, makteslgs og
hjelpeslgs. Fglte seg som
en byrde. Satte dype spori
selvtillit. Fglte seg
ekskludert fra beslutninger
om eget liv.

Informasjon
Tap
Kommunikasjon
med
helsepersonell

C. Lucchiari, A. Botturi,
A. Silvani,

E. Lamperti, P. Gaviani,
A. Innocenti, C. Y.
Finocchiaro, M.
Masiero & G.
Pravettoni (2015)

Halvparten av
pasientene rapporterte
a ha angst, 39%
depresjon, ulik
opplevelse av
livskvalitet.

Mestringsstrategien som
ble aktivert av pasientene
var avhengig av personlige
og mellommenneskelige
ressurser.

Menn og kvinner brukte
ulike strategier for a takle
situasjonene, kvinner
brukte fglelsesfokuserte
strategier mens menn
brukte fysiske reaksjoner
og ekstern stgtte.

Positiv psykisk og fysisk
stgtte av naere
relasjoner/familie og
venner.

Angst og depresjon
Nedsatt livskvalitet
Ulike

mestringsstrategier

Sterckx, W.,
Coolbrandt, A.,
Clement, P., Borgenon,
S., Decruyenaer, M.,
De Vleeschouwer S.,
Mees, A. & Dierckx de
Casterle, B. (2015)

Pasientene fglte at alt
var surrealistisk. Fra
diagnosetidspunkt, var
deres liv preget av tap.
De fglte seg noen
ganger ignorert av
pargrende og
helsevesenet. De fglte
seg pa «sidelinjen» av
sitt eget liv. Deres helt
avgjgrende
omsorgsbehov var
informasjon,
kommunikasjon og
tilgjengelighet.

Pasientene slet med &
forsta betydningen av
diagnosen.

Mer frykt for a forlate
familie enn frykt for selve
dgden.

Generell fglelse av tap,
fgrerkort, sosialt,
arbeidsliv, «skall av seg
selv».

Hap — behov for hap for a
fortsette. Ikke hap for
kurasjon, men om a leve sa
lenge som mulig uten
tilbakefall.

Oppmuntring fra
helsevesen til stor hjelp.

Forstaelse av
sykdom

Tap

Hap
Informasjon
Kommunikasjon
med
helsepersonell

Philip, J., Collins, A.,
Brand, C. A., Moore,
G., Lethborg, C.,
Sundararajan, V.,

Det ble funnet et gap i
tjenestene som
adresserer komplekse
eksistensielle og
psykososiale behov.

Tap av seg selv. Tap av
evne til 3 utfgre daglige
oppgaver. Vanskelig a
akseptere livsendringer.

Tap
Kommunikasjon
med
helsepersonell
Dgd og dgden




Murphy, M.A & Gold,
M. (2013)

Pasientopplevelsene var
preget av
gjennomgaende tap.

@kende avhengighet fgrte
til hjelpeslgshet og
uverdighet.

Frykt for & vaere byrde for
andre, hjelpeslgshet.

Isolasjon og ensomhet
gjennom hele sykdommen
— forverret av fysiske
begrensninger.

Mangelfull dpenhet fra
helsepersonell angdende
fremtiden

Raju, B., Reddy, K.
(2018)

Temaer som dukket opp
i analyse: forstaelse om
sykdom, personlige
synspunkter og fglelse
om dg@d og dgden, takle
frykt for dgden og
behov for tidlig
forberedelse til 3 mgte
frykten for dgden og
dgden i seg selv.

Darlig forstaelse om
sykdom, pasientene gnsket
full informasjon diagnosen

Engstelig og usikker pa
fremtiden, bekymret for
etterlatte, gnske om & do
hjemme

Behov for tidlig
informasjon om palliasjon
og forberedelse pa dgden.

A diskutere dgden
minimerer frykt og
dgdsangst.

Dgd og dgden
Frykt
Informasjon
Kommunikasjon
med
helsepersonell




Vedlegg 6: Likheter og ulikheter i artiklene

Forfatter

Piil et al.
(2015)

Danmark

Cavers et al.
(2012)

Storbritannia

Lovely et al.
(2013)

USA

Vedelg et al.
(2019)

Danmark

Lucchiari et al.

(2015)

Italia

Sterckx et al.
(2015)

Belgia
Philip et al.
(2013)

Australia

Raju & Reddy
(2018)

India

Design

Intervju

Intervju

Intervju

Intervju +

observasjon

Intervju +
spm. skjema

Intervju

Intervju

Intervju

Utfordringer
med a forsta
sykdommen
og kontrollere
mengden

informasjon

Tap av funksjon og Manglende Behov for

tap av seg selv stotte og tidlige

apenhet fra forberedelser

helsepersonell pa dgden

v




