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forbindelse med behandlingen. Hensikten med denne studien er a fa mer kunnskap om
sykdomsplager og livskvalitet etter gjennomgatt kirurgi og bestraling ved UNN, og om det
er udekkede behov for informasjon og oppfelging. Metoden som er valgt er vurdert som
hensiktsmessig for a gi resultater som er generaliserbare, dermed er hapet at studien vil
veere til nytte ogsa for andre som gir tilbud om informasjon og oppfelging til menn som

behandles for prostatakreft.
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SAMMENDRAG

Prostatakreft er den hyppigst forekommende kreftsykdommen blant menn i Norge.
Radikale primer- og sekunderbehandlinger kan fore til flere endringer i livskvaliteten
(LK). LK faktorer som er relatert til vannlatings-, seksual-, tarm- og hormonfunksjon har
vist seg 4 kunne vedvare, eventuelt forverres, over tid. A hjelpe pasienter med 4 takle
behandlingsrelaterte sykdomsplager er en viktig oppgave for helsepersonell. Méling av LK
og pasienttilfredshet kan bidra med viktig informasjon til helsepersonell om hva som ber
vare innhold 1 helsetilbudet til menn som behandles for prostatakreft. Likevel er det
fortsatt fa studier som har fokusert pa LK og pasienttilfredshet pa lang sikt etter radikal
prostatektomi (kirurgi), radikal strdlebehandling (bestréling) og postoperativ
stralebehandling (postop bestraling).

Denne studien er en tverrsnittsundersgkelse av 143 menn 3-4 4r etter at de gjennomgikk
kirurgi, bestriling og postop bestraling ved ett sykehus i Norge i lopet av 2008. Deltagerne
besvarte via post et sparreskjema som mélte sykdomsspesifikk (SSLK) (EPIC 50),
helserelatert LK (HRLK) (SF-12v2) og global LK (GLK) (ett globalt enkeltspersmaél). I
tillegg var det ni spersmél angdende tilfredshet med informasjon og poliklinisk tilbud.
Hensikten med studien var & fa gkt kunnskap om symptomer, HRLK, GLK og
pasienttilfredshet med helsetjenesten blant menn 3-4 ar etter radikalbehandling for

prostatakreft.

Selv om bestrdling var assosiert med mindre urininkontinens og bedre urinfunksjon, var
det ikke forskjell mellom behandlingsgruppene for SSLK sumskarer. Alle tre gruppene
rapporterte LK relatert til seksualfunksjon lavt. Gruppene rapporterte GLK likt, men lavere
enn normalbefolkningen. Det var sammenheng mellom SSLK, HRLK og GLK. Kirurgi var
assosiert med bedre tilfredshet med informasjon, og urinfunksjonen var en prediktor for
tilfredshet med informasjon. I tillegg var bedre LK assosiert med bedre tilfredshet med
helsetjenestetilbudet. Denne studien viser at det er lite forskjell mellom gruppene for LK 3-
4 ér etter radikalbehandling for prostatakreft. Mer informasjon later til & vaere assosiert
med bedre LK og tilfredshet. Var studie antyder at det er behov for strukturert informasjon
og oppfelging for alle menn som gjennomgar primer- og sekundarbehandling for
prostatakreft.

Ngkkelord: prostatakreft, radikalbehandling, livskvalitet, pasienttilfredshet.



ABSTRACT

Prostate cancer (PCa) is the most common cancer disease in Norwegian men. Radical
primary and secondary PCa treatments are associated with several changes in quality of
life (QoL). QoL factors related to sexual, urinary, bowel and hormonal function are
recognized to persist or even increase over time. A major task for health care providers in
PCa care is to help patients to deal with side effects related to cancer treatment.
Assessments of QoL and satisfaction with care offer valuable information to give health
care providers direction of PCa care. Still, only a few studies have focused on QoL and
patients satisfaction in long term after radical prostatectomy (surgery), external beam

radiation therapy (EBRT) and postoperative EBRT (PostopEBRT).

This study is a cross-sectional survey of 143 men 3-4 years after having surgery, EBRT, or
postopEBRT at one particular hospital in Norway during 2008. Participants completed a
mailed questionnaire containing questions measuring disease specific QoL (DS-QoL)
(EPIC 50), health related QoL (HR-QoL) (SF-12v2), and global QoL (one single global
question). Additionally, there were nine questions about satisfaction with information and
outpatient-clinic. The aim of the study was to increase knowledge about symptoms, HR-
QoL, global QoL and satisfaction with the health service among men 3-4 years after

radical treatments for prostate cancer.

Even if EBRT was associated with less urinary incontinence and better urinary function,
there were no differences between groups for DS-QoL sum-scores. Sexual Qol was
reported very low in all three groups. The groups reported global QoL equal, but lower
than the normal population. It was correlation between DS-QoL, HR-QoL and global QoL.
Surgery was associated with more satisfaction with information, and urinary function was
a predictor on satisfaction with information. Also, having high QoL, was associated with
increased satisfaction with care. This study demonstrated little differences between groups
in QoL 3-4 years after radical PCa treatment. Having more information appear to be
associated with better QoL and satisfaction. Our study indicates there is a need for
structured information and follow up for all men going through primary and secondary
radical PCa treatment.

Key words: Cancer prostate, radical treatment, quality of life, patient satisfaction.



1 INTRODUKSJON

Prostatakreft er den hyppigste kreftsykdommen blant menn i Norge og antall nye tilfeller i
2009 var 4299 (1, 2). Per 31.12 09 var 29 804 menn registrert med diagnosen 1 Norge (2)
og 1 europeisk sammenheng regner man med 214 tilfeller per 1000 mannlig innbygger (3).
Kreftformen regnes som den nest dedeligste for menn og i 2009 forarsaket den 1067

dedsfall i Norge (2, 3)

Det finnes flere behandlingsalternativer ved prostatakreft (1, 3). Radikal behandling har
kurasjon som hensikt (1). Ved klinikk for Kirurgi, Kreft og Kvinnehelse (K3K-klinikken) i
Tromsg tilbys radikal behandling enten i form av kirurgisk fjernelse av prostata, radikal
prostatektomi (kirurgi), eller ved radikal strdlebehandling (stralebehandling). I noen
tilfeller gis bestraling som sekundar radikal behandling etter kirurgi. Behandlingene kan
fore til helseplager i form av seksuelle funksjonsproblemer og/eller vannlatings- og

tarmforstyrrelser som igjen kan pavirke livskvaliteten negativt (4).

De nasjonale retningslinjene for diagnostikk, behandling og oppfelging av prostatakreft
sier at forebygging, diagnose og behandling av vedvarende helseplager forarsaket av
behandlingen er en av mélsettingene ved oppfelging av pasientgruppen (1). Oppfoelging
foreslas hos spesialist inntil helseplager forarsaket av behandlingen er avklart. Utover dette
gir ikke nasjonale- og internasjonale retningslinjer konkrete rdd om oppfelgingsrutiner i
forhold til helseplager etter behandlingen (1, 3). En arbeidsgruppe nedsatt av
Helsedirektoratet har nylig utarbeidet en generell innstilling for ”Oppfoelging av
kreftoverlevere med serlig fokus pa seneffekter” som na er ute pa hering (5). Her
fremheves det at kompetanseheving hos alle relevante yrkesgrupper er nedvendig og at
forskning og formidling omkring seneffekter etter kreft ikke kan ses isolert fra
behandlingstiltak som ogsd omfatter forebygging, diagnostikk og behandling av
seneffekter (5).

Innen pasientbehandling har livskvalitet fatt okende fokus bdde nasjonalt og internasjonalt
(6, 7). Méling av endepunkter i prostatakreftbehandling er anbefalt & ikke bare inkludere

maling av overlevelse, men ogsd maling av helserelatert livskvalitet (HRLK) (4, 8) og



pasientenes tilfredshet med helsetilbudet (9). Betydning av livskvalitet (LK) i helseomsorg
poengteres 1 flere nasjonale utredninger og forskrifter, deriblant i Stortingsmelding 47
(2009): "Malet med all behandling, pleie og omsorg er best mulig livskvalitet for pasienten
og de parerende” (10:61). For at vi skal kunne oppfylle disse retningslinjene er
evidensbasert praksis viktig og resultater fra livskvalitetsforskning kan vaere med & danne

grunnlag for slik praksis (6).

I en helsefaglig sammenheng kan livskvalitetsbegrepet brukes pa tre ulike teoretiske og
empiriske niva illustrert giennom en pyramide (6). Denne studien vil underseke livskvalitet

pa alle tre nivéene.

Flere nasjonale og internasjonale studier belyser hvordan LK blir negativt pavirket etter
radikal behandling for prostatakreft (8, 11-20). Fa studier har oppfelging lengre enn to ar
etter behandling. Det finnes noen internasjonale studier som ser pa pasientenes tilfredshet
med behandlingstype og behandlingsresultater, og som ser pd sammenheng mellom LK og
pasientenes tilfredshet med oppfolgingstilbudet de har fatt (8, 9, 21). Av disse har ingen

oppfelging lengre enn to ar.

Studiens hovedformal er 4 kartlegge hvordan behandlingsgruppene har det pa lang sikt og
samtidig se pa bade likheter og ulikheter angaende helseplager (sykdomsspesifikk LK),
HRLK, global LK og pasientenes tilfredshet med oppfelgingstilbudet. Oppfelgingstilbud
forstas 1 denne studien som pre- og postoperativ informasjon og det polikliniske
oppfelgingstilbudet ved sykehuset. Resultatene er forventet a kunne fore til ny kunnskap
om behandlingsgruppene, slik at vi kan identifisere hvorvidt det eventuelt er udekkede
behov for oppfelging og informasjon fra spesialisthelsetjenesten i hver av gruppene.

Problemstillingen er som folger:

Hvordan gar det pd lang sikt, det vil si etter tre til fire dr, med de som er radikalbehandlet
for prostatakreft, med spesiell vekt pa helseplager, helserelatert livskvalitet, global
livskvalitet og tilfredshet med oppfolgingstilbudet?



I studien er survey-metoden benyttet. Data er samlet inn ved hjelp av standardiserte
validerte sporreskjema oversatt til norsk (vedlegg 2). Dermed rapporterer deltagerne ved
hjelp av selvrapport opplevelse av helseplager, helserelatert livskvalitet, global livskvalitet
og tilfredshet med den behandling og oppfelging de har vert gjennom. P4 grunn av
studiens rammer er utvalget begrenset til de som var behandlet i 2008. Tidsperspektivet

etter behandling kan si oss hvordan det gar med pasientene pé lang sikt.



2 TEORETISK RAMME OG TIDLIGERE FORSKNING

2.1 Prostatakreft
2.1.1 Risikofaktorer og forebygging

Det er {4 kjente risikofaktorer for a utvikle prostatakreft bortsett fra arv og ekende alder
(1). Tall fra Kreftregisteret viser at menn ved 75 ars alder har 12,7 % sjanse for & utvikle
slik kreft (2). Myndighetene gir ingen spesielle anbefalinger om forebygging. En
gjennomgang av ulike studier viser ikke at det er grunnlag for & gi andre anbefalinger enn

generelle rad om kosthold, fysisk aktivitet og reyking (1, 3).

2.1.2 Diagnose og behandling

Prostatakreft i tidlige stadier gir sjelden symptomer, men kan vere en av flere arsaker til at
menn fér vannlatingsplager (1). Sykdommen kan oppdages ved at man ved blodpreve
finner forheyet PSA (prostataspesifikt antigen), og at det deretter tas biopsi av
prostatakjertelen. Det er per 1 dag, i1 folge retningslinjene for prostatakreft, ikke et
organisert screeningsprogram for prostatakreft for symptomfrie menn uten familizer eller
arvelig belastning for prostatacancer” (1:10). Men et gkt fokus i samfunnet pa denne

krefttypen hos menn har fort til at mange velger a ta PSA hos sin fastlege.

Tre viktige undersokelser for & diagnostisere prostatakreft er digital rektal eksplorasjon
(undersgke prostata med finger i endetarmen), blodkonsentrasjonsméling av
prostataspesifikt antigen (PSA) og transrektalt ultralydveiledete biopsier (22). Nasjonale-
og internasjonale retningslinjer gir anbefalinger om hva som er beste behandling ved de
ulike kreftstadier og risikogrupper (1, 3). Radikal prostatektomi er en veletablert
behandling hos pasienter der kreften er lokalisert innenfor kjertelen, ved forventet levetid
over 10 ar og hos selekterte pasienter med mer avansert tumorstadium (1, 3). Radikal
strdlebehandling gis ofte ved mer avansert sykdom eller hvis pasientens helse for ovrig
ikke tilsier operasjon (1, 3). I 2005 gjennomgikk over halvparten av de som ble
diagnostisert med prostatakreft, og som var i alderen 40-74 &r, behandling med kurativ
hensikt innen ett ar etter diagnosetidspunkt (23). En del av pasientene far radikal

behandling 1 form av bdde operasjon og bestraling. Forskning har vist at ca en tredjedel far



postoperativ bestraling innen fem ar etter kirurgi (24). Sekundar behandling gis som

salvage'- eller adjuvant’, med eller uten hormondempende behandling.

2.1.3 Prognose

Det er flere faktorer av betydning ved vurdering av sykdomsprognose; PSA-verdi, Gleason
score og T (tumor)stadium. Tumor inndelingen er T1-T4 der en ved T1 (a-c) og T2 (a-c)
regner med at kreften er inni prostatakapselen, mens en ved T3 (a-b) og T4 har fatt
kreftutbredelse utenfor kapselen (1). Kreftens alvorlighetsgrad klassifiseres ogsé etter
”Gleason niva”. Dette systemet gar fra 2 til 10 der verdien 2 regnes som den minst
aggressive og 10 den mest aggressive (1). PSA-verdi som er hoyere enn 3-4 ng/mL 1
gjentatte prover med minimum en ukes mellomrom er grunn for & vurdere pasienten for
prostatabiopsi (1). Felgende tall, hentet fra Helsedirektoratet (1), illustrerer risikogruppe
ved de ulike sykdomsstadier:

Risikogruppe lav: PSA <10 mg/dL, gleason score < 6, klinisk stadium < T2a, risikogruppe
intermediaer: PSA > 10 <20 mg/dL, gleason score =7, klinisk stadium = T2b, risikogruppe
hay: PSA > 20, gleason score 8-10, klinisk stadium > T2c (1:64).

Samlet overlevelse, uavhengig av sykdomsstadium, for 5, 10 og 15 érs overlevelse var i

perioden 2007-2009 henholdsvis 88,8 %, 78 % og 66,6 % (2).

2.2 Helseplager for og etter behandling

Ettersom prostatakreft i tidlige stadier sjelden gir symptomer, har mennene oftest ikke
andre helseplager for behandling enn de en normalt finner hos menn i denne aldersgruppen
for evrig (1). Vannlatingsforstyrrelser kan veare et symptom ved prostatakreft, men
forekomsten av slike plager gker ved stigende alder (1). Det betyr at mange sannsynligvis
har noen grad av vannlatingsplager for de far behandling for prostatakreft. Undersokelser
utfort for behandlingsstart viser at det forekommer ogsa andre helseplager, og at disse
fordeler seg relativt likt for de som senere gjennomgikk enten kirurgi eller bestraling (8,
21). Sanda et al (8) rapporterer at 12-13 % 1 begge behandlingsgruppene hadde svak
urinstréle for behandling. 16-17 % var plaget med hyppig vannlating, mens 4-6 % hadde

! Salvage bahandling gis ofte hvis oppfolging avdekker tilbakefall av sykdommen, for eksempel i form av
stigende PSA eller ved funn i prostatasengen.

? Adjuvant behandling gis ofte hvis det ikke er frie render ved kirurgi, eller hvis det fortsatt er malbar PSA
etter kirurgi.



urinlekkasje mer enn en gang daglig. Tarmfunksjonsproblemer var uvanlig, kun 3 % i
bestralt-gruppen opplevde hastverkssymptomer ved avferingstrang, mot 1 % i kirurgi-
gruppen. Seksualfunksjonsproblemer ble rapportert hos 18 % 1 bestralt-gruppen, mot 12 %
hos de som senere ble operert (8). Jayadevappa et al (21) fant at det var lite
vannlatingsplager og tarmfunksjonsplager i begge behandlingsgruppene, men at det var
signifikant heyere andel tarmfunksjonsplager blant de som senere fikk bestraling. Begge
gruppene hadde betydelige seksualfunksjonsproblemer, men de som skulle opereres hadde

signifikant mer plager av seksualfunksjonen enn de som skulle bestrdles (21).

Helseplager etter behandling avhenger av type behandling man har gjennomgatt. Det er
ogsd noe ulike tidsperspektiver pd de ulike plagene. Etter kirurgi er blere- og
seksualfunksjonsproblemer de mest fremtredende med storst plager like etter operasjonen
(1, 25, 26). Det ses en gradvis bedring spesielt i lapet av det forste dret, likevel er det stor
grad av vedvarende symptomer ogsa flere ar etter behandlingen (1, 18, 27).
Nervebesparende teknikk er assosiert med bedre resultater for seksuell livskvalitet (1, 8).
Sykdomsplager etter stralebehandling er relatert til akutte reaksjoner som gir
korttidssymptomer som bledning, hyppig- evt. sterk avferingstrang, cystitt (bakteriell eller
ikke-bakteriell betennelse 1 urinblaren), uretritt (betennelse 1 urinreret), hyppig vannlating,
dysuri (smertefull vannlating), urgency for urin eller avfering (en plutselig, uimotstielig
vannlatingstrang/avferingstrang), nedsatt kraft pa urinstralen, urininkontinens og urinrers
forsnevring/striktur (1, 25). Som en konsekvens av stralebehandlingen oppstéar det ogsa en
fibres omdanning av vevet, en prosess som kan progrediere over flere ar og gi

langtidssymptomer i form av plager fra tarm og erektil dysfunksjon (1).

Etter postoperativ strlebehandling ses nedsatt LK relatert til seksual- og tarmfunksjon
sammenlignet med de som kun har fétt kirurgi, men mindre pavirkning av seksuell helse

enn de som kun har fitt bestraling (28).

2.3 Oppfelging og pasientinformasjon etter behandling
Helsedirektoratet (1) angir to prinsipielle malsetninger med oppfelgingen:
1. Diagnose av ny sykdomsaktivitet som indikerer vurdering av ny behandling.

2. Prevensjon, diagnose og behandling av terapirelaterte langtidsbivirkninger (1:104).
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Videre papekes det at ny sykdomsaktivitet i stor grad kan overvakes ved hjelp av PSA-
malinger. Slik oppfelging gjeres som regel av enten urolog eller fastlege. De fleste steder
som utferer kirurgi har et program for a bedre langtidsbivirkninger, for eksempel ved

bekkenbunnsevelser og systematisk opplaering i bruk av ereksjonsfremmende hjelpemidler

(1).

Pasientene har rett til nodvendig informasjon, og helsevesenet har plikt til & gi slik
informasjon, noe som fremkommer i ulike lover. Pasientrettighetsloven (29) regulerer
pasientens rett til ”... den informasjon som er nedvendig for & fa innsikt i sin helsetilstand
og innholdet i helsehjelpen. Pasienten skal ogsa informeres om mulige risikoer og
bivirkninger” (§ 3-2) (29). Dette understrekes ogsé i Helsepersonellovens § 10 der
helsepersonell plikter & gi nedvendig informasjon til de som omfattes av
Pasientrettighetslovens § 3-2 til § 3-4 (30). Sykehusene har opplearing av pasienter og

parerende som en av fire definerte oppgaver i folge Spesialisthelsetjenestelovens § 3-8

31).

Tilbud hos sykepleier og uroterapeut representerer ved flere norske sykehus en viktig del
av informasjons- og oppfelgingstilbudet til menn som behandles for prostatakreft.
Sykepleiere med videreutdanning i uroterapi har spesiell kompetanse innen utredning og
terapeutisk behandling av funksjonsforstyrrelser i nedre urinveier. Dette innebzarer ofte
ogsé oppfolging av pasienter med seksualfunksjonsforstyrrelser. Det er i dag blitt vanlig at
pasienter far tilbud hos uroterapeut bdde for og etter operasjon. Vér erfaring er at det er
lettere & takle, for eksempel manglende kontinens for urin dersom en er forberedt pa at
dette er vanlig nér kateteret fjernes. Mange menn har mangelfull kunnskap om anatomiske
forhold i bekkenet. Informasjon og pasientundervisning er viktig for at pasienten skal
forsta sammenhengen mellom behandlingen, funksjonsplager, og tiltak for & forebygge og

behandle plagene.

Ogsé de som bestréles blir gjerne henvist til uroterapeut ved vannlatingsplager eller
ereksjonsforstyrrelser, enten 1 straleperioden eller senere. Forebyggende og behandlende
tiltak er avhengig av type plager hos pasienten. I et flerfaglig eller tverrfaglig team,

representerer ofte uroterapeuten kontinuitet og fungerer gjerne som et bindeledd mellom
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andre faggrupper, som leger og fysioterapeuter. Flere sykehus gir ogsa laerings- og
mestringstilbud til menn med prostatakreft og deres parerende. Ogsé her har sykepleiere og

uroterapeuter en sentral funksjon.

2.4 Begrepene livskvalitet og helse

Livskvalitet og helse er begreper som ses i sammenheng med hverandre. Ved kronisk
sykdom har helse stor betydning for opplevelse av livskvalitet (32). Hva man legger i
begrepet helse kan vare ulikt, noe som gjenspeiles 1 ulike definisjoner. Professor Peter F.
Hjorth har laget definisjonen; ”God helse har den som har evne og kapasitet til & mestre og
tilpasse seg livets uunngéelige vanskeligheter og hverdagens krav” (33). Denne
definisjonen sier ingenting om hvorvidt sykdom har betydning for opplevelse av helse.
Fysiske og psykiske helseplager og sykdom kan imidlertid fore til vanskeligheter 1
hverdagen. Opplevelse av helse vil etter denne helsedefinisjonen avhenge av hvorvidt man
mestrer og tilpasser seg utfordringer og vanskeligheter, som for eksempel urinlekkasje etter
prostatakreftbehandling. Verdens helseorganisasjon (WHO) har definert helse som “a state
of complete, mental and social well-beeing and not merely the absence of disease or
infirmity” (34). En tilstand av fullstendig velvare, mentalt og sosialt, kan vare vanskelig &
oppné ogsé for mennesker uten sykdom. Begge definisjonene kan forstis som at

opplevelse av & ha god helse blir en forutsetning for god livskvalitet, enten en har sykdom

eller ikke.

Begrepet livskvalitet ble forste gang nevnt innen forskning omkring velferdsfagene pa
1950-tallet (32). I klinisk ssmmenheng har det generelt vaert ekende interesse for
livskvalitet de senere arene (6). Noen av grunnene til dette kan vere at behandlingsmetoder
for ulike sykdomstilstander er blitt flere og bedre slik at flere lever lenger etter behandling.
Samtidig kan de oppleve kroniske plager og funksjonsforstyrrelser av sykdom og
behandling (6). Forskning innen livskvalitet kan gi oss mer kunnskaper om hvordan det er
a leve med sykdom. Ved & ha fokus pa livskvalitet kan pasientene selv formidle sine behov
slik at behandlings- og pleietiltak kan rettes mot disse (6). Livskvalitetsforskning blant
kreftpasienter har utviklet seg fra & sd vidt vaere nevnt 1 studier som rapporterte overlevelse
og residiv av sykdom, til at det na gjeres multidimensjonale mélinger som dekker et storre

spekter av livskvalitet (35). Blant annet anbefales det at mélinger ber inkludere fysiske
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faktorer; symptomer og bivirkninger som smerter, tretthet og fysisk aktivitet. Psykologiske
faktorer; kroppsbilde, folelsesmessig stress, innvirkning pé sosiale aktiviteter, relasjon til
familie og venner og seksuelle relasjoner (35). I studier benyttes forskjellige begreper om
ulike dimensjoner som méles. Noen kaller méling av sykdomsspesifikk livskvalitet
(sykdomsspesifikke symptomer og funksjon) for helserelatert LK, mens maling av
helsestatus generelt gjerne kalles for generisk LK. Ettersom livskvalitet kan méles pa flere
nivaer, og for 4 unngd forvirring, er det nedvendig & klargjere hvordan begrepene er

organisert i denne studien.

Wahl og Hanestad (6) presenterer en pyramideformet modell som bestar av tre omrader
som representerer hvert sitt niva for bruk av begrepet livskvalitet i en helsefaglig
sammenheng; forst sykdomsspesifikk LK, deretter helserelatert LK og det gverste nivaet er
global LK (6). I denne studien vil det vare teoretisk og empirisk fokus pa alle tre niva. Pa
det forste nivdet vil denne studien fokusere pa hvordan mennene opplever livskvalitet i
forhold til helseplager relatert til vannlatings-, tarm-, hormon- og seksualfunksjon. P& neste
niva fokuseres det pa hvordan de opplever sin helsestatus generelt. Det tredje og everste
nivaet fokuserer pa hvor tilfredse mennene er med tilvaerelsen generelt. Alle nivaene kan
ha gjensidig pavirkning av hverandre og kan inkludere multidimensjonale forhold som

blant annet fysiske, psykiske og sosiale (6).

Det som tradisjonelt har inngétt i WHO sitt helsebegrep, der helse er en tilstand av
fullkomment fysisk og mentalt velvaere, ikke bare fravaer av sykdom eller lyte, inngér i
begrepet "helserelatert livskvalitet” som brukes innenfor en helsekontekst (35). Her er man
opptatt av hvordan helse pavirker livskvalitet knyttet til en konkret forstaelse. I denne
studien forstas HRLK etter Ann Bowlings definisjon; ”Optimalt niva av mental, fysisk,
rolle og sosial funksjon, inkludert relasjoner og oppfatning av helse, tilfredshet og
velvare” (35:6). I folge Bowling ber definisjonen ogsé inkludere méling av pasientens

tilfredshet med behandling, endepunkter og helsestatus (35).
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2.4.1 Teoretisk begrepsmodell

Teoretiske begrepsmodeller kan gi oversikt over begreper som er relatert til hverandre
innen et gitt fenomen (36). Samtidig gir de retning for ssmmenhenger mellom begrepene.
De er ofte benyttet i studier som grunnlag for struktur ndr en studie skal organiseres (36).
Begrepet helserelatert livskvalitet ble introdusert for & fokusere pé effekten helse, sykdom
og behandling har pad menneskers livskvalitet (37). Imidlertid inkluderer ikke begrepet
pavirkningen individ og milje har pd livskvaliteten. For & vise ogsé disse faktorenes
betydning i forhold til HRLK er det behov for modeller som inkluderer de ulike

elementene (37).

Pé bakgrunn av teori og tidligere forskning har Wilson og Cleary utviklet en modell som
viser hvordan ulike nivaer av utfallsmal henger sammen og hvordan blant annet disse
faktorene pévirker livskvalitet (38). Modellen har fem omrader/nivder som viser antatt
sammenheng mellom dem. Det forste nivaet er biologiske og fysiologiske faktorer som
fokuserer pé funksjonen i celler, organer og organsystemer. Det neste nivaet fokuserer pa
psykiske og fysiske symptomer, disse vil i sin tur pavirke funksjonsstatus som er det tredje
nivéet. Her fokuseres det pa individets evne til & utfere bestemte gjeremal. Det fjerde
nivaet fokuserer pa hvordan de forutgaende nivaene pavirker generell helseopplevelse. Det
femte nivéet fokuserer pd den samlede opplevelsen av livskvalitet. Maling av samlet
livskvalitet blir karakterisert som méling av hvor tilfredse respondentene er med livet som
helhet (38). I folge forfatterne er det ikke nedvendigvis sterk sammenheng mellom
resultater pa forutgdende nivaer og individets samlede opplevelse av livskvalitet. Faktorer
pé alle nivdene bortsett fra det forste vil direkte og indirekte pavirkes av individ- og

miljokarakteristikker. Disse er angitt med eksempler langs pilene til nivdene (38).

Modellen er senere revidert og tilpasset for bruk av sykepleiere innen
livskvalitetsforskning av Ferrans et al (37). I sin modell tilfoyer de at ogsa det forste nivaet
pavirkes av individ og milje. De har fjernet begrepet fysiologisk faktor pa det forste nivaet
da dette er faktorer ved individ eller miljo og likevel er med i modellen. Til sist har de
fjernet eksemplene langs pilene mellom “individ” og “milje” og de fem nivéene da disse
ikke var tilstrekkelig dekkende (37). I denne studien danner modellen (figur 1)

utgangspunkt for studiens arbeidsmodell og er brukt med tillatelse av Ferrans.
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Figur 1. Ferrans og kollegers reviderte modell for helserelatert livskvalitet (37). Gjengitt
med tillatelse.

2.5 Pasienttilfredshet

Pasienttilfredshet har blitt en mye benyttet komponent innen pasientrapporterte resultater,
og er en indikator pa kvaliteten pa helsetjenester (9, 39). Maling av pasienttilfredshet har
blitt beskrevet & oppfylle tre grunnleggende funksjoner; & beskrive helsetjenestetilbudet fra
pasientens synspunkt; & gi en vurdering av prosessen, for eksempel tekniske eller
mellommenneskelige aspekter ved tilbudet og den siste funksjonen er & evaluere
helsetjenesten (9, 40) I den sammenheng kan tilfredshet assosieres med fire faktorer, forst
strukturen pa helsetjenesten, deretter maten tjenestene gis til pasienten, sa kvaliteten pa

tjenestene og til sist resultater som HRLK, komplikasjoner og overlevelse (9).

Begrepet tilfredshet med helsetjenesten kan forklares som i hvilken grad pasienten mener a
ha mottatt et helsetjenestetilbud av hey kvalitet (41). De som mener de har fatt
helseomsorg av hay kvalitet er sannsynligvis mer tilfredse og omvendt (41). Definisjon av
kvalitet pa helsetjeneste baserer seg gjerne pa pasientens erfaringer og tilfredshet med
mottatt helsetjenestetilbud, som for eksempel mellommenneskelige prosesser, informasjon,
oppfylte forventninger og livskvalitet etter utskrivelse (42). Méleinstrumenter for
tilfredshet med helsetjenesten har til hensikt & fa frem pasientenes syn pé kvaliteten av

helsetjenestetilbudet (43). Flere ulike metoder benyttes for datainnsamling, inkludert
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dybdeintervjuer, fokusgruppediskusjoner, paneler og analyser av klager og

sporreundersgkelser (44).

Maling av tilfredshet kan danne grunnlag for blant annet kvalitetsutvikling, og er viktig
ved politiske analyser, for ledere i helsetjenesten, for helsepersonell og for de som er
brukere av tjenesten (45). I en oversiktsartikkel om forskning innen pasienttilfredshet fant
Crow et al (45) at helsestatus og helseutfall pavirker pasienttilfredsheten. De anbefalte at
det forskes mer pé hvordan ulike sykdommer og helseplager pavirker tilfredshet med
helsetjenesten. Videre fant de at relasjonen mellom pasient og helsepersonell, inkludert det
a gi informasjon, er en viktig faktor for pasienttilfredshet. Ogsa pasientenes forventninger
viste seg 4 pavirke tilfredsheten (45). Slike funn blir i liten grad diskutert 1 artikler som

maler tilfredshet hos menn som er radikalbehandlet for prostatakreft.

2.6 Tidligere forskning med relevans for denne studien

Det ble sokt etter tidligere forskning innen temaene symptomer/helseplager etter
kreftbehandlingen, helserelatert livskvalitet og pasienttilfredshet med oppfelgingstilbudet.
Folgende sokeord er benyttet hver for seg og 1 ulike kombinasjoner av disse; Cancer
prostate, radical prostatectomy, radical radiation therapy, external beam radiation therapy,
salvage therapy, postoperative radiation therapy, patient satisfaction, satisfaction with care
/ follow-up, health-related quality of life, nursing, nurse, patient education / information /
rehabilitation, health problems, urinary dysfunction, bowel dysfunction, sexual
dysfunction, health problems, physical activity. I tillegg er det utfort handsek etter
tidligere referert litteratur og relaterte artikler. Det er ikke funnet tidligere forskning som
undersekte bade helseplager, helserelatert livskvalitet, global livskvalitet og
pasienttilfredshet med oppfelgingstilbudet pa lengre sikt hos begge behandlingsgruppene. I
det folgende presenteres resultater fra studier som undersgkte ett eller flere av de aktuelle

temaene.

2.6.1 Sykdomsspesifikk- og helserelatert livskvalitet
Tidligere forskning gir oss en rekke eksempler pa hvilke helseplager (sykdomsspesifikk
LK) og helserelatert LK en kan forvente etter radikalbehandling for prostatakreft. De fleste

studiene har oppfelgingstid inntil to ar etter behandling, men en har funnet en stor studie av
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Potosky et al (46) som har undersekt forandringer relatert til vannlatingsfunksjon,
tarmfunksjon og seksualfunksjon inntil fem ar etter behandling med kirurgi eller bestréling
(46). De har via sperreskjema samlet inn data for behandling, og etter to og fem ar, og
sammenlignet resultatene. Foruten spersmal om personkarakteristika var det spersmél som
kartla sykdomsrelaterte funksjonsforstyrrelser og hvorvidt pasientene opplevde
forstyrrelsene som et problem. 901 menn hadde gjennomgatt kirurgi og 286 hadde fatt
bestraling. De fant at de som var operert hadde mer urininkontinens, mens de som hadde
fatt bestrdling hadde mer plager relatert til svak urinstrale og vansker med a tomme

urinblaeren. De hadde ogsé mer hastverk (urgency) relatert til vannlatingstrangen (46).

Ogsé for tarmfunksjonen var det rapportert urgency hos bestrélt-gruppen (46). De
rapporterte i tillegg smertefulle hemoroider. Det var imidlertid et positivt funn i at det etter
fem ar var en bedring i samlet vurdering av tarmfunksjonen, sammenlignet med resultatene
etter to ar. De mente at den lave andelen tarmfunksjonsforstyrrelser en sé 1 kirurgi-gruppen
sannsynligvis reflekterte disse plagene i befolkningen for ovrig, og dermed ikke var et

resultat av behandlingen (46).

Potosky et al (46) fant ogsa en storre nedgang 1 seksualfunksjonen hos de som var bestrilt,
sammenlignet med kirurgi-gruppen. Etter fem ar var det ikke forskjeller mellom gruppene.
De mente at de fysiologiske langtidseffektene pa erektil funksjon etter bestréling var helt

ulike langtidseffektene etter kirurgi ettersom det omtrent ikke var forandring hos dem etter

fem &r (46).

En annen stor studie, utfert av Sanda et al (8), med 1201 menn som var behandlet med
kirurgi, stralebehandling eller brachyterapi (radioaktive kilder/”fre” plasseres i selve
prostatakjertelen (1)), undersekte faktorer som er medbestemmende for LK og effekten
disse faktorene hadde pa tilfredshet med behandlingens endepunkter. Sperreskjema bestod
av spersmél om sykdomsspesifikk LK og spersmal om tilfredshet med kreftbehandling.
Malingene ble foretatt for behandling og etter 2, 6, 12 og 24 méneder (8).

I alle behandlingsgruppene ble domenet seksualfunksjon innen livskvalitet mest negativt

pavirket av kreftbehandlingen (8). Av de som gjennomgikk kirurgi var det best
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gjenoppnaelse av seksuell livskvalitet hos de som hadde fatt nervebesparende kirurgi. |
gruppen som hadde fétt stralebehandling var den negative pavirkning av domenet
seksualfunksjon sterre enn hos de som hadde fatt bade stralebehandling og
hormonbehandling i tillegg. Andre faktorer som pavirket seksuell livskvalitet var hoy
alder, stor prostatasterrelse og hoy PSA-verdi for behandling. De som ble operert anga
dérligst skar pa samlet bedemming av seksualfunksjonen to og seks méneder etter
operasjonen (59 %), deretter bedret dette seg til 43 % to r etter behandlingen. Hos de som
ble bestrdlt okte andelen som rapporterte seksualfunksjonsplager fra 28 % etter to méneder

til 37 % to ar etter behandling (8).

Urininkontinens var verst i de to ferste manedene etter kirurgi (8). Hos de fleste ble dette
etter hvert et mindre problem. To ar etter operasjonen rapporterte 20 % at de brukte
inkontinensinnlegg, men kun 8 % anga at de hadde et lekkasjeproblem. Faktorer assosiert
med storst inkontinensplager var hoy alder, svart hudfarge og hoy PSA-verdi pa
diagnosetidspunktet. De som gjennomgikk kirurgi anga gjennomsnittlig en bedring av
irritative- og obstruktive vannlatingsplager, som hyppig vannlating, svie og nedsatt kraft pa
stralen, etter operasjonen (8). Vannlatingssymptomer etter strdlebehandling var bedret ett
ar etter behandling, og bedre enn for behandling etter to ar. Likevel rapporterte 10 %
fortsatt darlig urinstréle og 14 % hyppig vannlating. Stor prostatakjertel og
hormonbehandling var faktorer som forverret vannlatingsplagene. Ett ar etter behandling
anga 11 % av de som hadde fatt strdlebehandling, og 7 % av de som hadde gjennomgatt

kirurgi, at vannlatingssymptomene sett under ett var et moderat eller stort problem for dem

(8).

Tarmfunksjonen ble ikke pavirket etter kirurgi, men hos de som hadde gjennomgétt
bestraling var symptomer som plutselig, uimotstaelig avferingstrang, hyppig trang,
smerter, analinkontinens og blodig, slimete avfering et problem for 9 % av mennene ett ir

etter behandlingen (8).
Vitalitet og andre hormonsymptomer som tretthet / utmattelse (fatique), vektforandring,

emme bryster, depresjon eller hetetokter, var mer plagsomme to r etter behandling enn

baseline (for behandlingsstart) hos 90 pasienter som hadde fétt bade stralebehandling og
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hormonbehandling. Dette til tross for at hormonell suppresjonsbehandling ble gitt i mindre
enn ett ar for 94 %. Resultatene viste at de som hadde minst helseplager relatert til

livskvalitetsdomenene var mest tilfredse med behandlingen (8).

Disse resultatene angidende LK gjenspeiles i andre studier. Blant annet en studie av Wei et
al (47). De sendte sporreskjema til alle som var behandlet for lokalisert prostatakreft ved et
sykehus 1 USA i lopet av en firedrs-periode. Gjennomsnittlig tid etter behandlingen var
nesten to ar. De undersgkte om PSA-verdi stigning etter behandlingen hadde effekt pad LK.
De fant en sammenheng mellom gkning i PSA-verdi og seksuell- og hormonell funksjon.
Imidlertid mente de at dette like godt kunne komme av at mange fikk sekundaerbehandling,
og at sykdommen 1 seg selv kunne fore til nedsatt LK. PSA-verdi stigning hadde ikke
effekt pd generell LK (47). De mente det var behov for forskning péd LK og
sekundaerbehandling, og litteratursek viser at det fremdeles er lite forskning innen dette

omradet.

Tre studier ble funnet relevante. En av dem er en studie av Hu et al (28) pd menn for
behandling og 12-18 méneder etter at de har gjennomgétt enten kirurgi, strdlebehandling
eller kirurgi og strilebehandling. Resultatene viser at postoperativ bestriling forer til
nedsatt LK innen noen omrader (28). Blant annet var fysisk funksjon lavere i begge-
behandlingsgruppen enn hos de som kun ble operert. I tillegg var det her darligere
seksuell-, blere- og tarmfunksjon sammenlignet med de andre gruppene. Imidlertid hadde
de mindre nedgang i seksuell funksjon etter behandlingen enn hos de som kun ble bestralt.
Det siste mener de kan forklares med at baseline-malinger for postoperativ bestraling ble
utfort etter kirurgi (28). I en annen studie fant Pinkawa et al (48) at postoperativ bestraling
forer til nedsatt LK relatert til bleere- og tarmfunksjon. De fant ogsé at tarmfunksjons- og
seksualfunksjonsplager var storre nar det gikk lenger tid etter operasjonen for de ble
bestralt (48). Det var ingen holdepunkter for at tilleggsbehandling med hormoner pévirket
annet enn hormonell funksjon. Denne effekten var borte mer enn ett &r etter behandlingen.
De undersekte kun menn som hadde fétt postoperativ bestraling og sammenlignet
skdringene for behandlingsstart, to maneder etter behandling og mer enn ett ir etter
behandling (48). Den tredje studien som undersgkte postoperativ tilleggsbehandling, blant

annet i form av hormonbehandling eller bestriling, sammenlignet resultatene med menn
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som kun hadde gjennomgétt kirurgi. Namiki et al (49) fant at to ar etter behandling var det
ingen forskjell mellom gruppene nar det gjaldt urinfunksjon, tarmfunksjon og
tarmfunksjonsplager. Begge grupper hadde seksualfunksjonsplager og nedsatt
seksualfunksjon, men de som var 69 ar eller yngre skaret bedre enn de eldre. De som hadde
fatt hormonbehandling hadde dérligere skaring pa seksualfunksjon, med senere bedring av
plagene. Mental helse og sosial funksjon viste bedre skaringer for de som kun var operert

(49).

Lignende trender angdende livskvalitet er vist i andre internasjonale studier (13, 14, 16, 18,
25, 50). Oppsummert ser det ut for at urininkontinens er et sterre problem etter kirurgi, selv
om problemet avtar med tiden. Irritative urinsymptomer er verst etter strdlebehandling, det
samme er plager relatert til tarmfunksjon. Hormonbehandling forverrer symptomene. Dette
rammer i hovedsak de som har fatt bestraling og de som far residiv av kreftsykdommen.

De kan da i tillegg oppleve hetetokter, vektforandringer og tretthet. I begge grupper
oppleves vedvarende seksualfunksjonsplager. Studien av Parker et al (18) undersokte
livskvalitet etter kirurgi, ikke stralebehandling. Pasientene hadde fatt individuelt tilpasset
rehabiliteringsprogram, men dette var ikke journalfert. Det ble opplyst at pasientene ble
oppfordret til & gjore bekkenbunnstrening og fikk tilbud om ereksjonsfremmende

medikamenter. Hvorvidt dette pavirket resultatene ble ikke diskutert.

Hvordan helseplagene etter prostatakreftbehandlingen pévirker livskvaliteten avhenger av
flere faktorer. Studier viser blant annet at graden av plager har betydning, likedan om
daglige aktiviteter, arbeidsliv og sosialt samver begrenses, om en har frykt for lukt pd
grunn av inkontinens, eller frykt for urinlekkasje under seksuell aktivitet, om plagene

pavirker folelse av maskulinitet og funksjonen til rollen som mann (4, 51, 52).

Det er ikke alltid sammenheng mellom grad av symptomer og grad av plager. En ny studie
pa livskvalitet inntil 5 ar etter radikal prostatektomi, viser at ett ar etter behandlingen
rapporterte 74 % at de ikke hadde mer vannlatingsplager enn for behandling (18). Samtidig
som kun 38 % hadde samme grad av vannlatingsfunksjon som for behandling. Dette
forklares med at mennene muligens tilpasset seg den dérligere vannlatingsfunksjonen slik

at de ikke opplevde den som s plagsom (18). Andre har forklart slike tendenser som
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responsendring. Responsendring kan defineres som ”a change in the meaning of one’s self-
evaluation of QOL as a result of changes in internal standards, values and the
conceptualization of QOL” (53:14). Responsendring kan spille en viktig rolle for tilpasning
til endring 1 helsetilstand. I folge Hanssen og Natvig (54) kan responsendring vere
forklaringen pé hvorfor mennesker med sykdom eller alvorlige helseplager oppgir & ha like
god livskvalitet som befolkningen for gvrig (54). De referer til Sprangers og Schwartz (53)
nar de beskriver tre forhold som kan forklare responsendring i livskvalitet; 1) en endring
pa den individuelle indre skalaen, 2) en endring i verdier, det vil si hva som er viktig i den
enkeltes liv, og 3) en redefinering av hva begrepet livskvalitet betyr for den enkelte”

(54:50).

2.6.2 Pasienttilfredshet og livskvalitet

En studie utfert av Jayadevappa et al (21) undersegkte livskvalitet og pasienttilfredshet
inntil ett ar etter behandling hos eldre menn som hadde gjennomgétt enten kirurgi eller
bestrdling. Sperreskjema bestod av validerte skjemaer som malte helserelatert LK,
sykdomsspesifikk LK, demografiske variabler og pasienttilfredshet med helsetilbudet (21).
Studien viste at de som hadde gjennomgétt bestraling rapporterte mer helseplager relatert
til blod 1 urinen, smerter og tretthet enn de som hadde gjennomgétt kirurgi. De som hadde
gjennomgdtt kirurgi hadde signifikant bedre HRLK enn de som var bestrdlt, men hadde
dérligere score pa vannlatings- og seksuell funksjon. Utbredelse av kreften assosiert med
behandlingen, viste ikke signifikant forskjell i tilfredshet mellom kirurgi- og bestralt-
gruppene (21).

Pasienttilfredshet er her undersgkt i sammenhengen mellom helseplagene og type
kreftbehandling pasientene gjennomgikk. Det er ikke diskutert hvorvidt de var forneyd

med informasjon eller kommunikasjon med helsearbeiderne (21).

I en annen studie av Jayadevappa et al (9) ble en modell for & méle tilfredshet med
helsetjenesten presentert. Mal med studien var & underseke og karakterisere forbindelsen
mellom tilfredshet med helsetjenesten, gjennomgatt behandling og kvaliteten pa
helsetjenestetilbudet (9). Data ble samlet inn ved hjelp av generisk- og prostaspesifikke

spersmal, samt sperreskjema om tilfredshet med helsetjenestetilbudet. Det ble ikke

21



presentert eller diskutert hva med helsetjenestetilbudet studiedeltagerne var forngyde eller
misforneyde med, men denne delen av sperreskjemaet de benyttet, bestod av
flerdimensjonale temaer omkring generell tilfredshet med tilbudet. Det var 590 menn som
hadde gjennomgétt enten bestraling eller kirurgi og malingene ble utfort inntil to ar etter
behandling. Resultatene viste at de som hadde gjennomgétt kirurgi var mest forneyde. De
var ogsé assosiert med signifikant bedre skar angdende fysisk-rolle funksjon, vitalitet,
generell helse, tarmfunksjon og tarmfunksjonsplager. Imidlertid hadde de darligere score
relatert til vannlatingsfunksjon- og plager, samt til seksuell funksjon sammenlignet med de

som hadde fatt bestraling (9).

Flere studier har undersekt bdde tilfredshet og livskvalitet. Det er et problem at tilfredshet
ikke er beskrevet. Dermed fremkommer det i liten grad hva pasientene var forneyde med.

Dette gjor at det er vanskelig & identifisere forbedringspotensiale i pasienttilbudet.

2.6.3 Informasjon og pasientopplaring

For & imetekomme helsetjenestebehov til menn med prostatakreft ble det i England og
Skottland etablert tilbud drevet av spesialsykepleiere (55). Hensikten med tilbudene var a
dekke pasientenes behov for hjelp angéende psykologiske, informasjonsmessige,
urologiske og seksuelle problemer. I tillegg skulle tilbudene avlaste legene for en stadig
okende arbeidsmengde med menn som ble diagnostisert med prostatakreft. Malet var & gi
pasientene okt tilgang til hjelp og stette til 4 takle symptomer samt & eke kvaliteten pa
tilbudet til disse pasientene. Ream et al (55) undersgkte i sin studie hvorvidt disse
tilbudene svarte til hensikten ved fire klinikker 1 England. Det ble samlet data bade fra
spesialsykepleierne, kollegaer i tverrfaglige team og pasienter. Resultatene viste at bade
pasienter og kollegaer fant sykepleiernes innsats i teamet verdifulle. Pasientene rapporterte
at de hadde lett tilgang til samtaler med sykepleierne og at de kunne snakke med dem, og
f4 rdd og veiledning om vanskelige temaer. Ogsa kollegaer fikk rdd og veiledning
angaende pasienter ved behov. Tilbudene varierte fra a gi stotte og informasjon til & moate
pasientenes individuelle behov, for eksempel ved sykepleiedrevne tilbud rettet mot erektil
dysfunksjon. Studien undersegkte ikke forekomsten av helseplager etter kreftbehandlingen

eller om det sykepleiedrevne tilbudet hadde effekt pa helserelatert LK (55).
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Flere sykepleiedrevne oppfelgingstilbud er prevd ut og viser positiv effekt pd livskvalitet,
pasienttilfredshet og/eller helseplager 1 pasientgruppen. Blant annet en randomisert
kontrollert studie som undersokte effekt av veiledning rettet mot helseproblemer etter
behandling (56). Deltagerne ble randomisert til standard tilbud eller til intervensjon som
innebar kontakt med en sykepleier en gang per maned i seks méneder. To av disse matene
var fysiske meoter, mens de gvrige var per telefon. Livskvalitetsproblemer ble identifisert,
tilbud ble rettet mot handtering av symptomer, inkludert opplaering i strategier som skulle
enten fjerne eller redusere symptomplagene. Det var 99 studiedeltagere som hadde
gjennomgétt enten kirurgi, stralebehandling eller brachyterapi. Data ble samlet inn baseline
og 4, 7 og 12 maneder etter behandling. Resultatene viste at intervensjonsgruppen
opplevde signifikant bedre livskvalitet i forhold til seksuell funksjon. Angaende blere- og
tarmrelaterte symptomer var det ikke statistisk forskjell mellom gruppene (56). Det ble

ikke malt pasiententtilfredshet med tilbudet.

I en studie utfert av McGlynn et al (57) ble 106 menn som gjennomgikk radikal
prostatektomi henvist til uro-onkologisk spesialsykepleier bade for og etter operasjonen.
Pasientene fikk informasjon om vanlige vannlatingsplager etter operasjonen, opplaring i
bekkenbunnstrening mot urinlekkasje og informasjon om nedvendige hjelpemidler. Det
sykepleieledete tilbudet innebar ogsé en konsultasjon hos fysioterapeut for korrekt teknikk
1 bekkenbunnstrening og samtaler med urologer. Studien viste tidligere kontinens for urin
etter operasjonen, hgyere livskvalitet og pasienttilfredshet sammenlignet med klinikkens
tidligere resultater. Bortsett fra at pasientene uttrykte tilfredshet med & fa kreftdiagnosen av

en sykepleier, rapporterer studien ingen resultater fra maling av pasienttilfredshet (57).

Faithfull et al (58) undersekte effekten av sykepleiedrevet oppfelgingstilbud pA HRLK og
pasienttilfredshet 1, 3, 6 og 12 uker etter pdbegynt behandling. 115 menn som
gjennomgikk strdlebehandling for prostata- og blarekreft ble randomisert til enten standard
oppfelging eller tilbud hos spesialsykepleier. Resultatene viste at de som fikk tilbud om
oppfelging hos sykepleier anga bedre pasienttilfredshet enn kontrollgruppen som ikke
motte sykepleier. Det var ikke forskjeller i HRLK mellom gruppene (58). Tatt 1 betraktning

at symptomer kan forandre seg selv flere ar etter behandling (1, 13, 25) er tidsaspektet 1
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denne studien for kort til & si noe om hvilken effekt det sykepleiedrevne tilbudet kunne ha

pa lengre sikt.

Informasjon og opplering til pasienter for & mestre behandlingsrelaterte symptomer dreier
seg ofte om bekkenbunnstrening mot anstrengelseslekkasje for urin. Flere studier er gjort
for a se effekt av bekkenbunnstrening med og uten biofeedback og elektrostimulering etter
radikal prostatektomi mot urinlekkasje (57, 59-63). Resultatene viste at
bekkenbunnstrening har effekt sarlig i den forste tiden etter operasjonen, da i form av
tidligere kontinens og faerre inkontinensepisoder. I de studiene som ogsa undersokte effekt
av biofeedback og elektrostimulering fant man ingen sikker tilleggseffekt. Tilsvarende
funn presenteres i en oppsummerende fagartikkel av Larsen et al (64). De fant 1 sin
gjennomgang av tidligere studier ogsa resultater som viste at bekkenbunnstrening ikke
hadde effekt. I pavente av flere studier som underseker effekt av bekkenbunnstrening hos
menn anbefalte de likevel slik trening til menn som opplever anstrengelseslekkasje. Dette
fordi det finnes god dokumentasjon pé at bekkenbunnstrening har vist god effekt hos
kvinner med anstrengelseslekkasje (64). I en norsk studie pd menn som har gjennomgétt
kirurgi, viste resultatene at de som fikk ukentlig oppfelging hos fysioterapeut sa lenge de
hadde behov for inkontinensinnlegg, rapporterte bedre kontinens enn de som kun fikk
opplering 1 bekkenbunnstrening (92 % mot 72 %) (65). Nér man vet at mange ogsa
opplever vannlatingsplager etter stralebehandling savnes studier som undersoker effekt av

konservative tiltak ogsa hos denne behandlingsgruppen.

Bekkenbunnstrening kan ogsé ha positiv effekt ved erektil dysfunksjon. Dette er vist i en
studie hvor intervensjonsgruppen (n = 28) opplevde bedring i erektil funksjon etter tre
maneder, mens kontrollgruppen (n = 27) ikke opplevde det samme (66). Nar
kontrollgruppen fikk samme opplering i bekkenbunnstrening som intervensjonsgruppen
opplevde de samme gode effekt etter tre maneder (66). Trening av bekkenbunnsmusklene
forer til at muskler som omslutter basen/roten pd penis kan hindre at blod stremmer tilbake
fra penis under en ereksjon, musklene pumper dessuten aktivt under orgasme.
Bekkenbunnsmusklene er ogsa medvirkende til & tomme urinreret for urin etter vannlating

(66). Studien er imidlertid gjort pd menn som hadde ereksjonsforstyrrelse av andre arsaker
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enn radikalbehandling for prostatakreft og man kan derfor ikke konkludere med at lignende

effekt ses etter kirurgi eller bestraling.

I de gjennomgatte studiene er det mangelfull dokumentasjon pa pasientenes tilfredshet med
oppfelgingstilbudet pé lang sikt, og om det er forskjell mellom gruppene angdende
sykdomsspesifikk LK, HRLK, global LK og tilfredshet med oppfelgingstilbudet pa lang
sikt. Det er fortsatt behov for forskning innen livskvalitet og pasienttilfredshet i et
tidsperspektiv pd mer enn to &r etter primer- og sekunder radikalbehandling for

prostatakreft.
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3 FORSKNINGSSP@RSMAL OG HYPOTESE

Hensikten med denne studien er & fremskaffe ny kunnskap om hvordan det gar med
pasientene pd lang sikt. Vi egnsket & undersoke om det er forskjell 1 forhold til
sykdomsspesifikk-, helserelatert- og global LK mellom behandlingsgruppene og om det er
sammenheng mellom mottatt informasjon og helseplager og mellom pasienttilfredshet og
LK. Folgende forskningsspersmaél belyser problemstillingen og er utviklet pa bakgrunn av

studiens teoretiske ramme og tidligere forskning:

1. Hvordan er fordelingen i utvalget av demografiske- og kliniske karakteristika for
folgende variabler: Alder, sivilstatus, utdanning, morsmal, tilknytning til

arbeidslivet, gjennomgatt behandling og residiv av prostatakreft?

2. Hvordan er fordelingen av symptomer pé blare, tarm, hormon- og

seksualfunksjonsforstyrrelser pé lang sikt i de ulike behandlingsgruppene?

3. Hvordan beskrives helserelatert livskvalitet? Og hvordan er denne sammenlignet

med normalbefolkningen?

4. Hvordan er vurderingen av global livskvalitet i de ulike behandlingsgruppene? Og

hvordan er denne i forhold til norsk normalpopulasjon?

5. Hvordan beskrives mottatt informasjon i de ulike behandlingsgruppene? Og
hvordan er resultatene sammenlignet med nasjonale og lokale resultater for

kreftpasienter for ovrig?

6. Hvordan beskrives mottatt poliklinisk oppfelgingstilbud? Og hvordan er det
polikliniske tilbudet beskrevet sammenlignet med resultater for andre norske
kreftpasienter?

7. Er det ssmmenheng mellom tilfredshet med mottatt informasjon og tilfredshet med

det polikliniske tilbudet i de ulike behandlingsgruppene?
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8. Er det ssmmenheng mellom tilfredshet med informasjon og fordeling av

behandlingsrelaterte helseplager i de ulike behandlingsgruppene?

9. Er det sammenheng mellom global livskvalitet, sykdomsspesifikk livskvalitet og

helserelatert livskvalitet og hvilke faktorer forklarer global livskvalitet?

HYPOTESE

En hypotese uttrykker en forventet sammenheng mellom to eller flere variabler og er som
regel utarbeidet pd bakgrunn av teori (36). Falgende hypotese er utledet av tidligere teori
og forskningsresultater pd omradet:

Det er sammenheng mellom livskvalitet og pasienttilfredshet.
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4 METODE

Studien er en oppfelgingsstudie av de menn som har gjennomgatt radikal prostatektomi og/
eller radikal strédlebehandling ved UNN Tromsg 1 lopet av 2008. Data er samlet inn 1
perioden oktober til desember 2011. I studien er tverrsnitts/survey design benyttet.
Designet kjennetegnes ved & undersgke relasjonen mellom variabler pd et gitt tidspunkt
(67). I denne studien er data samlet via selvrapport og i det felgende redegjores det for

studiens metodologiske aspekter.

4.1 Tverrsnitts/Survey design

Problemstillingen for denne oppgaven handler om forekomst av sykdomsplager, HRLK og
pasienttilfredshet. Styrken med en tverrsnittsstudie er at den far frem kunnskap om
forekomst av plager og utbredelse i en populasjon (36) og dette designet er derfor benyttet.
Deltagerne gir informasjon ved & svare pé strukturerte spersmél gitt av forskeren
(selvrapport). Selvrapport er i folge anbefalinger den beste maten a méle livskvalitet fordi
det vanskelig lar seg méle ved biomedisinske mal eller ved observasjon av adferd (6).
Informasjonen bestar vanligvis av kvantitative data og kan samles inn pé flere mater, blant

annet ved at sporreskjema sendes 1 posten (36).

4.2 Deltagere

Alle menn som fikk radikal behandling i form av kirurgi og / eller bestraling for
prostatakreft i perioden 01.01.08 - 31.12.08, og som fortsatt var i live hesten 2011, ble
invitert til & delta i1 studien. Totalt ble det sendt ut sperreskjema til 176 menn. Et ukjent
antall av de som ble bestrélt 1 2008 hadde gjennomgatt kirurgi tidligere. Likedan hadde et
ukjent antall av de som gjennomgikk kirurgi i 2008 fatt postoperativ bestrédling i 2008 eller
senere. Utvalget var forventet & representere variasjonene hos menn som gjennomgikk
primer og / eller sekunder radikalbehandling for prostatakreft ved UNN i lopet av ett ar.
En antok dermed at populasjonen av de som fikk radikalbehandling i form av kirurgi eller
bestrdling 1 2008 ble reflektert. Tidsperioden begrunnes med at det tar inntil to ar for
symptombildet i forhold til bivirkninger har stabilisert seg og at maling av livskvalitet kan

vise forandringer ogsa etter dette. Det argumenteres ogsa for at det ber gd minimum 24
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maneder etter behandling for en kan sammenligne utfallene mellom kirurgi og

stralebehandling (4, 8, 25). Tidsperioden sikrer tilstrekkelig antall deltagere.

4.3 Oppfelgingstilbudet til deltagerne

Ved UNN foregér oppfolging ved kirurgi i et tverrfaglig samarbeid mellom urologer og
sykepleiere/uroterapeuter og i enkelte tilfeller fysioterapeut. Oppfolging gis 1 henhold til
nasjonale og internasjonale retningslinjer (1, 3) samt lokale tilpasninger som de fremgar i
informasjonsskriv til allmennpraktikere i Troms og Finnmark (68). Basert pa disse og
forskningslitteratur er det utarbeidet skriftlig pasientinformasjon og plan for pre- og
postoperativt oppfelgingstilbud for de som gjennomgar kirurgi ved UNN (69). Tilbudet
innebarer pre- og postoperativ informasjon ved lege og sykepleier/uroterapeut om vanlige
helseplager, informasjon om, og opplaring 1, bekkenbunnstrening og bruk av hjelpemidler
for urininkontinens og seksuell dysfunksjon, forebygging av urinrersstriktur (forsnevring)
med mer. Ved problemer med bekkenbunnstreningsteknikk, eller ved vedvarende
bekkenbunnssmerter, henvises pasientene til spesialfysioterapeut. Foruten dette far
pasientene informasjon om helsetilstanden vedrerende kreftsykdommen fra lege. Tilbudet
er dermed av flerfaglig og tverrfaglig karakter. I 2008 var dette tilbudet under etablering og
ikke alle 1 kirurgi-gruppen mottok det. Av ulike grunner omfatter tilbudet heller ikke i dag

alle som opereres.

Pasienter som gjennomgar strdlebehandling fir ogsé oppfelging ved lege og sykepleier
under behandlingsperioden. De som etter avsluttet behandling opplever store stralerelaterte
symptomer far individuell oppfelging rettet mot de konkrete plagene. Ellers folges
pasientene opp hos fastlegen etter behandlingen. Det foreligger ikke skriftlig
pasientinformasjon om hvordan pasienten kan forholde seg til akutte og vedvarende

behandlingsrelaterte symptomer.

4.4 Datainnsamling og maleinstrumenter

Data er innhentet ved at sperreskjema ble sendt per post. Fordelen er at dette er en
kosteffektiv metode med stor geografisk rekkevidde (36). Data som er samlet inn i studien
er spesifisert 1 arbeidsmodellen (figur 2). Det er gjort kartlegging pa livskvalitetsbegrepets

alle tre nivder ved hjelp av “Expanded Prostate cancer Index Composite” (EPIC), “12-item
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Short-Form Health Survey versjon 2” (SF-12v2), ett spersmal om global livskvalitet og
utvalgte spersmal fra sperreskjema utviklet av Kunnskapssenteret, for maling av
pasienterfaringer til voksne i kreftbehandling ved spesialisthelsetjenesten. I tillegg er det
innledningsvis spurt om hvilke(t) behandlingsalternativ som var gitt. Samtlige

sperreskjema er validert og oversatt til norsk. Tillatelser til bruk er innhentet.

4.4.1 Sparsmal som kartlegger sykdomsvariabler, sosiodemografiske variabler og
pasienttilfredshet

Sykdomsvariabler det er spurt om er hvilken behandling pasienten har gjennomgatt:
operasjon, stralebehandling, arstall for behandlingen, om det ble gitt hormonbehandling i
forbindelse med evt. stralebehandling og om han fikk hormonbehandling pa det tidspunkt
sporreskjemaet ble besvart. I tillegg er det spurt om sykdomsresidiv i form av PSA-verdi
stigning eller spredning av sykdommen. Spersmélene er utviklet spesielt for denne studien

(vedlegg 2, spm: 1-2).

Folgende sosiodemografiske variabler er innhentet ved hjelp av selvrapport: Alder,
sivilstatus, utdanning, morsmal og tilknytning til arbeidslivet. Spersmalene er tidligere
benyttet i skjema utviklet av Kunnskapssenteret, etter mal fra tidligere studier (70, 71)
(vedlegg 2, spm: 3-7). Spersmélene har 1 hovedsak svaralternativer pa tre- til sekspunkts

likertskala.

Tilsvarende er det spurt om behandlingstilfredshet pa bakgrunn av et sparreskjema for
kreftpasienters erfaringer med somatiske sykehus utviklet og uttestet av Kunnskapssenteret
(70, 71). Skjemaet bestér totalt av fire deler med ulikt innhold; ferst en del angaende
sykdom og diagnose som alle skal fylle ut, det andre er en del som fylles ut for de som har
fatt tilbud ved poliklinikk/dagavdeling, tredje del fylles ut av de som har vart innlagt ved
sengepost, og den fjerde delen har bakgrunnsspersmaél knyttet til kommunikasjon og
informasjon som ogsé fylles ut av alle. Ni spersmél om type oppfelging ved poliklinikk,
om pasienten fikk tilstrekkelig informasjon om plager og mulige tiltak, om han hadde
mulighet til 4 stille onskede spersmal, om tilfredshet med skriftlig informasjon og total
tilfredshet med tilbudet er benyttet i denne studien. Spersmélene har svaralternativ pd en

sekspunkts likertskala fra “ikke i det hele tatt” til i sveert stor grad” for de fleste
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erfaringssparsmélene (70). Utregning foregér enten som sumskar for hvert tema eller som
totalskar for alle spersmalene. Alle tallverdiene transformeres til 0-100 der hoyere verdi

representerer storre grad av tilfredshet (vedlegg 2, spm: 47-55).

I denne studien er, pa bakgrunn av eksplorerende faktoranalyse, atte av spersmalene
kombinert til to additive (summerende) indekser (tabell 1). Disse er konstruert ved at
skérene fra de aktuelle spersmélene ble summert og deretter delt pd antall spersmél. Intern
konsistens mellom enkeltspersmal innenfor indeksene er analysert. Spersmalene angaende
poliklinisk tilbud har fempunkts svarskala, mens spersmalene angéende
informasjon/kommunikasjon har sekspunkts svarskala og hey skar representerer mer

positive svar.

Resultatene sammenlignes med resultater fra tilsvarende spersmal i en norsk undersekelse
utfort av Kunnskapssenteret 1 2009 (72). Kreftpasienters erfaringer med somatiske
sykehus ble undersokt. Alle sykehusene i landet bortsett fra Rikshospitalet deltok i
undersekelsen. 6642 pasienter besvarte spersmal angdende poliklinisk tilbud. Blant
svarerne var det 56 % menn og 44 % kvinner med gjennomsnittsalder pa 66 ar. Det var ca
20 ulike kreftdiagnoser der kreft i mannlige kjennsorganer utgjorde 22 % (72). En har ogsa
tilgang til institusjonsvise resultater fra samme undersekelse (71). Dette gir mulighet til &
sammenligne resultatene ogsa med samme sykehus der foreliggende studie ble foretatt. Av
204 pasienter som svarte, hadde 20 % kreft i mannlige kjennsorganer. Dette utgjorde den

storste diagnosegruppen innen besvarelsene (71).

Tabell 1. 8 enkeltsporsmdl samlet til to indekser

Indekser Tema i enkeltspgrsmal som danner indeksene:
(spersmalsgrupper):
Poliklinisk tilbud - Alt i alt tilfreds med poliklinisk tilbud

- vurdering av poliklinisk tilbud

Informasjon og kommunikasjon - Fikk tilstrekkelig informasjon om bivirkninger
- Mulighet til & stille anskede sporsmél
- Fikk informasjon om mulige plager
- Fikk informasjon om hva en selv kunne gjore
- Fikk informasjon om rehabiliteringsmuligheter
- Forngyd med skriftlig informasjon
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4. 4.2 Skjema som maler livskvalitet

EPIC 50 (Expanded Prostate cancer Index Composite), utviklet av forskere ved
universitetet i Michigan og universitetet 1 California-Los Angeles (UCLA), er benyttet for
a male sykdomsspesifikk livskvalitet og helseplager (73). Spersmélene er utviklet spesielt
for menn med prostatakreft og egner seg godt for maling av helserelaterte
livskvalitetsfaktorer i tilknytning til ulike behandlinger av prostatakreft (73). Instrumentet
ble utviklet med utgangspunkt i UCLA-PCI (University of California-Los Angeles Prostate
Cancer Index) for & gi mer utfyllende mélinger av faktorer som er relevante ved kirurgi,
bestraling og brachyterapi. Innholdsvaliditet ble funnet tilfresstillende i faktoranalyser av
tema/domener, skarer og svaralternativer. Test-retest reliabilitet og intern konsistens for de
fire domenene viste robust intern konsistens (Cronbach’s alfa > 0.82 for alle) og test-retest
reliabilitet (r > 0.80 for alle). Det ble funnet sterk korrelasjon (r=0.64-0.87) mellom
domenenes delskarer for symptomer og plager (73). Skjemaet har 50 spersmél innenfor
fire domener: Urin/vannlatingsfunksjon, tarmfunksjon, seksuell funksjon og hormonelle
forhold (73). Hvert domene har delskarer for ”funksjon” og ”’plager”, domenet
urin/vannlatingsfunksjon har i tillegg delskarene “inkontinens” og ”irritativ/obstruktiv”.
Svaralternativer fra hvert domene er pa 3-5 punkts likertskala, og det beregnes delskér og
sumskar innen hvert domene. Resultatene innen hvert domene transformeres pa en skala
fra 0 til 100 der hoyere skdr representerer bedre sykdomsspesifikk livskvalitet. Beregning
av manglende svar er utfort i henhold til skaringsinstruksjonene. Ved manglende svar for
20 % eller mer av spersmalene som utgjer et domenes sumskar, er delskér og sumskar ikke

beregnet (74) (vedlegg 2, spm: 15-45).

Helserelatert livskvalitet er malt ved hjelp av norsk utgave av instrumentet SF-12 versjon
2, standard format for siste 4 uker, som er utviklet i USA av Medical Outcome Study (75,
76). Brukt sammen med EPIC-50 har SF-12 vist méling som dekker sykdomsspesifikke og
helserelaterte livskvalitets nivaer (73). Versjon 2 har noen omrader som er forbedret 1
forhold til versjon 1 (77). Blant annet er spriket i instruksjoner og spersmal blitt mer
familizert og gjenkjennbart. Det er ogsa sterre sammenheng mellom oversettelsene til ulike
sprak og landenes kulturelle tilpasninger. I tillegg har fem-niva responsvalg erstattet ja/nei
valg innen dimensjonene fysisk- og psykisk rolle begrensning. Dette gjor at en fanger opp

storre variasjon innen dimensjonene og presisjonen for skiring eker (77). Reliabilitet for
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domene-skalaene var estimert 1 Amerikansk normalbefolkning for ar 2000, ved & korrelere
hver skala med de respektive intern-reliabilitets-skérene for versjon 2 av SF-36. Reliabilitet
for sumskérene fysisk- og mental komponent (PCS og MCS) var estimert i Amerikansk
normalbefolkning for &r 1998. Det var hoy intern konsistens for PCS og MCS (Cronbach’s
alfa 0.89 og 0.86) og for skala-skéarene (0.72-0.87) (78). Kriterierelatert validitet og
innholdsvaliditet er undersgkt ved hjelp av korrelasjonstest mot andre relevante
instrumenter, mens begrepsvaliditet er beregnet ved faktoranalyse (76). SF 12 bestar av 12
spersmal innen 8 dimensjoner. Det er 8 skalaskérer innen dimensjonene og 2 sumskarer for
fysisk og mental livskvalitet. Dimensjonene bergrer omradene fysisk funksjon, fysisk rolle-
funksjon, kroppslig smerte, generell helseopplevelse, vitalitet, sosial funksjon, emosjonell
rolle-funksjon og mental helse (75, 79). Det er fra tre til seks svaralternativer pd hvert
speorsmal. I hovedsak pé likertskala. Enkeltspersmal fra dimensjonene fysisk og mental
livskvalitet er summert til de to sumskérene MCS og PCS, og resultatene transformert pa
en skala fra 0-100 der hoyere verdi angir hgyere grad av livskvalitet. Deretter er norm-
baserte skdringer kalkulert slik at hver dimensjon beregnes til & ha gjennomsnittlig score pa
50 og standard avvik (standart deviation — SD) pa 10. Dette muliggjer sammenligning med
1998 U.S populasjon (76, 77). Normbasert skaring er gjort 1 henhold til anbefaling og eker
tolkbarhet og mulighet for sammenligning med internasjonale resultater (76). Skaring,
inkludert beregning av manglende data og kontroll for unormale verdier, ble utfort i
henhold til retningslinjene (76, 78). Det ble benyttet Missing Data Estimation ved skaring.
Dette er en prosedyre der MCS og PCS skar blir kalkulert pa bakgrunn av
regresjonsanalyse (76). PCS og MCS skar ble beregnet for respondenter som hadde data pé
minst syv av de dtte domene skalaene, og som ikke manglet skér for fysisk rolle-funksjon

og mental helse. (vedlegg 2, spm: 8-14).

For & méle Global livskvalitet er det stilt ett enkeltspersmal; "Nar du tenker pd hvordan du
har det for tiden, er du stort sett fornoyd med tilvaerelsen eller stort sett misforneyd?”.
Svaralternativene er pa syvpunkts likertskala fra ”svert forneyd” til ”svert misforneyd”.
Tallverdiene transformeres til 0-100 der hoyere verdi representerer storre grad av
tilfredshet. Fordelen med 4 stille slike enkeltspersmal er at respondentene selv kan ta
stilling til hvordan de opplever at de har det totalt sett, og at individuelle faktorer dermed

kan ivaretas (80). Spersmaélet har vaert benyttet tidligere i norske studier (81) og oversikt
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over normalbefolkningens skar foreligger (82). Alle innbyggerne over 13 ar i Nord-
Trondelag ble invitert til & delta i undersegkelsen som pagikk i perioden oktober 2006 til
juni 2008 (HUNT 3). Resultater foreligger fra ca 60 000 deltagere, noe som gir en
svarprosent pa 56 % (83). I denne studien er resultatene sammenlignet med HUNT 3-
studiens resultater for menn i aldersgruppene 50-69 é&r og de over 70 ar. (vedlegg 2, spm

46).

Det er ogsa et dpent svaralternativ med ordlyden “’Skriv gjerne ned kommentarer til
sperreskjemaet, om oppfelging du har fatt, eller mer om dine erfaringer her” pa siste siden
1 sperreskjemaet. Det er ikke utfort tekstanalyse, men informasjonen er kategorisert og
samlet under overskrift for hver behandlingsgruppe. Deretter er det sett etter likheter og
forskjeller mellom gruppene. Teksten har ogsa gitt nyttig informasjon om hva deltagerne

savnet eller var forneyde med angéende oppfolging.

4.4.3 Arbeidsmodell

Relevante faktorer, basert pa teori og tidligere forskning, som males i denne studien, er satt
inn 1 arbeidsmodellen basert pa Ferrans et al (7). Ettersom noen av spegrsmélene i skjemaet
inngar 1 bade delskérer og sumskdrer, vil en finne samme sporsmaél knyttet til flere nivéer 1

modellen.

Begrepet “individkarakteristikker” representeres ved spersmal om type kreftbehandling,
om det er tilbakefall av sykdommen, deltagernes alder, sivilstatus, utdanning, morsmal og

hva en gjor til daglig.

Begrepet "miljokarakteristikker” gjelder her sykehusets tilbud til mennene om poliklinisk
oppfelging og om informasjon. Helsetjenesten er her undersekt ved hjelp av spersmél om
tilfredshet med poliklinisk tilbud og hvorvidt deltagerne har fatt tilstrekkelig informasjon

om bivirkninger, fremtidige plager, rehabiliteringsmuligheter og om hva en selv kan gjore

ved forverring av helsetilstanden.

I det forste nivaet i modellen, biologisk funksjon, samles data om kroppslige funksjoner

relatert til blere, tarm, ereksjonsevne og fysiske tegn pd hormonelle forstyrrelser. Det er

34



sporsmal om frekvens og mengde av urinlekkasje, blod i urinen og smertefulle
vannlatinger. For tarmfunksjonen er det spersmal om analinkontinens, avferingsfrekvens,
smertefull eller plutselig og kraftig avferingstrang, diaré, blodig avfering og om smerter
eller kramper 1 mage eller bekkenbunn. Seksualfunksjonsspersmal handler blant annet om
evne til & fa ereksjon og orgasme, hvorvidt ereksjonene er tilstrekkelig for & ha samleie
eller ikke, evne til & oppna ereksjon nar en ensker det, om han opplever & vikne med
ereksjon og om frekvens av seksuell aktivitet. Tegn pd hormonelle forstyrrelser dreier seg

om hetetokter, emme brystvorter, nedstemthet, tiltaksloshet og vektforandringer.

Det andre nivaet handler om symptomer pa helseplager. Faktorer pa dette nivaet dekkes av
samtlige sporsmal i EPIC, samt av spersmélet om kroppslige smerter og spersmal om en
de siste fire ukene har folt seg rolig og harmonisk, har hatt mye overskudd og har felt seg
nedstemt. Dette betyr at alle spersmalene som inngikk i niva en ogsa benyttes for a
kartlegge symptomer. I tillegg sporres det om hvor problematisk symptomene oppleves &

v&ere.

P& nivé tre danner helserelatert livskvalitet grunnlaget for méling av funksjonsstatus. Her
inngar alle delskérer for fysisk og mental funksjon, i tillegg til spersmalet som undersoker
sosial funksjon. Det er her blant annet spersmédl om hvordan en opplever helsen og om

helsetilstanden gir fysiske eller psykiske problemer som forer til redusert aktivitetsniva.

Generell helseopplevelse, nivé fire, omfattes av mental og fysisk sumskar samt spersmalet

om generell helseopplevelse. I tillegg sumskarene for de fire EPIC-domenene.

Det femte, og siste nivaet i modellen, dekkes av det globale spersmalet om hvor forneyd

eller misforneyd en er med tilvarelsen.
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Individkarakteristikker:

sykdomsvariabler og sosiodemografiske variabler ( spm:

1-2 og 3-7)
/ / v \\
Biologisk Symptomer: Funksjonsstatus: Generell Samlet
funksjon: Fysiske og psyk. Fysisk helse- livskvalitet:
funksjon i blere- .sympt. aktivitetsniva, opplevelse: (spm om global
og tarm, (spm 15-45: EPIC psykisk Vurdering av livskval. Spm
seksualfunskjon delskarer: (uf, ub, funksjonsnva, sosial helsen 46)
og hormonelle uin, uir, bf, bb, sf, funksjon (SF-12v2:
forhold, (EPIC sb, hf)) delskarer fysisk og (SF-12v2:
spm 15-19, 22- (SF-12v2: BP spm mental funksjon, og PCS, MCS,
28, 31-37, 40-44) 12 og MH+VT spm SF (spm 14) GH( spm 8),
13) EPIC alle
4 sumskarer)

Miljokarakteristikker:
Helsevesen: tilbud om opplaring og informasjon, og
oppfoelging: pas.tilfredshet (spm 47-55)

Figur 2: Arbeidsmodell som viser mulige sammenhenger mellom variabler og hvilke
verktoy som mdler hvilke variabler.
Forkortelser: SF-12v2: GH = general health. BP = Bodily pain. MH = Mental health. VT = Vitality. SF =
Social functioning. EPIC: uf = Urinary Function, ub = Urinary Bother, uir = Urinary Irritative, uin = Urinary
incontinence, bf = Bowel Function, bb = Bowel Bother, sf = Sexual Function, sb = Sexual Bother, hf =
Hormonal Function, hb = Hormonal Bother

4.5 Maletekniske aspekter

Det er viktig at malingene vi gjor ved hjelp av sperreskjema er til & stole pa (84). To

viktige kriterier for & evaluere sparreskjemaer som brukes i kvantitative metoder er

reliabilitet og validitet (36). Det betyr at resultatene vi far skal vaere palitelige og at dataene

er gyldige (6).

4.5.1 Reliabilitet

Reliabilitet handler om datas palitelighet og hvor pélitelig data er samlet inn ved hjelp av et

bestemt instrument (6). Ved & benytte velprovde instrumenter som tidligere er

reliabilitetstestet og vurdert til & gi hoy reliabilitet, er sjansen stor for at en far hoy

reliabilitet nar en bruker dem (84). En har likevel ingen garanti for dette. Hvorvidt

reliabiliteten er generaliserbar over ulike studier ber beregnes hver gang instrumentet

brukes.

36




Reliabiliteten kan testes ved ulike prosedyrer som undersgker om instrumentet gir lignende
resultater hver gang det brukes, som test-retest-reliablitet der stabiliteten i malingen
undersgkes. En annen metode er split-half-reliabilitet der spersmalene fordeles tilfeldig pé
to grupper (85). Reliabilitet kan ogsé testes ved beregning av intern konsistens der en

beregner graden av samsvar mellom svarene innenfor samme skala (6).

Reliabilitet uttrykkes ved en reliabilitetskoeffisient som har verdi fra null til en. For &
beregne intern reliabilitet til skalerte spersmal, som for eksempel likert-skala, brukes
Cronbach’s alfakoeftisient (85). Jo neermere reliabilitetskoeffisienten er verdien en, desto
mer palitelig er mélingene (36). Hvor hey reliabilitetskoeffisienten ber vere avhenger
blant annet av hvor strenge krav en setter til palitelighet. Generelt vil verdier over 0,7 bli

ansett som tilfredsstillende (6).

4.5.2 Validitet
Hvorvidt et sparreskjema maéler det det har til hensikt & méle, instrumentets gyldighet,
handler om validitet (36). Det er flere typer validitetsvurderinger en kan gjore for & vurdere

instrumentene en bruker.

Innholdsvaliditet innebarer at instrumentet vurderes 1 forhold til hvordan det er utviklet og
hvordan det passer i forhold til hensikten med studien det skal brukes i. Innholdsvaliditet
referer til at enkeltspersmal, svaralternativer og skjemaet generelt virker fornuftig, er lett &
forstd og gjenspeiler temaet vi ensker & undersgke (6). Spoerreskjemaet ber dessuten vaere
lett & fylle ut (6, 36). Innholdsvalidering foregér som regel mens instrumentet utvikles, og
dokumentering av trinnene 1 utviklingsprosessen blir dermed viktig for vurdering av
innholdsvaliditet (6). En type innholdsvaliditet, og som gjeres for en velger sperreskjema,
er umiddelbar validitet. Det vil si at man vurderer om innholdet i sporreskjemaet

umiddelbart virker hensiktsmessig for det vi ensker a méle (6).

Kriterierelatert validitet dreier seg om det aktuelle instrumentet maler i samsvar med en
standard som er akseptert som en slags fasit (67). Ved maling av livskvalitet er det ikke
mulig & finne slike standarder i og med at en méler subjektive begreper. En metode en da

kan benytte er 4 méle nye instrumenter opp mot allerede veletablerte instrumenter (6).
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En annen type validitet er begrepsvaliditet som reflekterer hvorvidt det er hoy grad av
samsvar mellom begrepet som maéles og teorien en tar utgangspunkt i (6). Det handler blant
annet om at instrumentet er folsomt for at ulike grupper mennesker forventes a skare ulikt.
For eksempel forventer vi at mennesker med fysiske funksjonshemminger skarer lavere pa
malinger omkring fysisk aktivitet enn mennesker uten fysiske funksjonshemminger (6). Et
annet aspekt dreier seg om hvorvidt livskvalitetsdimensjonen som maéles korrelerer med de
andre dimensjonene teorien sier den skal korrelere med (6). Statistisk faktoranalyse er en
metode for & bedemme begrepsvaliditet. Man ser da pa forholdet mellom de ulike

elementene som maéles i instrumentet, og underseker om de samsvarer med hverandre (85).

4.6 Databearbeiding og statistisk analyse

Innsamlede data er lagt inn pa edb av studenten. Etter at data er punsjet er de kontrollert tre
ganger for 4 hindre at analyser utferes med feilpunsjede svar. En av disse kontrollene ble
utfort i samarbeid med en kollega uten tilknytning til studien. Koding og databearbeiding
er utfort i samarbeid med prosjektansvarlig ved hjelp av statistikkprogrammet PASW
Statistics 18 (Predictive Analysis Software) SPSS Inc.

Koding av variabler spesielt utarbeidet for denne studien, er utfort som folger:

Behandling; 1 = kirurgi; 2 = bestraling; 3 = begge deler. Behandlingsar kirurgi ble kodet i
samsvar med arene som ble oppgitt: 1 =2001; 2 =2003; 3 =2004; 4 =2006; 5 =2007; 6 =
2008; 7 = ikke operert. Behandlingsar bestraling ble ogsa kodet i samsvar med arene som
ble oppgitt av svarerne: 1 =2008; 2 =2009; 3 =2010; 4 =2011; 5 = ikke bestrilt.
Hormonbehandling i forbindelse med stradlebehandlingen: 1 = ja; 2 = nei; 3 = ikke aktuelt.
Hormonbehandling né: 1 = ja; 2 = nei. Pévist tilbakefall av sykdommen: 1 =nei; 2 =ja, i

form av stigende PSA; 3 = Ja, i form av spredning av sykdommen.

Variabler for sosiodemografiske spersmél ble kodet i samsvar med svaralternativene slik
de foreligger i Kunnskapssenterets sparreskjema (70). Alder er lagt inn med faktiske tall.
Sivilstatus: 1 = ja, gift; 2 = ja, samboende; 3 = nei. Hoyeste utdanning: 1 = grunnskole; 2 =
videregaende skole; 3 = hagskole/universitet ett til fire ir; 4 = hogskole/universitet fire ar
eller mer. Morsmal: 1 = Norsk; 2 = Samisk; 3 = Annet nordisk sprak; 4 = annet europeisk

sprak; 5 = ikke-europeisk sprak. Hva gjor du til daglig: 1 = yrkesaktiv; 2 = Sykemeldt, pa
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uforetrygd eller attforing; 3 = alderspensjonist; 4 = hjemmearbeidende; 5 = arbeidsledig; 6

= annet.

Helserelaterte og sykdomsspesifikke variabler er kodet og transformert til skalaer, samt
beregning av delskérer og sumskarer, er utfort i henhold til retningslinjer slik de er oppgitt

1 skaringsmanualer for instrumentene SF-12 og EPIC (74, 76).

Spersmalet om global helse er kodet / transformert: 1 = Sveert forneyd / 100; 2 = meget
forneyd / 83; 3 = ganske forneyd / 67; 4 = Bade-og / 50; 5 = noksa misforneyd / 33; 6 =

meget misforneyd / 17; 7 = svert misforneyd / 0.

Koding / transformering av tilfredshetsvariabler: Alt i alt forneyd med poliklinikk: 1 =
svert misforneyd / 0; 2 = ganske misforneyd / 25; 3 = bade og / 50; 4 = ganske forneyd /
75; 5 = sveert forngyd / 100. Alt 1 alt vurdering av tilbudet: 1 = mye dérligere enn forventet
/ 0; 2 =noe dérligere enn forventet / 25; 3 = som forventet / 50; 4 = noe bedre enn
forventet / 75; 5 = mye bedre enn forventet / 100. Samtlige spersmal om tilfredshet med
informasjonen ble kodet og transformert som folger: 1 = ikke i det hele tatt / 0; 2 =1 liten
grad / 25; 3 =1noen grad / 50; 4 =1 stor grad / 75; 5 =1 svert stor grad / 100; 6 = ikke
aktuelt eller har ikke fatt slik informasjon, denne variabelen ble senere rekodet til system

missing.

Statistiske analyser er utfort ved hjelp av metoder innen deskriptiv og inferens statistikk.
Deskriptiv statistikk anvendes for & summere og beskrive data, mens inferens statistikk

anvendes for & dra slutninger om en populasjon ut fra data fra et gitt utvalg (36).

Univariate metoder innenfor deskriptiv statistikk brukes for a beskrive enkeltvariabler (6).
I denne studien ble slike metoder brukt for & beskrive blant annet frekvens /
prosentfordeling, gjennomsnitt og standardavvik (SD) (enkeltdataenes gjennomsnittlige
avvik fra gjennomsnittet). Her er deskriptiv statistikk benyttet for & beskrive demografiske
variabler, sykdomsvariabler og fordelingen fra sperreskjemaets ulike validerte

instrumenter. Resultatene presenteres i tekst og tabeller.
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Bivariat deskriptiv statistikk 1 form av korrelasjonsanalyser er benyttet for & beskrive
forhold mellom variabler (6). Samvariasjon mellom variabler beregnes ved
korrelasjonskoeffisienten. Verdiene kan vere mellom -1 (perfekt neativ korrelasjon) til +1
(perfekt positiv korrelasjon), 0 betyr at det ikke er korrelasjon (6). I studier som underseker
psykososiale variabler, som for eksempel stress forarsaket av sykdom, vil man ofte se
korrelasjoner mellom 0.20-0.40 (36). Resultater fra korrelasjonsanalyser presenteres i

tabeller ved Pearsons korrelasjonskoeffisient (7).

Inferens univariat statistikk er benyttet for a underseke forskjeller mellom gruppene og for
a undersgke sammenhenger. For analyser med en faktor og en avhengig variabel er det
benyttet enveis analyse, mens der det var to eller flere faktorer benyttet vi toveis analyse.
Variablenes méleniva er et utgangspunkt for de statistiske analysene (6). Det er fire
hovedklasser av maleniva: nominalniva, ordinalniva, intervallnivd og rationiva. Disse
nivdene fungerer som et hierarki der nominalniva er nederst. En kan utfere mer avanserte
statistiske analyser jo heyere i1 hierarkiet instrumentets méleniva er pé (6). Det er to
hovedgrupper av statistiske tester; parametriske og ikke-parametriske (36). Parametriske
tester er generelt sterkest og ber benyttes hvis dette er passende (85). Slike tester krever
data pd minst intervallnivd, samt at data er tilneermet normalfordelte (36). Mange
undersegkelser gjor malinger pa ordinalniva, som for eksempel data fra Likert-skalaer. Det
er vanlig & behandle data pé ordinalnivd som om de er pé intervallniva (85), slik er de ogsé
behandlet her. Delskare- og totalskdremélingene i denne studien var tilnaermet
normalfordelte. Ettersom parametriske tester tidligere er funnet robuste 1 forhold til avvik

fra normalfordeling (85), er slike tester benyttet ogsé der data ikke var normalfordelt.

4.6.1 Sammenligning av grupper

Skal man sammenligne grupper ber det vaere minst 30 deltagere i1 hver gruppe (67). Dette
for & forhindre at malefeil er forklaring pa forskjeller mellom gruppene som sammenlignes.
Demografiske og kliniske variabler er ssmmenlignet mellom gruppene ved bruk av
Kjikvadrat-test. For & undersgke for forskjeller angaende tilfredshet, sykdomsplager og
livskvalitetsvariabler mellom gruppene kirurgi, bestraling og de som hadde gjennomgatt
begge deler, benyttet vi Univariat variansanalyse-ANOVA og Bonferroni-test.

Signifikansniva for testene var p<0.05. Dette betyr at det er 5 % eller mindre sjanse for at

40



eventuelle forskjeller mellom gruppene fremkommer pa grunn av tilfeldigheter. For
undersokelse av helserelatert LK 1 forhold til normen pd 50 (1998 USA populasjon)
benyttet en ett-utvalgs t-test.

Sammenheng mellom mottatt informasjon og pasienttilfredshet i de ulike
behandlingsgruppene ble undersokt ved hjelp av General Linear Model Univariat ANOVA
(GLM:UNIANOVA), en modell i PASW 18 som kan benyttes uansett hvor mange faktorer
som skal analyseres (85). Analysen kan gjores med kategoriske og kontinuerlige variabler
samtidig. Fordelen var at vi da hadde mulighet til & se pé bade tilfredshet med det
polikliniske tilbudet og de ulike behandlingsgruppene, i forhold til tilfredshet med
informasjon. Samme fremgangsmate ble benyttet for 4 se pd sammenheng mellom
tilfredshet med informasjon og fordeling av sykdomsplager i behandlingsgruppene. For &
underseke sammenheng mellom grupper, sykdomsspesifikk LK og helserelatert LK pa den
avhengige variabelen global LK benyttet vi multivariat linear regresjonsanalyse. Da det
var meget hoy korrelasjon for SF12v2’s mentale og fysiske sumskérer ble analysen ogsé
utfort for hver uavhengig LK-variabel (ujustert modell). Dette gjorde det mulig a se
sammenhengen for de andre faktorene i forhold til global LK. Sammenheng mellom global
livskvalitet, sykdomsspesifikk livskvalitet og generisk livskvalitet ble ogsd undersokt med

Pearsons korrelasjonsanalyse.

4.6.2 Reliabilitetstester
Cronbachs alfa ble benyttet for reliabilitetstester 1 skjemaene. For spersmalene om
tilfredshet er reliabilitet testet for de additive indeksene. Det er jevnt over hoy intern

reliabilitet for alle instrumentene, bortsett fra for de fem spersmalene som gjelder

hormonell funksjon (r=0.584) (Tabell 2).
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Tabell 2. Beskrivelse av skalaer/delskalaer, intern konsistens i skalaene og
manglende data for instrumenter/spgrsmal (N=143)

Sparreskjema  Subskala Elementer Cronbach's  Manglende
per subskala alpha data*

SF-12v2 Fysisk funksjon (PF) 2 0.861 1.4%
Fysisk rolle-funksjon (RP) 2 0.7%
Kroppslig smerte (BP) 1 0.7%
Generell helse (GH) 1 0.7%
Vitalitet (VT) 1 0.844 1.4%
Sosial funksjon (SF) 1 0.0%
Emosjonell rolle-funksjon (RE) 2 0.0%
Mental helse (MH) 2 0.7%
Samlet fysisk sumskar (PCS) 6
Samlet mental sumskar (MCS) 6

EPIC 50 Vannlatingsfunksjon 5 0.749 0.7%
Vannlatingsplager 7 0.839 1.4%
Urininkontinens 4 0.910 1.4%
Irritative/obstruktive vannl.plager 7 0.818 1.4%
Tarmfunksjon 7 0.728 1.4%
Tarmfunksjonsplager 7 0.887 3.5%
Seksualfunksjon 9 0.923 4.9%
Seksualfunksjonsplager 4 0.891 4.9%
Hormonell funksjon 5 0.584 3.5%
Hormonelle plager 6 0.747 4.2%
Samlet vannlatingsfunksj. sumskar 12 0.875 1.4%
Samlet tarmfunksjons sumskar 14 0.902 2.8%
Samlet seksualfunksjons sumskér 13 0.924 4.9%
Samlet hormonfunksjons.sumskéar 11 0.831 4.2%

Tilfredshet med Alt i alt forneyd 2 0.710 5.6%

poliklinisk l

tilbud
Total vurdering av tilbudet

Tilfredshet med Fikk tilstrekkelig informasjon om 6 ] 0.887 16.8%

informasjon og  bivirkninger av behandlingen
kommunikasjon
Fikk mulighet til & stille enskede
sporsmal
Ble informert om hvilke plager som
kunne forventes i tiden fremover >

Fikk informasjon om hva en selv
kunne gjore ved en en evt forverring
av tilstanden

Fikk tilstrekkelig informasjon om
rehabiliteringsmuligheter

Grad av tilfredshet med skriftlig
informasjon fra sykehuset /

* Manglende data for enkeltelementer eller delskalaer far behandling/beregning av manglende

data.
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4.6.3 Hypotesetesting

Hypotesetesting er utfort ved hjelp av Pearsons korrelasjonskoeffisient for alle
livskvalitetsfaktorene mot de additive indeksene for tilfredshet med informasjon og
poliklinisk tilbud. Statistisk hypotesetesting baserer seg pa beregning av sannsynligheten
for at en observert forskjell mellom to utvalg, eller en observert effekt mellom uavhengige
og avhengige variabler, er signifikant, altsa ikke er tilfeldig (85, 86). Signifikant
sannsynlighet beregnes pé en skala fra 0-1, der 1 betyr at det ikke er forskjell mellom
utvalgene eller at det ikke er effekt mellom variablene (85). Utgangspunktet for
signifikanstestingen er nullhypotesen, som i denne studien er: Det er ingen sammenheng

mellom livskvalitet og pasienttilfredshet.

Ved hypotesetesting kan to feil gjores: for det forste & forkaste nullhypotesen nir denne er
sann, type 1 feil. For det andre kan vi gjere en falsk negativ konklusjon, og dermed ikke
forkaste nullhypotesen, type 2 feil (86). Det er vanlig a betrakte signifikansverdier, p-
verdier, pa mer enn 0,05 som s store at en ikke forkaster nullhypotesen (86). I denne

studien ble signifikansniva satt til p<0,05.

4.7 Etikk, personvern og gjennomfgring av studien

De viktigste etiske prinsippene er at deltagelse er informert, frivillig og
dokumenterbart/skriftlig (87). Et ikke-skade-prinsipp, som betyr at smerte og skade skal
reduseres til et absolutt minimum og at nytte av prosjektet skal vurderes mot faren for
skade. En skal ivareta personvern, spesielt ved & ivareta taushetsplikt og & sikre
konfidensialitet (anonymisere) (87). Studien var gjennomfert i henhold til UNN’s
retningslinjer for gjennomfoering av forskning og oppbevaring og lagring av
forskningsdata. Studien ble forelagt klinikkleder sommeren 2011 og regional etisk komité
(REK) hesten 2011. Innsamling av data ble padbegynt etter at de nedvendige tillatelser
forela (vedlegg 3 og 4).

I brevet til pasientene, der de ble forespurt om a delta i studien, er det blant annet opplyst
om bakgrunn og hensikt med studien, og om hvem som ble forespurt (vedlegg 1). Videre
ble det informert om hva deltagelse ville innebare for deltagerne, som beregnet tidsbruk pa

a besvare skjemaet. Det er redegjort for at svarene blir oppbevart avidentifiserte og at det
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ikke ville innhentes andre opplysninger om den enkelte, enn de deltagerne selv oppga pa
sporreskjemaet. Det vil heller ikke vare mulig a identifisere enkeltpersoner i resultater som
publiseres fra studien. Til sist opplyses det om at deltagelse er basert pé frivillighet. At en
ved a sende inn besvart skjema samtykket til deltagelse, men at en nar som helst senere
kunne trekke samtykket, uten & oppgi noen grunn. Opplysninger en da hadde gitt kunne
kreves slettet hvis onskelig, sé fremt disse ikke allerede var inngétt i analyser eller brukt i

vitenskapelige publikasjoner.

Deler av sperreskjemaet inneholder spersmal innen sensitive omrader som tarm- og
seksualfunksjon. Vi vurderte muligheten for at noen skulle bli opprert av denne typen
spersmal. I var vurdering veiet vi likevel hoyere & benytte spersmél innen disse sensitive
omradene da vi bade kunne fa avdekket problem her, og samtidig med & stille disse

spersmalene fikk normalisert problemer innen omradene.

En kontaktperson ansatt ved sykehuset, godkjent av klinikkleder identifiserte alle pasienter
som var behandlet i tidsrommet 01.01.08-31.12.08. Vedkommende laget navneliste med
unik identifikator til hver potensiell deltager. Listen ble kontrollert i forhold til
folkeregisteret om de identifiserte personene fortsatt var 1 live. Hvert sperreskjema ble
péafert den unike identifikasjonen. En studiemedhjelper, godkjent av klinikkleder, sendte ut
informasjon om studien/forespersel om deltagelse (vedlegg 1), speorreskjema (vedlegg 2)
og ferdigfrankert svarkonvolutt. Deltagerne samtykket til & vaere med i studien ved a
underskrive samtykkeerklering og returnere denne sammen med sperreskjema. De som
ikke svarte fikk selektiv paminnelse etter fire uker sammen med nytt eksemplar av
informasjon om studien/forespersel om deltagelse, sparreskjema og svarkonvolutt. Det
eneste som knyttet deltagerne til det besvarte sparreskjemaet var den papirbaserte
navnelisten med koder (koblingsnekkel). Denne ble oppbevart innelast hos prosjektleder 1
prosjektperioden. De avidentifiserte forskningsdata ble punsjet og lagret pa
forhdndsdefinert omrade i UNNs nettverk og var kun tilgjengelig for student og

veileder/prosjektleder. Dette i samsvar med UNNs internkontrollsystem for forskning.
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5 RESULTAT

Resultatene presenteres i det folgende i samme rekkefelge som forskningsspersmalene og

hypotesen.

5.1 Beskrivelse av utvalg

176 menn fikk tilsendt sperreskjemaet, av disse returnerte 143 menn (81 %) besvarte
skjema. I tabell 3 presenteres demografiske- og kliniske karakteristika ved deltagerne. Den
typiske deltager er norsk, 69.5 ar, gift eller samboer, pensjonist og utdannet pa
videregdende skole niva. Det er signifikante forskjeller mellom gruppene kirurgi og
bestraling for alder, med hoyest alder blant de som er bestralt. I hovedsak er det de som har
gjennomgétt stralebehandling som har gjennomgétt hormonbehandling. Totalt 20.4 %
rapporterer at de har fatt tilbakefall/residiv.
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Tabell 3. Fordeling av demografiske- og kliniske karakteristika

Kirurgi +
Kirurgi  Bestraling  Bestraling Totalt
n=38 n=59 n=46 p-verdi” N=143

Demografiske karakteristika

Alder i antall ar, gjennomsnitt (SD)  66.7 (5.9)* 71.3 (6.5)*  69.6 (5.6) 0002  69.5(6.3)

Sivilstand, n (%) 0.102
Gift/samboer 29 (78.4)  51(86.4) 43 (93.5) 123 (86.6)
Bor alene 8 (21.6) 8 (13.6) 3(6.5) 19 (13.4)
Arbeid/gjor daglig, n (%) 0.248
Yrkesaktiv 11(28.9)  9(15.3) 11 (23.9) 31(21.7)
Sykemeldt, uferetrygd, attforing 4(10.5) 3(5.D) 4(8.7) 11 (7.7)
Alderspensjonist 22(57.9)  47(79.7) 31(67.4) 100 (69.9)
Hjemmearbeidende 1(2.6) 0 0 1(0.7)
Hoyeste fullferte utdanning, n (%) 0.081
Grunnskole 7 (18.4) 21(35.6) 10 (21.7) 38 (26.6)
Videregéende skole 16 (42.1) 21 (35.6) 16 (34.8) 53(57.1)
Hogskole/universitet 1-4 ar 8 (21.1) 9(15.3) 17 37) 34 (23.8)
Hogskole/universitet >4 ar 7 (18.4) 8 (13.6) 3(6.5) 18 (12.6)
Morsmal, n (%) 0.443
Norsk 36 (94.7)  58(98.3) 46 (100) 140 (97.9)
Annet nordisk sprak 1(2.6) 1(1.7) 0 2(1.4)
Ikke-europeisk sprak 1(2.6) 0 0 1(0.7)
Kliniske karakteristika, n (%0)
Behandlingsgrupper totalt 38(26.6) 59 (41.3) 46 (32.2) 143 (100)
Pavist tilbakefall av kreften 5(13.5) 9(15.3) 15 (32.6) 0.130 29 (20.4)

SD: Standardavvik
:Fordelinger med likt symbol innenfor en linje/variabel, er signifikant forskjellig pd <0,05 niva.
#:Sammenligning av behandlingsgrupper, Anova-test for alder, Kjikvadrat-test for ovrige variabler.

Hovedsaklig oppfelgingstid etter gjennomgatt behandling i denne studien er 3-4 ar, bortsett
fra for 13 deltagere som fikk postoperativ bestraling senere enn 2008. Ettersom deltagerne
utgjor tre relativt like store grupper, basert pd gjennomgétt behandling, fikk vi mulighet til

a sammenligne de tre behandlingsgruppene.

5.2 Sykdomsspesifikk livskvalitet

Fordeling av symptomer pé blaere-, tarm-, hormon- og seksualfunksjonsforstyrrelser
fremkommer i tabell 4. Nar gruppene sammenlignes er det kun innen enkeltomrader
signifikante forskjeller fremkommer. De som har fatt kun bestraling har signifikant bedre
skar enn begge de andre gruppene innen delskarene urininkontinens og innen urinfunksjon.
Det er folgelig ingen signifikante forskjeller innen irritative vannlatingssymptomer,

vannlatingsplager, skar for tarmfunksjon og tarmfunksjonsplager, seksualfunksjon og
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seksualfunksjonsplager og hormonfunksjonsplager. Lavest skar finner en innen

seksualfunksjon og seksualfunksjonsplager, noe som gjenspeiler at innen disse omradene

er livskvaliteten mest negativt pavirket for alle.

Tabell 4. Sykdomsspesifikke livskvalitetsskarer for radikale behandlingsgrupper pa det

sykdomsspesifikke livskvalitetsskjemaet EPIC-5 0"

Livskvalitetsdomene

Kirurgi
(n=38)

Gj.snitt (SD)

Bestraling
(n=59)

Gj.snitt (SD)

Kirurgi og
bestraling
(n=46)

Gj.snitt (SD)

Total
(N=143)

Gj.snitt (SD)

p-verdi*

Delskarer

Irritative vannlatings-
symptomer
Urininkontinens
Vannlatings-funksjon
Vannlatings-plager
Tarmfunksjon
Tarmfunksjons-plager
Seksualfunksjon
Seksualfunksjons-plager

Hormonfunksjon

Hormonfunksjons-plager

90.51 (11.92)
78.83 (24.45)
87.01 (15.37)
85.06 (17.41)
92.13 (12.24)
91.79 (16.08)
30.48 (20.46)
41.96 (29.30)
90.30 (12.55)

88.96 (12.92)

84.05 (16.07)
92.41 (15.52)
94.45 (11.92)
80.24 (18.49)
91,5 (12.41)
89.67 (17.94)
27.66 (24.78)
41.82 (32.76)
84.54 (17.62)

84.15 (16.27)

85.21 (12.78)
76.86 (27.24)
84.49 (19.74)
79.30 (16.60)
88.73 (12.66)
84.08 (19.96)
20.92 (18.52)
32.20 (28.47)
87.17 (15.48)

83.89 (18.65)

86.16 (14.19)
83.78 (23.28)
89.23 (16.24)
81.24 (17.65)
90.78 (12.44)
88.38 (18.32)
26.13 (21.89)
38.60 (30.61)
86.96 (15.74)

85.36 (16.33)

0.079

0.001

0.004

0.288

0.388

0.129

0.117

0.220

0.228

0.293

Sumskarer
Vannlatingsfunksjon
Tarmfunksjon
Seksualfunksjon

Hormonfunksjon

85.87 (15.61)
91.97 (13.66)
33.35 (21.34)

89.58 (12.27)

86.18 (14.74)
90.79 (14.66)
31.75 (23.37)

84.24 (15.91)

82.06 (15.08)
86.39 (15.13)
24.39 (18.42)

85.50 (16.09)

84.78 (15.09)
89.65 (14.64)
29.68 (21.46)

86.10 (15.13)

0.341

0.170

0.113

0.242

*:P-verdi fra UNIANOVA, sammenligning av behandlingsgrupper.
. 0-100 skala, heyere skarer representerer bedre sykdomsspesifikk livskvalitet.

SD: Standardavvik.
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5.3 Helserelatert livskvalitet

Det er ingen signifikante forskjeller mellom de tre behandlingsgruppene i forhold til de étte
dimensjonene eller de to sumskarene innen helserelatert livskvalitet, malt ved hjelp av SF-
12. Resultatene ved bruk av normbasert skaring presenteres i tabell 5. Sammenlignet med
den Amerikanske norm-populasjonen fra 1998 som har gjennomsnittlig skar pa 50 og
standardavvik pa 10 (76), finner en flere signifikante forskjeller. Totalt skdrer den kliniske
populasjonen signifikant dérligere innen generell helse og fysisk sumskér, mens de skarer

signifikant bedre innen vitalitet, mental helse og sumskaren mental/psykisk helse.

Tabell 5. Global livskvalitetsskdr mdlt med ett enkeltsp@rsmd[ﬁ og helserelaterte
livskvalitetsskarer mdlt med det helserelaterte livskvalitetsskjemaet SF-12v2* for radikale
behandlingsgrupper.

Kirurgi og

Kirurgi Bestraling bestraling Totalt

(n=38) (n=59) (n=46) p-verdif (N=143) p-verdi 1

Gj.snitt (SD) Gj.snitt (SD) Gj.snitt (SD) Gj.snitt (SD)
SF12v2-norm
basert:
Dimensjoner
Fysisk funksjon 49.7 (10.8) 48.6 (9.6) 48.7 (8.8) 0.843 48.9 (9.6) 0.197
Fysisk rolle 49.2 (10.4) 48.8 (11.2) 49.0 (8.4) 0.986 49.0 (10.1) 0.228
Kroppslig smerte 50.5(11.5) 52.4 (8.9) 49.9 (9.4) 0.396 51.1 (9.8) 0.175
Generell helse 46.7 (11.4) 44.5 (10.5) 44.5(9.4) 0.556 45.1(10.4) <0.001
Vitalitet 52.9(11.5) 52.1(10.3) 51.9(11.5) 0.909 52.2 (10.9) 0.016
Sosial funksjon 50.4 (10.6) 51.9(9.4) 50.2 (9.6) 0.617 51.0(9.7) 0.228
Folelsesmessig rolle  49.7 (10.4) 50.3 (8.6) 49.0 (9.5) 0.793 49.7 (9.4) 0.747
Mental helse 54.4 (10.6) 56.3 (8.7) 56.4(9.3) 0.564 55.8(9.4) <0.001
Sumskar
PCS 48.2 (10.7) 47.1 (9.7) 46.5 (8.6) 0.729 47.2 (9.6) 0.001
MCS 53.0 (10.7) 54.4 (8.5) 53.7(8.9) 0.731 53.8(9.2) <0.001

Global livskvalitet:
67.42 (24.78) 67.25(20.42) 70.38 (16.17) 0.710 68.29 (20.41)

SD: Standard avvik, PCS: Sumskér for fysiske skarer, MCS: Sumskar for mentale/psykiske skérer.

*:0-100 skala, heyere skarer representerer bedre livskvalitet.

*:SF-12v2 Norm-basert skéring ved bruk av den amerikanske normalbefolkning for 1998; t-skarer med gjennomsnitt = 50 og
SD =10 (Ware & Kosinski 2010).

i:p-verdi fra UNIANOVA, sammenligning av behandlingsgrupper.

ii:p-verdi fra ett-utvalgs t-test, sammenligning av hele det kliniske utvalget med normen pa 50 (1998 USA
normalbefolkning) (76) .
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5.4 Global livskvalitet

Det er ingen signifikant forskjell mellom gruppene for vurdering av global LK (tabell 5).
Andel som er meget, eller sveert forneyd, er 41,5 %. Tilsvarende andel for
normalbefolkningen 1 Nord-Trendelag for menn 1 aldersgruppen 50-69 ér er 55 % og for de

over 70 ér er andelen 60 % (82).

5.5 Tilfredshet

I det folgende beskrives resultatene for tilfredshet med mottatt informasjon og poliklinisk

tilbud.

5.5.1 Mottatt informasjon

Deltagerne som har gjennomgatt kun kirurgi skarer hoyest pa alle spersmél, og skérer
signifikant bedre pa den additive indeksen for informasjon og kommunikasjon. Det er
innen sparsmélene hvor forngyde de er med informasjon om hva de kan gjere selv, og om
muligheter for rehabilitering de skiller seg signifikant fra de andre gruppene (tabell 6).
Disse to spersmalene er ogsa de med lavest skar 1 alle tre gruppene, mens tilfredshet med
den skriftlige informasjonen far totalt hoyest skar (tabell 6). P4 spersmél om de fikk
tilstrekkelig informasjon om bivirkninger og om de fikk mulighet til a stille enskede
sporsmal var vurderingene jevne mellom behandlingsgruppene. Gjennomsnittlige skér var
ogsa heyere for disse spersmélene enn for de fleste andre om informasjon. P4 spersmalet
om de ble informert om plager som kunne oppsta i fremtiden skéret bestrélt-gruppen og
begge-behandlings gruppen likt og betraktelig lavere enn kirurgi-gruppen, men forskjellen
var ikke signifikant. Gjennomsnittlige skér for tilfredshet med informasjon var mellom 40

og 70, med gjennomsnittlig sumskar pa 58.

Resultater fra tilsvarende spersmal i en norsk undersgkelse om kreftpasienters erfaringer
med somatiske sykehus 1 2009 viser at det var spersmélene om informasjon som fikk
darligst tilbakemelding (72). Totalt fikk informasjons-indeksen en skér pd 68. Kun
vurdering av skriftlig informasjon ble vurdert hoyt, der 73 % anga 4 vaere forneyd i stor
eller svaert stor grad. Pa spersmal om de hadde fétt tilstrekkelig informasjon om

bivirkninger av behandlingen, svarte nermere 60 % 1 de to mest positive svarkategoriene.
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Mens naermere 70 % svarte 1 tilsvarende svarkategorier pa spersmélet om de fikk

tilstrekkelig informasjon om plager som kunne oppsta i fremtiden (72).

Institusjonsvise resultater fra den samme norske undersekelsen (71) viser at skér pa
enkeltspeorsmal fordelte seg som folger: Fikk du tilstrekkelig informasjon om bivirkninger
av behandlingen = 64; Har du hatt mulighet til 4 stille de spersmél du matte enske = 75;
Ble du informert om hvilke plager du kunne fa i tiden fremover = 50; Ble du informert om
hva du selv kunne gjore ved en eventuell forverring av tilstanden = 46; Fikk du
tilstrekkelig informasjon om rehabiliteringsmuligheter = 34; Er du forneyd med den

skriftlige informasjonen du fikk fra sykehuset =72 (71).
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Tabell 6. Tilfredshetsskarer vedrarende poliklinisk tilbud og informasjon for

behandlingsgrupper¥t.
Kirurgi +

Kirurgi Bestraling bestraling Total
Tilfredshets tema (n=38) (n=59) (n=46) (N=143) p-verdi**

Gj.snitt (SD)  Gj.snitt (SD)  Gj.snitt (SD) Gj.snitt (SD)
Poliklinisk tilbud
Alti alt tilfreds 82.6 (22.2) 79.9 (29.5) 77.8 (25.1) 79.9 (26.2) 0.712
Alt i alt vurdering 59.0 (21.7) 62.7 (26.3) 58.7(22.2) 60.8 (23.7) 0.738
Additiv index -sumskére 70.83 (19.36) 71.13 (24.39) 69.88 (20.23) 70.64 (21.66) 0.959
Informasjon og
kommunikasjon
Fikk tilstrekkelig
informasjon om bivirkninger
av behandlingen 67.1(23.3) 60.1 (29.8) 58.7 (26.5) 61.5(27.2) 0.327
Fikk mulighet til & stille
onskede spersmal 71.6 (22.9) 67.1 (25.5) 66.7 (24.4) 68.2 (24.4) 0.604
Ble informert om plager som
kunne oppsta i fremtiden 65.1 (25.0) 55.9(26.8) 52.2(27.8) 57.2 (26.9) 0.081
Ble informert om hva en selv
kunne gjore ved eventuell
forverring av tilstanden 62.5 (30.1) 40.9 (28.4) 45.1 (26.7) 48.0 (28.4) 0.001
Fikk tilstrekkelig
informasjon om
rehabiliteringsmuligheter 51.5(30.1) 34.1 (31.7) 37.5(29.2) 39.7 (31.1) 0.031
Forneyd med den skriftlige
informasjonen fra sykehuset  75.0 (17.4) 65.4 (31.7) 70.2 (21.5) 69.5(22.6) 0.149
Additiv index -sumskére 67.24 (15.41) 53.67 (22.61) 56.73 (20.20) 57.98 (20.83) 0.017

**:p-verdi fra UNIANOVA, sammenligning av behandlingsgrupper.

SD: Standardavvik.

L¥: 0-100 skala, hayere skérer representerer hayere tilfredshet.
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5.5.2 Poliklinisk tilbud

Det er ikke forskjell mellom gruppene i tilfredshet med det polikliniske tilbudet (tabell 6).
Over 90 % i alle tre gruppene angir at tilbudet var som forventet eller bedre. 80 % er alt 1
alt ganske eller sveert fornayd med det polikliniske tilbudet. Angaende type poliklinisk
tilbud er det ingen av gruppene som skiller seg ut, og 51 % rapporterer a ha fatt

kontroll/oppfelging.

Til sammenligning viser de nasjonale resultatene at 95 % vurderte tilbudet som forventet
eller bedre, mens 88 % alt i alt var ganske eller svaert forneyd med det polikliniske tilbudet
(72). Institusjonsvise resultater for samme sykehus som studien ble foretatt, viser at 59 %
hadde fétt kontroll/oppfelging, 93 % vurderte tilbudet som forventet eller bedre, mens 86
% alt 1 alt var ganske, eller svert forneyd med det polikliniske tilbudet (71).

5.6 Sammenheng mellom tilfredshet med mottatt informasjon og poliklinisk

tiloud i de tre behandlingsgruppene

Initialt undersokte en spersmalet om det var sammenheng mellom indeksene tilfredshet
med mottatt informasjon” og tilfredshet med det polikliniske tilbudet” ved hjelp av
korrelasjonsanalyse. Korrelasjonskoeffisienten mellom de to variablene er signifikant i alle

behandlingsgruppene og er fra 0.405 til 0.469 (Pearsons r).

Forskningsspersmalet er deretter undersgkt ved hjelp av regresjonsanalyse med de
uavhengige variablene "tilfredshet med det polikliniske tilbudet” og behandlingsgruppe”
pa den avhengige variabelen tilfredshet med informasjon”. Resultat av analysen viser at
21 % varians 1 den avhengige variabelen forklares. I undersokelse av forskjell mellom de
tre behandlingsgruppene er det de som har gjennomgatt kirurgi som skérer hoyest pa

tilfredshet med informasjon, og de som er bestralt som skérer darligst, jfr. tabell 7.
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Tabell 7. Linecer regresjonsanalyse av tilfredshet med informasjon for potensielle
prediktorer.

Prediktorer
B 95 % CI p-verdi
Behandlingsgrupper
Kirurgi (1) vs. Kirurgi+bestréling (0) 8.80 (-0.21, 17.82) 0.056
Bestréling (1) vs. Kirurgi+bestraling (0)  -2.17 (-9.89, 5.56) 0.580
Tilfredshet med poliklinisk tilbud 0.38 (0.23, 0.53) <0.001
Konstant 30.93 (18.78, 43.10)

Determinasjons koeffisient R =0.234 , Adj. R*> =0.213

5.7 Sammenheng mellom tilfredshet med informasjon og sykdomsspesifikk

livskvalitet

For & underseke hvorvidt sykdomsspesifikk LK er en prediktor pa tilfredshet med
informasjon er det utfort regresjonsanalyse med sumskarene for sykdomsspesifikk
livskvalitet og behandlingsgruppe som uavhengige variabler pd den additive indeksen for
tilfredshet med informasjon” som avhengig variabel. Som det fremgar av tabell 8 viser
resultatene at 18 % varians i den avhengige variabelen forklares. Selv om variabelen
”behandlingsgruppe” er grensesignifikant i den univariate analysen er det i endelig
regresjonsmodell kun indeksen sumskarene for urin som er signifikant. For tilfredshet med
informasjon viser resultatene altsé at sykdomsspesifikk livskvalitet og gjennomgétt
behandling bare forklarer en femtedel av variasjon. Resten forklares av andre forhold ikke
undersekt i denne analysen. Dette betyr at desto mer plager deltagerne opplevde, desto

mindre tilfredse var de med informasjonen, og motsatt.
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Tabell 8. Linecer regresjonsanalyse av tilfredshet med informasjon for potensielle
prediktorer.

Prediktorer
B 95 % CI p-verdi
Behandlingsgrupper
Kirurgi (1) vs. Kirurgi+bestréling (0) 7.04 (-2.98, 17.06) 0.166
Bestréling (1) vs.
Kirurgi+bestraling (0) -4.84 (-13.54, 3.85) 0.272
Sykdomsspesifikk livskvalitet
Urin-sumskare 0.283 (0.000, 0.567) 0.050
Tarm-sumskare 0.140 (-0.181, 0.461) 0.390
Seksual-sumskére 0.109 (-0.079, 0.297) 0.253
Hormon-sumskare 0.210 (-0.068, 0.488) 0.138
Konstant 0.718 (-26.09, 27.53)
Determinasjons koeffisient R’ =0.230, Adj.R* =0.183

5.8 Sammenheng mellom global livskvalitet, sykdomsspesifikk livskvalitet

og helserelatert livskvalitet

En benyttet multippel regresjonsanalyse med global LK som avhengig variabel, den
kategoriske variabelen “behandlingsgruppe” og de kontinuerlige variablene sumskérene for
fysisk- og mental helserelatert LK, samt de fire sykdomsspesifikke sumskéarene for LK,
som uavhengige variabler (tabell 9). Hver for seg er alle prediktorvariablene for
sykdomsspesifikk- og helserelatert LK signifikante med global livskvalitet pa minst 0.001-
niva (ujustert modell). Resultatene fra den justerte modellen viser at 41 % varians i den
avhengige variabelen, overordnet livskvalitet, forklares av begge de helserelaterte LK-
prediktorene (fysisk- og mental sumskar). Type behandlingsgruppe og sykdomsspesifikk

livskvalitet er ikke synlige 1 den justerte modellen.
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Tabell 9. Multippel linecer regresjonsanalyse av Global livskvalitet pa prediktorer.

Prediktorer

Ujustert modell

Justert modell

B 95 % ClI p-verdi B 95 % ClI p-verdi

Behandlingsgrupper

kirurgi (1) vs.

Kirurgi+bestraling (0) -2.957 (-11.887,5.974) 0.514 -2.642 (-9.888, 4.604) 0.472

Bestréling (1) vs.

Kirurgit+bestraling (0) -3.124  (-11.146, 4.899) 0.443 -4.805 (-11.291, 1.680) 0.145
Sykdomsspesifikk
livskvalitet

Urin-sumskare 0.540  (0.331, 0.750) <0.001 0.110 (-0.128, 0.349) 0.361

Tarm-sumskare 0.506  (0.292, 0.720) <0.001 0.023 (-0.215, 0.260) 0.850

Seksual-sumskare 0.281 (0.124, 0.438) 0.001 0.114 (-0.020, 0.248) 0.094

Hormon-sumskéare 0.595 (0.392, 0.798) <0.001 -0.050 (-0.300, 0.199) 0.691
Helserelatert livskvalitet

PCS 1.042  (0.736, 1.348) <0.001 0.675 (0.313,1.037) <0.001

MCS 1.144  (0.829, 1.458) <0.001 0.874 (0.478, 1.270) <0.001
Konstant -17.492  (-37.713, 2.729)

Determinasjons koeffisient

R’ = 0.448, Adj. R*=0.412

For utvidet forstaelse av sammenhengene mellom sykdomsspesifikk-, helserelatert- og

global livskvalitet viser resultatene fra Pearsons korrelasjonsanalyse at det er signifikant

korrelasjon mellom global LK og helserelatert LK samt sykdomsspesifikk LK pa 0,001

nivéet (tabell 10).

5.9 Hypotese

Hypotesen uttrykker at det er ssmmenheng mellom livskvalitet og pasienttilfredshet.

Resultatene presenteres i korrelasjonsmatrisen, tabell 10. Det er signifikant og positiv

korrelasjon mellom ’tilfredshet med informasjon” og samtlige livskvalitets-faktorer. For

alle faktorene er signifikansniva pd 0.01, unntatt for seksualfunksjon som har signifikans

pa 0.05 niva. Ogsa for tilfredshet med poliklinisk tilbud” er det positiv signifikant

korrelasjon med de fleste LK-faktorene bortsett fra hormonrelatert LK og mental LK. For

ovrig er signifikansnivd pa 0.01.
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Tabell 10. Korrelasjonsmatrise med EPIC-sumskarer, global LK, SFv2 PCS og MCS og indeksene
for tilfredshet. Pearsons korrelasjons koeffisient ('r) .

EPIC-
Tarm
EPIC-
EPIC-urin 0.552** | Urin
EPIC-
EPIC-seksual 0.159 0.190* | Seksual
EPIC-
EPIC-hormon 0.483** | 0.454** | 0.257** | Hormon
Global
Global LK 0.372*%*]0.399** | 0.294** | 0.446** | LK
SF12v2-
SF12v2-PCS 0.410**]0.446** | 0.285** | 0.491** | 0.494** | PCS
SF12v2-
SF12v2-MCS 0.507**0.518** | 0.221** | 0.591** |0.519** | 0.255** | MCS
Tilfredshet
Tilfredshet informasjon 0.300** | 0.325** | 0.193* |0.357** [0.364**|0.309** | 0.283** | informasjon
Tilfredshet poliklinisk tilbud 0.224%** | (0.234** | 0.233** | 0.134 0.244%*10.250** | 0.166 0.432%*

**_ Korrelasjon er signifikant pa 0.01 niva (2-halet)
*. Korrelasjon er signifikant pd 0.05 niva (2-halet)

5.10 Resultat fra apent svaralternativ

Det er 72 menn (50 % av deltagerne) som skrev kommentarer pa siden for fritekst. Antall
og % besvarte for kirurgi-gruppen er 17 (45 %), for bestralt-gruppen 29 (49 %) og for
begge behandlings-gruppen 26 (56 %). Det er et overveiende antall kommentarer angdende
seksualfunksjon og angdende oppfelging og informasjon. En skrev at han ikke ensket &
besvare spersmalene angéende seksualfunksjon da disse ble for intime. Syv menn har
angitt at de ikke har seksualpartner. Flere opplever seksuell lyst, men er avhengig av
ereksjonsfremmende hjelpemidler. Det er flere kommentarer pa at redusert seksuell
funksjon pévirker livskvalitet. En tar ikke initiativ til seksuell aktivitet fordi han foler seg
umandig og en mangler seksuell lyst pd grunn av urinlekkasje. Det er flest kommentarer
angaende seksualitet fra kirurgi-gruppen og ferrest fra bestralt-gruppen. I kirurgi-gruppen
er det flest kommentarer som omfatter redusert ereksjonsevne, mens det fra gruppen
begge-behandlinger er flere kommentarer om redusert livskvalitet som folge av redusert

seksualfunksjon.

Angéende oppfelging er det flest i bestralt-gruppen som har oppfelging ved

urolog/kreftlege annet sted enn i Tromse, mens 1 kirurgi- og begge behandlingsgruppene er
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det flere som oppgir & bli fulgt opp av fastlegen. Det er flest kommentarer fra bestralt-
gruppen pa 4 fole seg avglemt, eller fole seg utrygge ved kreftresidiv hvis de ikke far
komme til oppfelging ved UNN. Totalt sett er det flere 1 kirurgi-gruppen som angir 4 vaere
forneyd med pre- eller post-informasjon, samt med oppholdet ved UNN, mens bestralt-
gruppen spesielt kommenterer oppholdet og personalet positivt. I gruppen for begge-
behandlinger er det flere som savner oppfelging og hjelp angdende seksualfunksjon. Det er
1 den gruppen ogsa kommentarer om dérlig kommunikasjon mellom UNN og enten

pasienten eller fastlegen vedrerende videre oppfelging.

Angaende tarmfunksjon er det flest i gruppen for begge-behandlinger som har irritative
tarmsymptomer med urgency, urgeinkontinens og blodig avfering. Det er ellers {4

kommentarer om andre tema og lite annet som skiller seg ut mellom gruppene.

5.11 Oppsummering

Denne studien viser at menn opplever god livskvalitet pé flere omrader, 3-4 ar etter
behandling for prostatakreft med kirurgi, bestraling eller begge deler. Unntak er for LK
relatert til seksualfunksjon, der samtlige grupper skarer betraktelig lavere enn for de ovrige
sykdomsspesifikke livskvalitetsfaktorene. For helserelatert livskvalitet angir den kliniske
populasjonen darligere LK innen generell helse og fysisk sumskér. Mens de rapporterer
bedre livskvalitet relatert til vitalitet og psykisk helse. Sammenlignet med
normalbefolkning har de lavere global livskvalitet. Det er lite som skiller seg ut mellom
gruppene ndr det gjelder LK. Deltagerne i bestrélt-gruppen rapporterer mindre
urininkontinens og bedre vannlatingsfunksjon. Likevel var det ikke forskjeller i hvordan

gruppene rapporterer sumskérene for sykdomsspesifikk LK.

Vedrerende pasienttilfredshet er deltagerne i alle gruppene godt forneyde med det
polikliniske tilbudet. Mens de er gjennomgéende mindre forneyde med informasjon og
kommunikasjon. De som har gjennomgétt kirurgi er mest forneyde med informasjonen.
Poliklinisk tilbud og vannlatingsfunksjon er funnet & vare prediktorer pa tilfredshet med
informasjon. Studien viser at det er signifikante ssmmenhenger mellom global-,

helserelatert- og sykdomsspesifikk livskvalitet.
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6 DISKUSJON

I det folgende vil resultatene fra denne studien diskuteres i forhold til teori og tidligere
forskning. Deretter diskuteres resultatenes generaliserbarhet og metodens anvendbarhet,
for det gjores refleksjoner knyttet til gjennomfering av studien, deriblant studiens styrker
og svakheter. Avslutningsvis diskuteres resultatenes mulige betydning for klinisk praksis,
samt anbefalinger for videre forskning og til sist er det konklusjon med oppsummering i

forhold til studiens mal og hensikt.

Av de som har gjennomgétt kirurgi, er det 38.6 % som har fétt postoperativ bestraling, 16
av disse var operert i 2007 (fremkommer ikke av tabell). Tidligere forskning har vist at
omtrent 33-34 % far postoperativ bestrdling innen fem ar etter kirurgi (24). I vart materiale
er tallet noe hayere. Dette kan forklares med faktorer som ulike kriterier for hvem som fér
tilbud om kirurgisk behandling, og vil ikke bli neermere diskutert her da vi ikke har

opplysninger om deltagernes PSA, gleason score og tumorstadium fer behandling.

6.1 Livskvalitet

Tidligere studier har vist at livskvalitet relatert til seksualfunksjon var det domenet som var
mest negativt pavirket etter behandling med kirurgi og bestraling (8, 25, 47, 50), og etter
postoperativ bestriling (28, 48, 49). Resultatene fra denne studien bekrefter dette.

Gruppen som har gjennomgétt begge behandlinger rapporterer i all hovedsak darligere
sykdomsspesifikke sumskarer enn de andre gruppene, men forskjellene er ikke
signifikante. Spesielt domenet seksualfunksjon far lavere skér i denne behandlingsgruppen.
Sammenlignet med studien til Hu et al (28), som har undersekt livskvalitet 12-18 maneder
etter kirurgi, bestraling eller postoperativ bestraling, rapporteres seksualfunksjonen
tilsvarende 1 foreliggende studie for alle tre behandlingsgruppene. Samtidig er
seksualfunksjonen mer plagsom for alle gruppene, men mest for begge gruppene som
hadde fatt bestraling, sammenlignet med resultatene til Hu et al (28). Det at en her har
undersekt livskvaliteten lenger tid etter behandling, kan tyde pa at spesielt postoperativ
bestraling forer til darligere seksualfunksjon med tiden. Tatt i betraktning at en tidligere

studie antyder at seksualfunksjon etter bestrdling fortsetter & bli darligere pa sikt (25), var
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dette et forventet funn hos de som har fatt bestréling. I folge Potosky et al (46) kan en
arsak til denne langtidseffekten pd seksualfunksjonen vaere at strilingen har fort til en
langsiktig betennelsesreaksjon i sma kar og nerver i deler av penis som ligger naert
prostataomradet/stralesentrum (46). Nar dette serlig ser ut for & gjelde de som har fétt
postoperativ bestraling, kan en arsak vere at de langsiktige effektene bestraling har pa

seksualfunksjonen blir forsterket dersom en er operert i tillegg.

En annen faktor som kan ha betydning for at seksualfunksjonen angis darligere etter
bestraling er alder. Alder er en av faktorene som er rapportert & fore til darligere skaring pa
sykdomsspesifikk LK (8). Bade de som hadde fatt bestraling, og de som hadde
gjennomgétt begge behandlinger var i snitt eldre enn de som kun hadde fatt kirurgi.
Ettersom det er i gruppen for begge-behandlinger en finner mest plager relatert til
seksualfunksjonen, ser alder ut til & vaere av mindre betydning for seksualfunksjonsplager
hos de som kun har fatt bestrdling. Denne trenden ser heller ikke ut for & gjelde de ovrige
livskvalitetsdomene i denne studien, noe som tyder pd at alder er av mindre betydning for

disse domenene 3-4 ér etter behandling.

Ogsa for de ovrige sykdomsspesifikke livskvalitetsdomenene fant vi i stor grad
sammenfallende resultater for behandlingsgruppene med funn i tidligere studier. Noen
tendenser er likevel forskjellige. Blant annet har tidligere studier rapportert darligere
tarmfunksjon og sterre tarmfunksjonsplager i bestralt-gruppen enn i kirurgi-gruppen, 12
maneder etter behandling (21), og fem ér etter behandling (46). I var studie ble
tarmfunksjonen rapportert likt 1 kirurgi- og bestralt-gruppen. Hu et al har funnet at disse
livskvalitetsdomenene er absolutt lavest hos de som har fétt postoperativ bestraling (28).
Denne tendensen s vi ogsa i foreliggende studie, men det var ikke signifikante forskjeller

mellom gruppene.

Bortsett fra at bestralt-gruppen rapporterer minst symptomer pé urininkontinens, og at de
har best vannlatingsfunksjon, er det ikke statistisk signifikante forskjeller mellom
gruppene. Andre har beskrevet mer irritative vannlatingssymptomer etter bestraling og at
strdlingen kan ha en kumulativ effekt som ikke vises helt for etter et par ar (4). I folge

Potosky et al (46), rapporterte bestralt-gruppen statistisk signifikant mer plager av darlig
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trykk pa urinstralen fem ar etter behandling. De rapporterte ogsa ikke-signifikant mer
plager av urgency, sammenlignet med de som ble operert (46). I foreliggende studie
rapporterer begge gruppene som har fatt bestraling mer irritative vannlatingssymptomer
enn kirurgi-gruppen. Da skaringene ikke er signifikant lavere enn i kirurgi-gruppen, kan vi
her ikke konkludere med at arsaken er en forsterkende effekt av bestraling 3-4 ar etter

behandlingen, slik det er foreslatt i tidligere studie.

Andre faktorer enn alder, og at bestriling kan ha en forsterkende effekt pd symptomer pé
lang sikt, kan forklare hvordan sykdomsspesifikk LK rapporteres. Det er tidligere antydet
at det ikke nedvendigvis er ssmmenheng mellom grad av symptomer og grad av plager
(18). Responsendring gis som en mulig forklaring pa denne tilpasningen (54, 88). I det
folgende dreftes det hvorvidt responsendring kan vere en forklaring der det i denne
studien ikke er samsvar mellom rapportering av funksjonsforstyrrelser og hvorvidt disse

oppleves plagsomme.

De som hadde gjennomgatt kun bestraling rapporterte signifikant best LK relatert til
delskéren vannlatingsfunksjon, noe som gjenspeiles i andre studier (8, 21, 28). Dette kan
ha sammenheng med at de rapporterer signifikant mindre urininkontinens. Néar de likevel
skérer likt de ovrige behandlingsgruppene pd sumskaren for vannlatingsfunksjon, kan dette
muligens forklares med at de i sterre grad enn de andre gruppene har rapportert lavere LK
relatert til vannlatingsplager enn relatert til funksjonen. Det kan se ut for at de som har
mest symptomer pa urininkontinens (kirurgi og begge-behandlinger) 1 storre grad tilpasser
seg situasjonen. Denne tendensen ser vi ogsé relatert til seksualfunksjonen. I alle tre
behandlingsgruppene rapporteres livskvalitet relatert til domenet seksualfunksjonsplager
hayere enn livskvalitet relatert til domenet seksualfunksjon. Dette kan indikere at selv om
en har betydelige symptomer pa seksualfunksjonsforstyrrelser, sa oppleves det ikke i
samme grad som et problem. Disse funnene angéende seksualfunksjon er i samsvar med
funn fra tidligere studier, men der er det varierende tendenser mellom gruppene for de
andre sykdomsrelaterte livskvalitets-domenene (21, 28, 48, 49). Hvis en tar tendensen til
responsendring i betraktning, kan en mulig forklaring vere at evnen til & tilpasse seg en

dérligere funksjon gjelder for det livskvalitetsdomenet der funksjonen er aller darligst. Det
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kan ogsa veaere at seksualfunksjonsforstyrrelser pavirker forhold ved livet til pasienten som

lettere forer til responsendring.

Spersmalene i denne studien angéende blant annet vannlatings- og seksualfunksjonen
gjelder hovedsakelig fysiske forhold, mens spersmalene angaende vannlatings- og
seksualfunksjonsplager er hovedsakelig av mental karakter. Det kan derfor her tyde pa at
evnen til & tilpasse seg situasjonen i stor grad gjelder fysiske symptomer. Dette samsvarer
ikke med hypotesen til Sprangers og Schwartz (53) nér de antyder at responsendring mest
sannsynlig finner sted relatert til subjektiv opplevelse av for eksempel smerte og tretthet og
ikke ved objektive forhold som fysisk funksjon og nedsatt arbeidsevne (53). Likevel vet
man at helseplagene kan pévirke folelsen av maskulinitet og mannsrollen, som mé kunne
sies & vaere objektive forhold. Imidlertid er skdrene for hvor plagsom
seksualfunksjonsforstyrrelsen oppleves, under halvparten sa hoye som skarene for de
ovrige skarene for sykdomsspesifikke funksjonsplager. Nir samlet vurdering av
seksualfunksjonen ogsé rapporteres mye lavere enn de ovrige funksjonsskédrene, er det
mindre sannsynlig at responsendring er forklaringen pé at symptomene ikke ble rapportert
som sé plagsomme. Et annet begrep som kan brukes om & handtere utfordrende eller

vanskelige situasjoner er mestring.

“Mestring inneberer & forholde seg til den belastende situasjonen pa mater som
gjenoppretter mening og sammenheng, bidrar til & bearbeide de folelsemessige reaksjonene
og eventuelt ogsa til 4 lase de vanskelighetene man star ovenfor” (89:104). Richards og
Folkman (90) beskriver tre typer mestringsstrategier. Den forste er folelsesfokusert
mestring som retter seg mot 4 endre oppmerksomheten og opplevelsen av mening, deretter
er det problemfokusert mestring der malet er at handling og tiltak skal helt eller delvis
fjerne problemet, og til sist meningsbasert mestring som tar sikte pa a endre den kognitive
forstaelsen av den utfordrende situasjonen (90). Responsskifte oppstar 1 folge Richards og
Folkman som et resultat av meningsbasert mestring. Det er en spesiell type
mestringsstrategier som innebarer at ens tidligere oppfatninger, forventninger og mél ikke
lenger er gjeldende (90). Det er med andre ord sterk sammenheng mellom responsendring

og mestring.
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Eksempel pa faktorer som har betydning for mestring er hvorvidt det er samsvar mellom
den reelle situasjonen og pasientens forventninger. Lepore og Eton (88) diskuterte om
tidsaspektet etter behandling kunne ha noe & si for hvorvidt pasientene opplevde
helseplager etter behandlingen som normale. De gjorde undersekelsen i lopet av de fire
forste manedene etter behandling og antok at hvis menn forventet & ha forstyrrelser knyttet
til for eksempel vannlatings- og seksualfunksjon pa det tidspunktet, sd opplevde de dem
ikke som s plagsomme (88). Et lignende argument i denne sammenheng vil kunne gjelde
hvis en forventer & ha plagene ogsa etter lang tid. Grundig og korrekt informasjon fra
helsepersonell om hva en kan forvente etter behandling vil i sé fall vere et viktig bidrag for

pasientens kunnskaper.

Et annet eksempel handler om meningsbasert mestring, naermere bestemt endring i verdier.
I Lepore og Eton ble det ogsé antydet at noen kunne oppleve vannlatings- og seksuelle
problemer som en liten pris a betale hvis kreften var kurert (88). I denne studien
rapporterer over 32 % 1 gruppen for begge-behandlinger at de hadde fatt pavist tilbakefall
av kreften. Sammenlignet med de andre to behandlingsgruppene er det mer enn dobbelt sa
mange som opplevde & ikke vaere kurert i denne gruppen. Dersom antydningen til Lepore
og Eton er overforbar til den kliniske populasjonen, kan en forvente at kirurgi- og bestrélt
gruppene 1 sterre grad enn begge-behandlingsgruppen rapporterer god livskvalitet relatert
til sykdomsspesifikke helseplager, sé er ikke tilfellet her.

Angaende helserelatert LK er det ingen forskjeller mellom gruppene. Andre har funnet at
de som ble kun operert rapporterte bedre fysisk helse enn de som ble bestralt og de som
fikk begge behandlingene, vel ett ar etter behandling (28). Resultatene fra denne studien

viser at det ikke er forskjeller mellom gruppene 3-4 ar etter behandling.

Jayadevappa et al (21) sammenlignet de helserelaterte LK dimensjonene mellom opererte
og bestralte menn. Resultatene viser at kirurgi-gruppen rapporterer signifikant bedre skarer
for samtlige dimensjoner ett ar etter behandlingen (21). De gjorde ogsé mélinger for
behandling. Disse viser at kirurgi-gruppen skaret pa samme niva for- og ett ar etter, mens
bestralt-gruppen hadde noe darligere skar ett ar etter behandling (21). En arsak til dette kan

veare at bestraling pavirker helserelatert livskvalitet i storre grad enn kirurgi. Denne
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forskjellen mellom behandlingsgruppene ses imidlertid ikke i foreliggende studie.
Sammenlignet med resultatene fra Jayadevappa et al, ser en at bade kirurgi- og bestrélt-
gruppen i den kliniske populasjonen skarer mye darligere for samtlige helserelaterte LK
dimensjoner. En arsak til dette kunne tenkes 4 vaere at begge behandlingene forte til nedsatt
livskvalitet pa lang sikt. Imidlertid skaret den kliniske populasjonen darligere
sammenlignet med mélingene Jayadevappa et al gjorde ogsa for behandling (21). Det er
dermed usikkert om det er langtidseffekt av behandling som er &rsaken og en ser at det 1
fremtidige studier er viktig med malinger ogsé for behandling for & kunne fastsla at arsaken

til nedsatt livskvalitet skyldes behandlingen.

Sammenlignet med Amerikansk normalbefolkning (76) har den kliniske populasjonen
dérligere generell helse, og de rangerer sin fysiske helse lavere for bade fysisk funksjon og
fysisk rolle. Det at de har vurdert & ha mer overskudd (vitalitet) og bedre mental helse enn
normalbefolkningen, ser ikke ut til & oppveie for nedsatt fysisk helse, slik at den generelle
helsen likevel vurderes darligere. Responsendring kan vere en mulig forklaring pa at de
skérer bedre enn normalbefolkningen pa mental helse. Sett i sammenheng med at de
rapporterer & vaere betydelig plaget av seksualfunksjonsforstyrrelser og at de har lavere
skar enn normalbefolkningen for fysisk helse, er det mulig at meningsbaserte
mestringsstrategier har bidratt til responsendring. I folge Richards og Folkman (90) skjer
responsendring hovedsakelig ved to prosesser. For det forste ved at personen gir slipp pé
urealistiske forventninger basert pa oppfatning en har om hvordan ting skal vere, reviderer
oppfatningene, og deretter erstatter de urealistiske forventningene med realistiske
forventninger som er i trdd med de nye oppfatningene av hvordan situasjonen skal veare.
For det andre, personen mi se de nye forventningene i sammenheng med positive verdier
og meninger. Denne prosessen kan innebere en revidering av grunnleggende oppfatninger

av seg selv som person og hva som er verdifullt og meningsfylt 1 livet (90).

Global LK referer til samlet livskvalitet, og er siste nivé av livskvalitetsmalingene i
studien. Begrepet er blitt beskrevet som subjektivt velvaere, som betyr hvor forneyd en er
med livet som helhet (37, 38). Man kan undersgke samlet LK via en serie spersmal som til
slutt summeres, eller man kan stille ett globalt spersmal om hvor tilfreds en er med livet

generelt (37), slik det er gjort i denne studien. Den teoretiske begrepsmodellen antyder at
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opplevelsen av livskvalitet pa ulike nivaer kan pavirke hverandre. P4 samme maéte kan

karakteristikker ved individet selv, og miljeet pavirke hvordan en opplever livskvaliteten.

Resultatene viser at bade sykdomsspesifikk- og helserelatert LK har signifikant
sammenheng med den globale livskvaliteten (jfr. Tabell 10), og at det er de mentale og
fysiske sum-faktorene som har sterst betydning for samlet opplevelse av livskvalitet (jfr.
Tabell 9). Dette kan muligens forklares med nedsatt seksuell- og fysisk funksjon i
studiepopulasjonen, samt det at generell helse vurderes darlig i alle tre gruppene.
Individkarakteristikker, som type behandling, ser ikke ut til & ha betydning da det ikke er
forskjell mellom behandlingsgruppene for global LK.

Under arbeidet med studien har det ikke vert kjent for oss at andre har rapportert resultater
om global LK etter radikal behandling for prostatakreft. Sammenlignet med global LK for
menn 1 normalbefolkning (82), der det var en heyere andel som var meget, eller svart
forneyd jo eldre populasjonen var, skarer den kliniske populasjonen betraktelig darligere
enn tilsvarende aldersgruppe. I forhold til at det er kjent at prostatakreftbehandling kan
pavirke livskvalitet, mé dette sies & vaere et forventet funn ogsa for global LK. Ogsé her
kan responsendring vere en arsak til hvordan livskvalitet rapporteres. Responsendring kan
vaere bade positiv og negativ og kan ha sammenheng med personens mestringsforventning
(54). "Mestringsforventning defineres som folks vurdering av de evner de har til &
organisere og utfere de handlinger som kreves for & fa gjennomfert spesielle typer
oppgaver” (54:52). Nar mennene 1 behandlingsgruppene rapporterer lavere global
livskvalitet enn normalbefolkningen, kan dette ha sammenheng med at de totalt sett
vurderer at helsetilstanden begrenser muligheter for ulike gjoremal eller relasjoner, 1 storre

grad enn forventet.

Vi har her vurdert resultatene for livskvalitet i1 studien relatert til tidligere studier og
teorier. En har antydet at alder og betennelsesreaksjoner i nerver og kar kan forklare
hvorfor seksualfunksjonen er mest plagsom for de som har gjennomgétt postoperativ
bestréling. I motsetning til tidligere studier, der det er antydet at bestraling har en
langsiktig kumulativ effekt pd irritative vannlatingssymptomer, har vi ikke funnet

holdepunkter for & anta dette i denne studien. Vi har heller ikke kunnet bekrefte funn fra
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tidligere studier der bestralt-gruppen har rapportert darligere tarmfunksjon enn kirurgi-
gruppen. Derimot sa vi tendens til at postoperativ bestréling forer til darligere
tarmfunksjon, noe som samsvarer med funn fra en tidligere studie. Vi har diskutert
hvorvidt responsendring kan vere en forklaringsmekanisme nir sykdomsspesifikke
helseplager, som for eksempel seksualfunksjonsforstyrrelser, ikke rapporteres & vaere
plagsomme i samme grad som de oppleves. Vi har sett at responsendring er et mindre
sannsynlig fenomen ved fysiske plager, slik at dette ikke er en sannsynlig forklaring for
sykdomsspesifikk LK. Derimot har vi foreslétt at ulike mestringsstrategier kan forklare
hvordan man tilpasser seg en endret helsesituasjon. Blant annet pasientens forventninger
om helsetilstanden. Der har vi kommentert at helsepersonell har en viktig rolle for & bidra
til pasientens kunnskaper om hva en kan forvente. Vi har foreslatt at positiv
responsendring kan vare en forklaring pa hvorfor den kliniske populasjonen rapporterer
bedre mental helse enn normalbefolkningen, til tross for betydelige sykdomsspesifikke
plager. Mens negativ responsendring kan vere en forklaringsmekanisme for at de har

lavere global livskvalitet enn normalbefolkning.

Hvorvidt andre faktorer, blant annet miljo, kan ha pavirket nivdene av livskvalitet i denne
studien, blir diskutert naermere i kapitlene 6.2 og 6.3. I denne sammenheng representerer

sykehuset og helsepersonell begrepet miljo, da 1 betydningen av & gi informasjon og

oppfelging.

6.2 Pasienttilfredshet

Det er tidligere funnet at pasientens forventninger, foruten helsestatus og helseutfall,
pavirker tilfredsheten (45). For det polikliniske tilbudet rangerte de aller fleste at det var
som forventet eller bedre og de skaret hoyere for det polikliniske tilbudet enn for
informasjon. En ser at det er signifikant sammenheng mellom tilfredshet med det
polikliniske tilbudet og tilfredshet med informasjon. Likevel forklarer tilfredshet med
poliklinisk tilbud bare en femtedel av tilfredshet med informasjon. To mulige forklaringer
kan vere, for det forste, at det polikliniske tilbudet kun utgjer en liten del av det totale
informasjonstilbudet. Informasjon gis bade for og etter behandling 1 sykehuset. For det
andre, at poliklinisk tilbud har en funksjon utover det & gi informasjon. Skriftlig og muntlig

informasjon, pasientundervisning, telefonoppfolging og stette har vist seg som flere
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faktorer av betydning for hvordan menn takler situasjonen etter kirurgi (91). Nar
poliklinisk tilbud ble vurdert sa positivt, kan det ha sammenheng med at det oppleves
betryggende 4 bli fulgt opp ved sykehuset. Dette gjenspeiles i resultater fra det apne
svaralternativet, der mangel pd oppfelging ved sykehuset var ledsaget av opplevelse av

utrygghet og usikkerhet, i folge deltagerne.

Resultatene viser at kirurgi-gruppen 1 sterst grad mener de har fitt informasjon om hva de
kan gjore selv ved en forverring av tilstanden og om rehabiliteringsmuligheter. I alle
behandlingsgruppene var tilfredshet med informasjon heyest for den skriftlige
informasjonen, med heyest tilfredshet 1 kirurgi-gruppen. Ogsa andre som har sammenlignet
blant annet tilfredshet med helsetjenestetilbudet hos menn som har gjennomgétt enten
kirurgi- eller bestriling, har funnet at kirurgi-gruppen var mest forngyd (9). Imidlertid

gjaldt dette tilfredshet med type behandling.

I foreliggende studie viser resultatene forbedringspotensiale pa flere omrdder som far lave
vurderinger. Deltagerne rapporterer lavest tilfredshet angdende informasjon pa spersmalet
”Fikk du tilstrekkelig informasjon om rehabiliteringsmuligheter?”. Selv om dette spesielt
gjelder bestrélt- og begge-behandlingsgruppen, ser vi at dette var det spersméilet ogsa
kirurgi-gruppen ga lavest vurdering. Spersmaélet ”Ble du informert om hva du selv kunne
gjore ved en eventuell forverring av din tilstand?” fikk ogsa lavest skér i begge gruppene
som hadde fatt bestraling, og aller lavest hos de kun hadde fatt strdlebehandling. Mens
sporsmalet ”Ble du informert om hvilke plager du kunne fa 1 fremtiden?”” ogsa fikk lavere
skar 1 disse to behandlingsgruppene sammenlignet med kirurgi-gruppen, men forskjellene
var her ikke signifikante. En ser at det pd disse omradene er et stort forbedringspotensiale
nar det gjelder & gi pasienter informasjon for og etter behandling for prostatakreft. I tillegg
viser resultatene fra det apne svaralternativet at det er behov for mer informasjon rundt
temaet seksualfunksjon, samt at det er behov for forbedringer nér det gjelder informasjon
om videre oppfelging. Bdde mellom sykehuset og pasient og mellom sykehuset og

fastlege.

I tidligere studie har det vart pavist sammenheng mellom type behandling,

sykdomsspesifikk- og helserelatert LK og tilfredshet med helsetjenesten (9). I denne
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studien onsket vi & underseke om mennene var tilfredse med poliklinisk tilbud og
informasjon. Ettersom en har benyttet utvalgte spersmal hentet fra et validert norsk skjema,
finner vi at det er vanskelig & sammenligne resultater med tilsvarende internasjonale
studier. Flere studier har undersekt tilfredshet med tilbud bestaende av pasientopplering og
informasjon, men det er vanskelig & se hva pasientene har vert tilfredse med da dette i liten
grad blir presentert (55-58). Trenden fra studiene ser likevel ut for & vare at de som far et

tilbud om informasjon og har noen 4 henvende seg til ved behov, er mest forneyde.

En nasjonal undersekelse utfort ved de fleste store sykehus i Norge har benyttet
sporreskjemaet som danner utgangspunkt for tilfredshetsspersmalene i foreliggende studie
(72). Sammenlignet med denne ser vi at det pa flere omrader er sammenfallende resultater
for enkeltsporsmél. Vurdering av det polikliniske tilbudet er noe lavere i den kliniske
populasjonen enn i nasjonale og institusjonsvise resultater. Spesielt gjelder dette
spersmalet om hvor forngyde de var alt 1 alt med tilbudet pa poliklinikk/dagavdeling.
Ettersom en 1 foreliggende studie ikke har benyttet alle spersmélene i de forskjellige
temaene, er det ikke mulig a si noe om hvilke faktorer ved det polikliniske tilbudet som

skiller seg ut sammenlignet med den nasjonale studien.

Ogsé nasjonalt fikk spersmalene angdende informasjon dérligst vurdering, unntatt skriftlig
informasjon, tilsvarende som i foreliggende studie (72). Institusjonsvise resultater pa
enkeltspersmal fra samme sykehus som foreliggende studie ble utfert, viser at de tre
behandlingsgruppene samlet for det meste skérer sammenfallende med gjennomsnittlige
skér fra kreftpasienter ved sykehuset. Pa spersmalene angdende tilstrekkelig informasjon
om plager som kunne oppstd i fremtiden, om en ble informert om hva en selv kunne gjore
ved eventuell forverring av tilstanden, og pa spersmal om en fikk tilstrekkelig informasjon
om rehabiliteringsmuligheter, var de institusjonsvise resultatene sammenfallende med
resultatene for bestrdlt-gruppen og begge-behandlingsgruppen. Dette betyr at den kliniske
kirurgi-gruppen skilte seg positivt ut, ogsd sammenlignet med gjennomsnittlige resultater
for kreftpasienter ved samme sykehus. Arsaken til dette er muligens at de fleste som ble
operert fikk et strukturert tilbud bestdende av muntlig og skriftlig informasjon og
pasientopplaring. Det kan derfor se ut til at det er behov for et lignende tilbud til evrige

kreftpasienter ved sykehuset, blant annet de som fér bestréling for prostatakreft. I og med
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at de som hadde fatt begge-behandlinger skaret tilsvarende de som var bestrélt, ser det ut
for at informasjonen som ble gitt i sammenheng med kirurgien ikke var tilstrekkelig ved

postoperativ bestraling. Informasjon ber derfor veare tilpasset type behandling pasienten

skal fa.

En av oppgavene til helsepersonell er & hjelpe pasienten til & mestre sykdom slik at de
opplever en best mulig livskvalitet (89). Informasjon om sykdom og sykdomsplager, samt
informasjon om hva en kan gjere selv for a takle sykdomsplager, handler om mestring..
Dette kan vare problemfokuserte mestringsstrategier som enten reduserer plagene eller
reduserer effekten av dem. For eksempel kan bekkenbunnstrening redusere
urininkontinens, mens inkontinensinnlegg vil redusere risikoen for 4 bli vat i teyet ved
urinlekkasje. P4 samme maéte vil informasjon og opplaring i bruk av ereksjonsfremmende
medikamenter gke sjansen for & fa ereksjon. Nar deltagerne oppgir & vare lite forneyd med
informasjonen, kan dette vaere et uttrykk for at de savner informasjon og veiledning som

kan hjelpe dem til & mestre symptomer pé en bedre méte.

De skriftlige tilleggskommentarene stetter de gvrige resultatene i studien. I tillegg gir de
opplysninger om at flere etterlyser mer informasjon og oppfelging relatert til
seksualfunksjonsplager. Dette samsvarer med det at dette var det sykdomsspesifikke LK
domenet som totalt fikk lavest skér i alle gruppene. Kirurgi-gruppen rapporterer storre
tilfredshet med informasjon, mens flere i bestralt-gruppen foler seg avglemt eller utrygge.
Blant de som hadde fétt begge behandlinger er det kommentarer om darlig kommunikasjon
mellom UNN og enten fastlegen eller pasienten selv relatert til videre oppfelging.
Oppfoelging har betydning for trygghetsfolelse ved sykdommen overvakes. Videre har det
betydning for tilgang pé hjelp for a takle sykdomsplager som har oppstétt som folge av
behandling.

Pasienttilfredsheten er i denne studien skaret under 80 for samtlige spersmél. Dette
samsvarer i hoy grad med resultatene fra den nasjonale studien utfort av
Kunnskapssenteret. Dette kan tyde pa at det generelt er behov for forbedringer knyttet til &
gi pasienter informasjon ved kreftbehandling. Vi har her diskutert at informasjon har

betydning for at pasienten skal mestre sin situasjon etter kreftbehandlingen. Vi har
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identifisert at det er et stort forbedringspotensiale spesielt knyttet til & gi pasienter
informasjon om eventuelle plager som kan oppstd i fremtiden, hva de kan gjere selv ved en
eventuell forverring av tilstand og hvilke rehabiliteringsmuligheter som finnes. Det er
serlig 1 gruppene som har fatt bestréling vi har identifisert at det er behov for forbedring pa
disse omradene. Sykdomsspesifikk livskvalitet relatert til seksualfunksjonen er vurdert lavt
1 denne studien, dessuten er dette omradet spesifikt trukket frem som et omrade der det var
savnet informasjon. Dette gjor at vi mener sykehuset her har en oppgave for & bedre hjelpe
pasienten til en best mulig livskvalitet. Vi har ogsé antydet at poliklinisk tilbud er viktig for
at pasientene skal fole seg trygge ved at eventuell videre sykdomsutvikling blir overvaket.
Videre gir det pasienter mulighet for 4 fa hjelp for & takle symptomer. I det folgende vil

helsetjenestetilbudets betydning som miljefaktor vurderes ved at hypotesen blir diskutert.

6.3 Sammenheng mellom livskvalitet og pasienttilfredshet

I denne studien uttrykker hypotesen at det er sammenheng mellom livskvalitet og
pasienttilfredshet. Hypotesen ble testet og det ble funnet signifikante sammenhenger
mellom tilfredshet med informasjon og samtlige faktorer for sykdomsspesifikk, -
helserelatert- og global LK (jfr. Tabell 10). For tilfredshet med poliklinisk tilbud var det
kun domenet hormonrelatert LK og dimensjonen mental LK som ikke viste signifikant
sammenheng. Dermed er det grunnlag for & forkaste nullhypotesen som indikerte at det

ikke er korrelasjon mellom livskvalitet og pasienttilfredshet.

I studiens arbeidsmodell (figur 2) representerer variablene for pasienttilfredshet modellens
miljokarakteristikker. Resultatene tyder pd at de som har minst helseplager, best
helserelatert LK og har hgyere samlet livskvalitet, ogsa er mest forngyde, og omvendt.
Tidligere er det funnet sammenheng mellom tilsvarende livskvalitetsfaktorer og tilfredshet
(9), men da representerer tilfredsheten & vere forneyd med behandlingen en har fétt. Slike
resultater kan tyde pa at det er hvorvidt en har helseplager som forklarer om en skérer hayt
pa pasienttilfredshet. I den teoretiske begrepsmodellen (figur 1) og i studiens
arbeidsmodell (figur 2), kan det se ut som om pavirkningen mellom faktorer bare gar i en
retning. [ sa fall vil en ikke kunne anta at sykdomsplager har noe 4 si for pasienttilfredshet.
Ferrans et al har imidlertid forklart at pavirkningen kan g begge veier selv om dette ikke

fremkommer av modellen (37).
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I denne studien er tilfredshet ogsd undersokt med tanke pa om pasientene opplever at
informasjons- og poliklinisk tilbud er av god kvalitet. Hensikt med & gi informasjon og
pasientundervisning er at pasientene skal vaere kjent med eventuelle helseplager som kan
oppsta, og hvordan de ber forholde seg til disse. Hvis en tenker seg at pilene i studiens
arbeidsmodell gar begge veier, kan en anta at informasjon og oppfelging kan ha fort til
bedre mestring av utfordringer ved sykdomsplager, og at dersom pasienten opplevde at
informasjon og oppfelging hadde effekt pa mestring av helseplager og livskvalitet, sd var
han mer forngyd med informasjon og oppfelging. Og omvendt, opplevelse av dérlig
livskvalitet kan gjere at en ikke synes at en har fatt informasjon og oppfelging som dekket
behovet i forhold til sykdomsplager etter behandlingen. Ettersom det i tohalet
korrelasjonsundersekelse er signifikant korrelasjon mellom tilfredshetsfaktorene og
livskvalitetsfaktorer, er det holdepunkter for & anta at informasjonen og / eller poliklinisk
tilbud influerer pa livskvalitet, og at livskvalitet influerer pa tilfredshet med informasjon og
oppfelging. Dette kan tyde pd at et individuelt tilbud, der pasienten far hjelp til & handtere

sykdomsplager, hjelper pasienten til & mestre situasjonen.

Det at det slik vi kjenner til ikke finnes et testet og validert skjema for maling av tilfredshet
hos kreftpasienter, og som brukes internasjonalt, gjor at det blir vanskelig & sammenligne

funn mellom studier.

6.4 Dataene fra denne studien sett i forhold til teoretisk begrepsmodell
”Behovet for & forstd relasjonene mellom fysiologiske og biologiske faktorer, symptomer,
funksjon, helse og livskvalitet stir sentralt, etter hvert som terapeutiske metoder 1
helsefagene fokuserer pa & bedre pasientenes funksjon og livskvalitet” (6:28). I denne
studien er Wilson og Cleary’s livskvalitetsmodell (38), slik den er modifisert av Ferrans og

kolleger (37), brukt som rammeverk for faktorene som er undersokt i sperreskjemaet (figur

1 og 2).

Vi maélte helse- og livskvalitetsfaktorer pa fem nivéer der funksjon i organsystemer
utgjorde det forste nivaet, mens samlet tilfredshet med tilvaerelsen utgjorde det siste.
Jamfor modellen ble spersmalene deltagerne svarte pa, plassert inn i de fem ulike nivaene.

Det var sterk sammenheng mellom sykdomsspesifikke- og helserelaterte LK faktorer. Det
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var ogsé sterk sammenheng mellom sykdomsspesifikke- og helserelaterte LK faktorer og
global LK, men sammenhengen mellom helserelaterte livskvalitetsfaktorer og global LK

hadde sterst betydning for hvordan global LK ble vurdert.

Vi har undersgkt hvordan type behandling innvirket pa de fem nivaene og fant at det var
sterk sammenheng mellom bestraling og lite urininkontinens samt god
vannlatingsfunksjon. Andre individuelle karakteristikker vi har kartlagt, er demografiske-
og kliniske karakteristika hos deltagerne. Vi har ikke undersegkt hvorvidt disse hadde
innvirkning pa de ulike nivaene. Opplysningene har her hatt til hensikt & fortelle oss noe
om bakgrunnen til deltagerne, samt gjort at vi kunne se den kliniske populasjonen i forhold

til andre studier.

Miljekarakteristikker malt i denne studien dreier seg om helsetjenester har pavirket noen
av livskvalitetsnivaene. Dette 1 form av 4 méle tilfredshet med informasjon og poliklinisk
tilbud. Det var sterk sammenheng mellom nesten alle livskvalitetsfaktorene og de additive

indeksene for tilfredshet.

Modellen fra Ferrans et al (37) synes & ha vert et godt hjelpemiddel for & klargjore
studiens ulike faktorer og hvilke nivder av helse og livskvalitet faktorene herer inn under.
Den har veert nyttig for & forstd sammenhenger mellom livskvalitetsfaktorer pa lang sikt,
og sammenheng mellom sykdomsplager og tilfredshet. Den har ogsé vart nyttig for 4 finne
relevante sporreskjema/instrumenter for méling av ulike faktorer pé de ulike LK niva. Ved
at en her har benyttet validerte sporreskjema til maling av sykdomsspesifikk og
helserelatert livskvalitet mener vi at begrepsinnhold relatert til modellen er blitt tydelig.
Modellen har dermed fungert som en ramme for & underseoke relasjonene mellom ulike

nivaer av livskvalitet.

En tverrsnittsundersgkelse er egnet nar man vil beskrive sammenhenger mellom variabler
(36), men den sier ikke noe om virkning/arsak. Teoretiske begrepsmodeller kan brukes for
skjematisk a visualisere begreper som kan ha betydning for et fenomen eller tema, selv om
heller ikke disse kan forklare hvorfor noe skjer (36). Dette gjor at en mulig begrensning

ved modellen brukt i denne studien, er at pilene indikerer en retning for sammenhenger der

71



resultatene fra ett nivé kan vere arsak til resultater pa et annet. Ogsa det at pilene 1
modellen indikerer kun €n retning for ssmmenhenger mellom nivéer, kan vaere en
begrensing ved modellen. Vi har diskutert at ssmmenheng mellom livskvalitet og
tilfredshet kan ga begge veier. Ferrans et al har ogsa gjort rede for at forbindelser mellom

nivaene kan ga begge veier, selv om det ikke fremkommer av modellen (37).

Selv om modellen har vaert nyttig, ser vi i ettertid at méten den er brukt pé kan ha andre
begrensninger. Blant annet gjelder dette hva en her har lagt 1 begrepet
“individkarakteristikker”. I motsetning til i Wilson og Cleary’s opprinnelige modell (38),
antyder Ferrans et al at det er en sammenheng mellom individkarakteristikker og biologisk
funksjon (37). Man kan avdekke en slik sammenheng ved & identifisere faktorer som kan
fore til okt eller redusert sannsynlighet for & utvikle et gitt helseproblem (37). De nevner
kjonn, alder, sivilstatus og etnisitet som individkarakteristikker som kan vaere slike faktorer
(37). I denne studien har vi i tillegg til demografiske variabler, definert type
behandlingsgruppe som individkarakteristikk. Selv om type behandling kan ha innvirkning
pa de fem ulike nivdene av helse og livskvalitet, ville det trolig veert mer korrekt & definere
behandlingsgruppe som “’biologisk funksjon” enn som individkarakteristikk. Dette spesielt
ettersom modellen antyder at bade individ- og miljekarakteristikker kan influere biologisk
funksjon. En kunne dermed ha inkludert behandlingen helsevesenet har gitt for
prostatakreften i miljokarakteristikker. I arbeidsmodellen er kun helsevesenets tilbud om
informasjon og oppfelging definert som miljokarakteristikker, da i form av
pasienterfaringer/pasienttilfredshet. Selv om modellen, slik den er blitt brukt her, ikke
samsvarer helt med hvordan den er beskrevet av Ferrans et al (37), er det lite sannsynlig at
dette har hatt betydning for studiens resultater. A definere type behandlingsgruppe som
biologisk funksjon, eller at kirurgi, bestraling eller postoperativ bestraling skulle inng i

miljekarakteristikker ville ikke ha pdvirket valg av spersmél som er stilt til deltagerne.
Vi har brukt modellen for a forsta hvordan ulike faktorer kan vare relatert til hverandre, 1

videre forskning kunne det a teste modellen i forhold til spersmal i instrumentene vert

aktuelt.
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6.5 Resultatenes generaliserbarhet og metodens anvendbarhet

6.5.1 Resultatenes generaliserbarhet

Generaliserbarhet er kriteriet som sier noe om hvorvidt studiens funn er overforbare til
andre grupper enn de som er undersekt (36). I tverrsnittsstudier kan man strengt tatt ikke
generalisere til annen populasjon enn den man har tatt utgangspunkt i. Det er likevel
enskelig & kunne generalisere resultatene til en sterre mél-populasjon (36). Dersom vi
skulle si at resultatene er generaliserbare til, for eksempel, alle menn i Norge som far
radikalbehandling for prostatakreft, matte alle sykehusene utfore diagnostisering, vurdering
og behandling likt. Da ulike sykehus har ulik praksis vil en slik generalisering vere
spekulativ. Ettersom resultatene angaende symptomer og helseplager for en stor del
samsvarer med resultater fra tidligere studier, mener en likevel at resultatene for alle
nivdene av livskvalitet fra denne studien kan antas & gjelde ogsa pasienter som fér
behandling ved andre sykehus. Resultatene angdende informasjon og pasienttilfredshet
bekreftet funn i nasjonal undersekelse om kreftpasienters tilfredshet med informasjon. Vi
mener derfor at omrader der denne studien har identifisert behov for forbedringer 1
informasjonstilbudet, kan overferes til andre sykehus 1 Norge. Det er dermed grunn til &
anta at resultatene vil vere nyttige ogsa for andre pasienter som far samme type

behandling, oppfelging og informasjon.

Resultatenes generaliserbarhet, ogsé kalt ytre validitet, vil pavirkes av hvor stor andel av
utvalget som har deltatt i studien. Skal resultatene vare overforbare til de med samme
karakteristikker, men som ikke deltar i studien, ma man ha et stort nok og tilfeldig utvalg
av den totale gruppen med disse karakteristikkene (6). Dette vil gi starre sjanse for at
utvalget representerer den populasjonen det er ment a representere. Randomisert utvalg er
den beste maten & sikre at utvalget er tilfeldig (36). Dette var det av praktiske og
hensiktsmessige grunner ikke mulig & 4 til 1 denne studien. Da vi ensket & undersoke
livskvalitet og pasienttilfredshet pa lang sikt, for alle som var operert og bestrlt for
prostatakreft, valgte vi derfor a invitere samtlige som hadde fatt radikal behandling for
prostatakreft ved ett sykehus 1 lopet av ett sammenhengende kalenderdr. Dette mente vi
ville veere en god méte & fange opp et stort nok, og representativt utvalg av de som far slik

behandling ved sykehuset. En svarprosent over 65 % regnes i de fleste tilfeller som
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tilstrekkelig (36). Ved at 81 % valgte a delta, har vi fatt milt livskvalitet og
pasienttilfredshet hos et overveiende flertall av de som ble radikalbehandlet ved sykehuset

1 lopet av 2008.

Selv om svarprosenten i denne studien er hay, vet vi ikke hvordan svarene fra de som har
valgt a ikke delta ville blitt. Vi vet heller ikke hvilken av de tre behandlingsgruppene de
tilharer, eller om de har hoyere alder enn de som har svart. Det har blitt pdpekt at det kan
vaere et problem & fi svar fra de eldste eller sykeste (45). Dette kan true resultatenes
generaliserbarhet fra studiens utvalg til en sterre populasjon. En méte & underseke hvorvidt
utvalget representerer populasjonen en tar utgangspunkt i, er & se om karakteristikker som
for eksempel alder samsvarer med utvalgspopulasjonen (36). I internasjonale studier er
median og gjennomsnittsalder for menn som radikalbehandles for prostatakreft oppgitt &
vaere mellom 59-69.5 ér (8, 9, 21, 25). Det norske prostatakreftregisteret har oppgitt at
median alder for menn med nydiagnostisert kreft i &rene 2004-2006 var 72 ar (92). Nér
utvalget i foreliggende studie er 69,5 ir, mener en at deltagerne er representative for

utvalgspopulasjonen med hensyn til alder.

6.5.2 Metodens anvendbarhet

Metoden vi har benyttet, tverrsnittsunderseokelse, er egnet til 4 f4 mer kunnskap om
utbredelse og forekomst av plager i en populasjon (36). Metoden har bidratt til 4 gi et bilde
pa pasienttilfredshet og pé ulike helseplager etter prostatakreftbehandling. Blant annet har
vi identifisert ett omrade der livskvaliteten er nedsatt hos alle gruppene 3-4 ar etter
behandling. At det er det samme omrédet som 1 sterst grad ble rapportert som det omradet
det var savnet informasjon om, styrker funnene. Den delen av sperreskjemaet som

undersekte livskvalitet er satt sammen av flere ulike skjema.

Sykdomsspesifikke, helserelaterte og globale livskvalitetsskjemaer ble benyttet for & méle
de ulike omradene i livskvalitet. Sparreskjemaene er tidligere benyttet i lignende studier
gjort pd menn som er behandlet for prostatakreft. Ved & bruke skjemaer som tidligere har
gitt reliable og valide skéringer, vil en kunne regne med a fa reliable mal ved & benytte
dem (84). Hver for seg er skjemaene testet for egenskaper som reliabilitet og validitet (70,

73,75, 76). Likevel er det flere faktorer som kan pavirke hvorvidt metoden har gitt gyldige
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og palitelige malinger. Blant disse faktorene finner vi systematiske og tilfeldige malefeil,

som igjen henger sammen med variasjonen i malingene (6).

Variasjon i et sperreskjema bestar av den reelle variasjonen og feilvariasjonen. Wahl og
Hanestad (6) understreker at det er viktig & ha kunnskap om den totale variasjonen i
resultatene for & vite hvorfor en fikk disse variasjonene (6). Mélefeil oppgis a vere knyttet
til malesituasjonen for enkeltdeltagere, feilvariasjonen i malingen er da gjerne tilfeldig.
Slike malefeil kan for eksempel oppsté fordi personer har svart mer positivt enn realiteten
tilsier, for & fremsta mer fordelaktig (6). Systematiske méalefeil er som regel knyttet til
selve sporreskjemaet. Det kan vere at enkeltspersmél oppfattes som uforstaelige,
meningsloese eller at det rett og slett er for mange spersmal. Dette kan fore til at deltagerne
gér lei underveis og ikke besvarer alle spersmalene, eller de svarer uten 4 reflektere og en
far dermed ikke svar som gjenspeiler situasjonen deres (6). En kan kontrollere for mélefeil

ved & se etter tendenser hos respondentene for a gi for eksempel overveiende positive svar.

I det folgende vil maletekniske aspekter som validitet og reliabilitet ved studiens metode
bli vurdert. De ulike skjematypene vi har benyttet for & underseke ulike nivaer av
livskvalitet har bade fordeler og ulemper. Disse diskuteres for de spesifikke skjemaene

vurderes hver for seg.

Skjema som méaler sykdomsspesifikk livskvalitet er utviklet for & gi et dybdeperspektiv pa
spesielle konsekvenser av sykdom og symptomer (6). Slik som EPIC har til hensikt & male
spesifikke symptomer og tilstander hos menn med prostatakreft. En begrensning med slike
skjema er at man ikke kan sammenligne resultater for med underseokelser gjort pa andre
sykdomsgrupper. Skjema som maéler helserelatert livskvalitet gir derimot informasjon om
ulike generelle helsedomener (6). Eksempel pa et slikt skjema er SF12. En av fordelene
med & méle helserelatert livskvalitet er at en kan sammenligne resultatene med ogsa andre
populasjoner og sykdomsgrupper. Ulempen med & kun kartlegge generelle helseforhold er
at en ikke far informasjon om spesifikke tilstander innen spesifikke sykdomsgrupper (6).
Maling av global livskvalitet kan gjores med et skjema med ett eller flere sporsmal.
Hensikten er & fange opp personers samlede vurdering av hvordan de har det (6).

Resultatene kan sammenlignes pa tvers av sykdomsgrupper, behandlingsgrupper og
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populasjoner. Ulemper med slike skjema er at de ikke er velegnet for a fange opp endringer
forarsaket av behandling og at de ikke belyser sykdomsspesifikke forhold (6). Ved at en i
denne studien har benyttet skjematyper som representerer alle tre nivéer av livskvalitet har
vi fatt et mer utfyllende bilde av plager etter behandling enn om det kun ble benyttet
skjema for ett eller to av nivdene. Sammen med spersmal om tilfredshet, har vi har ogsa

fatt ett bilde pa hva de savner informasjon om.

6.5.2.1 Spersmél som maler livskvalitet

Begrepet livskvalitet omfatter fysiske, psykiske og sosiale forhold ved livet, og ved méaling
av livskvalitet skal sperreskjemaet dekke disse aspektene (6). I denne studien har vi valgt &
male sykdomsspesifikke- og helserelaterte aspekter ved prostatakreft og
prostatakreftbehandling ved bruk av to skjemaer som tidligere har vist & fungere utfyllende
sammen. Kombinasjonen er tidligere anbefalt brukt ved méling av livskvalitet etter blant
annet radikal kirurgi og bestraling mot prostatakreft (73, 74). For & besvare
problemstillingen har vi ogsa benyttet ett globalt spersmél som tidligere er benyttet i

helseundersagkelser.

Sykdomsspesifikk LK er malt ved hjelp av norsk versjon av Expanded Prostate cancer
Index Composite — EPIC 50. Skjemaet har tidligere vist robust intern konsistens for de fire
sum-skarene og tilfredsstillende test-retest reliabilitet (73). Begrepsvaliditet er tidligere
testet ved analyser av samvariasjon, og krieterievaliditet er testet ved
korrelasjonsundersgkelse mot relevante validerte instrumenter (73). Dette skjemaet ble
valgt fordi det er validert til & méle de sykdomsspesifikke livskvalitetsvariablene som var
denne studiens hensikt & male. Den umiddelbare innholdsvaliditeten er derfor stor. EPIC er
utviklet og undersekt pa studiepopulasjon med samme aldersgruppe som aldersgruppen til
foreliggende studies méalgruppe. Det var ogsa omtrent lik fordeling av menn som hadde fatt
behandling med enten kirurgi, bestriling eller brachyterapi (73). I denne studien viste
reliabilitetstest tilfredsstillende intern konsistens for alle del- og sumskarene unntatt for det
ene for hormonfunksjon. Samlet sett var det lite manglende svar pd spersmalene.
Spersmélene innen de mest sensitive omradene, tarmfunksjon og seksualfunksjon, hadde

heyest missing og her mangler det svar pé enkeltspersmal hos opp mot 5 % av deltagerne.
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SF-12 versjon 2 er utviklet i USA av Medical Outcome Study for kortfattet, men vidstrakt
maling av helserelatert livskvalitet. SF-sperreskjemaene er benyttet 1 pasient- og
populasjonsundersekelser av forskere innen for eksempel medisin- og helsefag, psykologi,
sosiologi samt politikk (77). Man sper om konkrete forhold relatert til fysiske- og mentale
faktorer, som for eksempel; ”’I lopet av de siste fire ukene, hvor mye har smerter pavirket
ditt vanlige arbeid (gjelder bade arbeid utenfor hjemmet og husarbeid)”. Svaralternativer
gir mulighet til vurdering, for eksempel; ’Ikke i1 det hele tatt, litt, en del, mye, svert mye”.
Dermed far en mulighet til & méle i hvor stor grad helsen pavirker fysiske og mentale
faktorer ved dagligliv og daglige aktiviteter. Spersmalene virker relevante og
hensiktsmessige for & kunne besvare studiens problemstilling og forskningsspersmal. Det
var liten andel missing pd spersmélene, kun under 1,5 % hadde manglende svar pa
enkeltspersmal. Instrumentet er tidligere undersokt med tanke pa reliabilitet og validitet
(jfr kap. 4.4.2). 1 denne studien var intern konsistens tilfredsstillende for de fire
spersmalene innen fysisk domene, og for de fire spersmalene innen psykisk domene. Det
er bade fordeler og ulemper med & benytte seg av standard skdring, som i denne studien,
eller landsspesifikk skaring av SF-12v2 sumskarer (76). Gjennomsnittskar i Norsk
befolkning kan vare over eller under 50. Det er likevel vanlig & benytte seg av
standardskéring. En stor fordel med dette er at resultatene blir sammenlignbare med

resultater fra internasjonale studier (76).

Spersmaélet for samlet opplevelse av hvor forngyd en er med tilvaerelsen er benyttet fordi
det umiddelbart virker dekkende for & méle global LK i denne studien. Spersmalet inngdr 1
sporreskjemaet til den norske HUNT-studien (81), som internasjonalt regnes som en av de
storste helseundersgkelsene med innsamlet data fra totalt 126 000 forskjellige personer
(93). I sperreundersekelsene til HUNT er dette et enkeltstdende og globalt spersmaél, og
sporsmalet er brukt pad samme maéte 1 foreliggende studie. Med dette fir vi malt siste og
kompletterende aspekt for LK for & besvare problemstilling, forskningsspersmal og
hypotese. Det er forventet & finne at deltagerne i foreliggende studie skarer lavere enn
normalbefolkningen. Dette vil vise at spersmalet er folsomt for at ulike grupper mennesker
skarer ulikt. Nar den kliniske populasjonen i1 denne studien skarer sa mye lavere enn
normalbefolkningen, er det ikke grunnlag for & anta at begrepsvaliditeten er truet. Ettersom

dette ikke er et spersmél som utgjer et av flere spersmal innen et tema i sporreskjemaet,
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kan ikke intern reliabilitet testes ved Cronbach’s alfa. Ved 4 teste reliabiliteten ved test-
retest undersogkelse der spersmalet ble gitt to ganger til det samme utvalget kunne
stabiliteten blitt beregnet ved korrelasjonskoeffisient. Det har en ikke hatt anledning til &
gjore her. Ettersom spersmalet tidligere er benyttet i flere undersgkelser av den samme

befolkningen, antas reliabiliteten & vere tilfredsstillende ogsé for bruk i denne studien.

6.5.2.2 Spersmél som méler pasienttilfredshet

Det var vanskelig & finne skjema brukt i andre studier som var dekkende for
tilfredshetsmaling en ensket & gjore 1 denne studien, og som dermed hadde umiddelbar
validitet for denne studiens problemstilling. Blant annet Jayadevappa et al (9) benyttet et
skjema beregnet for & méle tilfredshet med helsetjenestetilbudet (CSQ-8), men innholdet er
ikke dekkende for denne studien. Skjemaet er dessuten ikke validert for bruk pa
kreftpasienter spesielt. Ett skjema, utviklet i Norge for & male pasienterfaringer til voksne
pasienter 1 kreftbehandling, er utviklet og testet (70). Tre spersmal direkte knyttet til
poliklinisk tilbud og seks sparsmaél knyttet til kommunikasjon og informasjon ved
poliklinikk/dagavdeling, ble funnet relevante og dekkende for & besvare studiens
problemstilling knyttet til pasienttilfredshet. Dette var ogsé et valg en mente ville redusere
faren for mélefeil som kan oppsta ved at for lange sperreskjemaer kan gjore deltagerne lei
av a svare. Likedan mente en & unngé at spersmalene ble funnet irrelevante, noe som kan
fore til at de ikke ble besvart. Umiddelbar innholdsvaliditet i de utvalgte spersmalene ble

dermed ansett tilfredsstillende.

Spersmélene ble konstruert i to summerende indekser, en for & male sumskaér for tilfredshet
med poliklinisk tilbud og en for & méle sumskar for tilfredshet med informasjon og
kommunikasjon. Ettersom spersmélene er utviklet pa bakgrunn av studier antas validiteten
a veere tilfredsstillende. Prosenten for manglende svar ble hoy for begge indeksene, spesielt
for indeksen “tilfreds med informasjon og kommunikasjon” med na&rmere 17 % missing.
Likevel fikk denne indeksen hoyest intern reliabilitet. Missing for indeksen “tilfredshet
med poliklinisk tilbud” var pa nermere 6 %. Intern reliabilitet ble vurdert som

tilfredsstillende for spersmalene 1 begge de summerte indeksene.
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For spersmélene angdende tilfredshet med poliklinisk tilbud var det ingen spersmal eller
svaralternativer som ga mulighet til & gi uttrykk for at en ikke hadde fatt tilbud. Noen av
deltagerne hadde skrevet i tekstinformasjonen at de ikke hadde fatt noe poliklinisk tilbud.
Andre skrev at de kunne ensket seg mer informasjon og oppfelging. Dette kan tyde pa at
svaralternativene som gikk fra ”svert misforneyd” til ”svert forneyd” for spersmalet om
samlet tilfredshet med tilbudet ikke var tilstrekkelig for & male fenomenet. Det samme
gjelder for svaralternativene om samlet vurdering av tilbudet. Disse gikk fra mye
darligere enn forventet” til “mye bedre enn forventet”. For de som mente de ikke hadde fatt

et slikt tilbud var disse spersmélene derfor ikke relevante.

Naér kirurgi-gruppen var signifikant mer tilfredse med informasjon om hva de kunne gjore
selv ved en eventuell forverring av tilstanden, og med informasjon om
rehabiliteringsmuligheter, kan det tyde pa at tilfredshetsspersmélene var dekkende for den
delen av problemstillingen som omhandlet informasjon. For spersmal angdende tilfredshet
med informasjon, som “’Ble du informert om hvilke plager du kunne fa i tiden fremover?”
og ”Ble du informert om hva du selv kunne gjore ved en eventuell forverring av din
tilstand?”, var svaralternativene; “Ikke i det hele tatt, i noen grad, i stor grad, i sveert stor
grad og ikke aktuelt”. Dermed betraktes sparsmalene dekkende for & méle tilfredshet ogsé
hos de som mente de ikke hadde fétt informasjon. Sammen med det faktum at kirurgi-
gruppen var mest tilfredse med informasjon, kan det bety at spersmalene avdekket at det er
udekkete behov for informasjon bade hos de som fikk primar- og postoperativ
stralebehandling. Det kan imidlertid vare andre arsaker til ulik skéring av tilfredshet med
informasjon. En drsak kan vere at informasjon om plager og hvordan en kan forholde seg
til disse, ble opplevd som konkrete i forhold til de reelle plagene pasientene opplevde etter
kirurgi. Det ville dermed vere lettere & huske om informasjonen var nyttig, selv om den
ble gitt flere ar tidligere. Fremtidige undersgkelser ber fokusere pd innhold 1, og behov for
informasjon ved de ulike behandlingsalternativene av prostatakreft. Skal dette gjores ved
sperreundersokelse ber man benytte validerte skjema slik at resultatene kan vurderes og

veere til sterre nytte ogsa for andre.
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6.5.3 Metodologiske betraktninger, studiens styrker og svakheter
Hittil 1 dreftingskapittelet er forhold som kan ha innvirkning pa denne studiens resultater
og kvalitet blitt droftet underveis. I det folgende gjores flere refleksjoner rundt

gjennomforing av studien og hva som anses som studiens styrker og svakheter.

I litteraturen finner en at noen bare har rapportert sykdomsspesifikk livskvalitet, mens
andre ogsa rapporterer helserelatert livskvalitet. Ved at vi 1 denne studien 1 tillegg har malt
global livskvalitet far vi dekket alle livskvalitetsnivéene i den teoretiske
livskvalitetsmodellen. Likevel er det grunn til & veere kritisk til & méle pasientopplevelse
ved sperreundersekelser. Tverrsnittsundersekelser av pasienters helseplager og livskvalitet
er mye brukt som en indikator pd hvordan pasientene har det etter behandling. Likedan er
undersekelser av pasienttilfredshet brukt for & male kvaliteten pd helsetjenester, og om
tilbudet dekker pasientenes behov. Men metoden begrenser hvor mye dybdeinformasjon en
far om kompleksitet 1 fenomenet en undersegker fordi en ikke fir svar pd mer enn det en
sper om (36). En mate for 4 fa belyst hvordan det gdr med pasientene etter behandling pa
en mer utfyllende mate, kan vere metodetriangulering med kvalitativ metode i tillegg. For
eksempel kunne kvalitative intervjuer av et utvalg av deltagerne vart en hensiktsmessig
tilnermingsmate for & fa mer dybdeinformasjon om livskvalitet og tilfredshet etter
behandlingen. I denne studien fikk vi mye tilleggsinformasjon i form av tekst. Dette ga oss
mer dybdeinformasjon om fenomenene vi har undersgkt og viste seg nyttig nér vi skulle

vurdere betydningen av resultatene.

Det kan stilles sporsmal ved verdien av & méle tilfredshet med et tilbud s lenge etter at det
er gitt. Informasjon man har mottatt for lenge siden kan vare glemt. Likedan kan ens
helsetilstand ha endret seg, og dermed ogsa behovet for tilpasset informasjon. Studier som
har undersokt effekt av tidspunkt etter behandling for maling av pasienttilfredshet, har vist
motstridende resultater (94). En studie der det ble utfort sekunderanalyser av tidligere
undersekelser av pasienterfaringer ved sykehus i Norge, konkluderte med at lavere
tilfredshet var assosiert med at maling ble utfort lang tid etter behandling (94). Tilfredshet
er 1 flere studier funnet & ha sammenheng med livskvalitetsfaktorer. Symptomer pa
behandlingsrelaterte helseplager har vist seg & stabilisere seg forst flere dr etter behandling,

og sammenligning av behandlingsgrupper anbefales derfor ikke utfort for tidlig (4, 8, 25). 1
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foreliggende studie har en bade sett pa tilfredshet med helsetjenestetilbudet isolert og i
relasjon til livskvalitet. Fordelen med at dette er gjort sdpass lenge etter behandling, er at
en vet mer om pasientens behov for oppfelging og informasjon nar symptombildet har
stabilisert seg. Kunnskap om at pasientene har behov for hjelp til & mestre symptomer og
helseplager ogsa pa lang sikt ber derfor tas i betraktning i planlegging av tilbudet til

pasientene.

Andre forhold enn tid fra behandling til maling av tilfredshet kan ha betydning for
resultatene av malingene gjort i denne studien. Ulike behandlingssteder kan ha ulike
rutiner og kriterier for behandling. I tillegg er prostatakreftbehandling 1 stadig utvikling.
Dette kan gjore at resultatene fra denne studien ikke er gyldige for de pasientene som
behandles i dag. Utvikling og endring i behandlingstilbudet gjor at det ogsé kan stilles
spersmal ved hvor gyldig det er & sammenligne studier bakover i tid. Det er derfor mulig at
sammenligning med studier gjort for mange ar siden, og studier utfort ved andre sykehus i
Norge eller andre land, ikke gir et korrekt bilde. P& den andre siden har type
sykdomsplager etter de ulike behandlingene vist seg stabile over lang tid. Uansett hvor
malingene er utfert. Det er derfor grunn til & anta at det er relevant & sammenligne
resultatene fra denne studien ogsa med studier noe bakover i tid, og at resultatene har
relevans for fremtidige pasienter. I denne studien har man i all hovedsak sammenlignet

med nyere internasjonale studier.

Ved at en har méalt livskvalitetsvariabler med anbefalte instrumenter som tidligere er
anvendt i flere internasjonale studier, har det vaert mulig & sammenligne resultater med
tidligere studier. Flere av disse studiene har ikke gjort sammenligninger av alle tre
behandlingsgruppene som er inkludert i denne studien. Flere har ogsa benyttet seg av andre
instrumenter for & male livskvalitet. For & knytte denne studien til andre relevante studier
har vi derfor ogsa sett pé resultater fra studier som har benyttet andre validerte
instrumenter. Blant annet UCLA-PCI og SF-36. Imidlertid har SF-12v2 vist hey
korrelasjon med SF-36 og EPIC-domener har vist tilfredsstillende korrelasjon med UCLA-
PCI (73, 76). Vi mener derfor at sammenligning med resultater fra studier som har benyttet

slike instrumenter ikke har pavirket gyldigheten av sammenligningene.
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6.6 Kliniske implikasjoner

I et helsefaglig perspektiv har livskvalitet og pasienttilfredshet blitt stadig mer sentrale
begreper. Forskning innen disse fenomenene har betydning for alle som tilbyr behandling,
informasjon og oppfelging til menn som behandles for prostatakreft. Oppfelging og
informasjon gis ofte av leger, sykepleiere / uroterapeuter og fysioterapeuter. Enten i form
av hver yrkesgruppe for seg, eller i et tverrfaglig samarbeid. I det folgende redegjores det

for omrader der studiens resultater kan ha implikasjoner for praksisfeltet.

Forskning har betydning for 4 tilfere fagfeltet ny og oppdatert kunnskap, og formidling av
forskningsresultater er en forutsetning for & nd ut til fagfeltet. Livskvalitetsforskning og
forskning pa pasienttilfredshet kan ha ulikt innhold, alt etter hva som skal kartlegges. Fa
studier har fokusert pa hvordan pasientene har det pé lang sikt bade etter bestraling, kirurgi
og postoperativ bestriling. I forhold til at mal med oppfelgingen skal vaere & overvike ny
sykdomsaktivitet og forebygge, identifisere og behandle terapirelaterte
langtidsbivirkninger (1), mener en at foreliggende studie kan bidra med ny kunnskap for
praksisfeltet hovedsakelig pd to omrdder. Det forste gjelder forebygging, identifisering og
behandling av sykdomsplager ved & gi oppfelging og informasjon relatert til
sykdomsspesifikke helseplager. Det andre omrddet er relatert til oppfelging ved
prostatakreftbehandling generelt, der hovedfokus ogsa er & overvake ny sykdomsaktivitet. |

det folgende diskuteres disse to omradene nermere.

Forst, nr det gjelder 4 kunne gi pasienten et tilrettelagt tilbud ber symptomer og
helseplager kartlegges. En ber ogsé i samarbeid med pasienten undersgke hvilke omrader
det er viktig for pasienten & sette inn tiltak og behandling mot. I folge bade andre studier og
foreliggende studie, er sykdomsspesifikk livskvalitet relatert til seksualfunksjonen lav i alle
tre behandlingsgruppene. Erektil dysfunksjon er en velkjent folgetilstand av
prostatakreftbehandlinger. I en oversiktsartikkel om seksualfunksjon etter bestraling
poengteres det at hoy alder, kardiovaskulere sykdommer, diabetes og nedsatt
ereksjonsevne for behandling kan forsterke kreftbehandlingens negative effekt (95).
Kunnskap om komorbiditet vil veere av betydning for & sette realistiske mél ved behandling
av ereksjonsforstyrrelser. Kartlegging av seksualfunksjonen ber derfor ogsa gjeres bade for

og etter behandling, og det anbefales bruk av internasjonalt validerte instrumenter, som
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“International Index of Erectile Function (IIEF), helst sammen med validerte skjema som
maler livskvalitet (95). I folge Incrocci (95) er impotens definert som en varig nedsatt evne
til & & og opprettholde ereksjoner som er tilstrekkelig for & gjennomfere et tilfredsstillende
samleie. Det anbefales at begrepet samleie byttes ut med en mer generell terminologi rundt
seksuell aktivitet, som ogsa innbefatter begrep som mastrubering (95). Videre mener han at
det er viktig a skille mellom en reel erektil dysfunksjon og det & ikke vere seksuelt aktiv
pa grunn av manglende seksuell interesse og mangel pa partner (95). I denne studien har vi
sett eksempel pa at et slikt skille er viktig da det var flere som skrev at de ikke har partner.
Helsepersonell ber derfor undersgke hvorvidt pasienten har et behov for, og ensker

informasjon og tiltak rettet mot problemer med seksualfunksjon.

Vi har gjennom praksis flere ganger opplevd at pasientene ikke har sarlig god kjennskap
til anatomiske forhold i underlivet. Pasienttilbudet ber inkludere informasjon om prostatas
beliggenhet, anatomi og hvordan behandlingen kan fore til redusert ereksjonsevne. Likedan
bor pasientene fa informasjon om ulike behandlinger som vakumpumpe,
ereksjonsfremmende medikamenter i form av tabletter og injeksjoner i svampelegemene i
penis (intracaverngse injeksjoner). I folge Incrocci ber malet vere ikke bare en funksjonell
penis, men ogsa en funksjonell mann, inkludert hans partner. Derfor ber seksuell lyst og
tilfredshet med seksualfunksjon, evne til & fa ereksjoner og frekvens pé seksuell aktivitet
inngé i evaluering av seksualfunksjonen (95). Ettersom en vet at kreftbehandlingen kan
pavirke flere omrader innen sykdomsrelatert livskvalitet, ber et tilbud ha et sammensatt

fokus der seksualfunksjonen er ett av flere temaer.

Flere har beskrevet tilbud som gis til menn med prostatakreft (55-57, 59-63, 65, 66).
Hensikten med tilbudene har vaert & dekke pasientenes behov for hjelp for 4 kunne takle
fysiske og psykiske utfordringer og problemer etter behandling. Sarlig har tiltak mot
urologiske og seksuelle problemer blitt vektlagt. Tiltak rettet mot urologiske problemer har
1 all hovedsak dreiet seg om urinlekkasje etter kirurgi. Imidlertid viser resultatene i denne
studien at samlet vurdering av vannlatingsfunksjonen ikke rapporteres darligere etter
kirurgi enn etter bestraling. Ogsa seksualfunksjonsplager er angitt i1 stor grad i alle
behandlingsgruppene. Det er derfor grunn til & tilby informasjon og oppfelging til alle som

mottar behandling for prostatakreft. Pasientenes rett til informasjon er nedfelt i helselover
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(29-31). Selv om helsepersonell mener & ha informert pasienten godt i forbindelse med
behandlingen, kan det vare vanskelig a oppfatte all informasjon som blir gitt 1 forbindelse
med sykehusinnleggelse. Pasientrettighetsloven omtaler ogsé informasjonens form og det
understrekes at helsepersonell skal forsikre seg om at pasienten har forstatt innholdet i
informasjonen og betydningen av den (29). For a forsikre seg om at pasientene har mottatt
og forstétt nedvendig informasjon ber de derfor fa tilbud om oppfoelging slik at

informasjon om nedvendig kan gjentas.

Det andre omradet hvor denne studien kan bidra med kunnskap for praksis, er relatert til
oppfolging generelt. Bare halvparten av pasientene 1 denne studien oppga & ha fatt tilbud
om oppfolging. Og flere oppga 1 teksten at de savnet et slikt tilbud. Bade i1 forbindelse med
konkrete helseplager, men ogsa ved frykt for eller reell kreftresidiv. Noen folte seg
avglemt av sykehuset og uttrykte at de folte seg utrygge ved ny sykdomsaktivitet. Andre
var redde for & fa kreften tilbake og var utrygge pa om den oppfelgingen de fikk utenfor
sykehuset var tilstrekkelig for & oppdage kreftresidiv.

Tilbud om medisinsk oppfolging etter behandling med bestraling og kirurgi har vist seg
viktigere en enn folelsesmessig stotte fra helsepersonell under selve behandlingen (96). Det
kan her se ut for at helsepersonell ber fokusere mer pa a gi god informasjon om sykdom og
behandling, og at det sammen med pasienten lages en god plan for videre oppfelging.
Enten oppfelging skal forega ved sykehuset eller hos fastlegen. I tillegg ber pasientene fa

vite hvor de kan henvende seg hvis de har spersmél eller er engstelige.

Som denne studien viser, lever mange menn med betydelige helseplager flere ar etter
radikal kreftbehandling for prostatakreft. Dette kan medfere utfordringer for helsepersonell
1 mote med disse pasientene. Sykepleiere og uroterapeuter har ofte naer kontakt med
pasienten og parerende bdde pa poliklinikk og sengepost. De vil derfor vare sentrale nar

det gjelder informasjon og pasientopplering.
Stokkan (97) anbefaler at sykepleiere er med nar legen informerer pasienten om

behandlingsforlapet og konsekvenser av behandling. Dette for 4 kunne gjenta

informasjonen dersom pasienten ikke har klart & ta inn over seg alt som ble sagt. Det
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understrekes ogsd at informasjonen ber gis til bade pasient og parerende fordi det er storre
sjanse for at de til sammen far med seg mer av det som blir sagt (97). Etter at vi ved vart
sykehus har gitt informasjon og opplering til pasienter og n&rmeste parerende gjennom
flere ar, er var erfaring at mange menn synes det er lettere & handtere problemer med
urininkontinens og ereksjonsforstyrrelser dersom ens partner vet hvilke plager som er
vanlige. Flere har gitt tilbakemelding om at de da ikke trenger a skjule plagene for sin

partner, og mange har sagt at dette har fort til mindre skamfolelse.

Uroterapeuter og sykepleiere som arbeider i poliklinikk har gjerne en noe annen funksjon i
pasienttilbudet enn de som meater pasientene pa sengepost. Nar pasientene er innlagt er det
ofte flere ting som stér i fokus. Mange er engstelige for behandling og trenger hjelp og
stotte til & mestre dette. Etter behandling kan de ha smerter, problemer med tarmfunksjon
eller kateter med mer. Det er da mer naturlig at sykepleien retter seg mot handtering av
disse plagene istedenfor at man konsentrerer seg om tiltak for & begrense plager pasienten
kanskje opplever pd lengre sikt. Selv om for eksempel ereksjonsplager og urininkontinens
ikke er det pasientene tenker mest pa rundt behandlingstidspunktet, viser denne studien at
dette er helseplager mange sliter med flere ar etter behandlingen. Det er derfor viktig at
disse faktorene ikke blir glemt. Tilbud hos uroterapeut eller sykepleier som har spesiell
kompetanse pé & gi tilrettelagt informasjon og opplaring rettet mot helseplager ber derfor
vare en del av det totale pasienttilbudet. Der det ikke foreligger et strukturert tilbud om
oppfelging, vil det & ha kunnskap om hvilke faktorer som pavirker ulike omrader av
livskvaliteten gjore at en kan argumentere for hva som ber innga 1 tilbudet til pasientene.
Resultater fra forskning kan bidra til at sykepleiere og uroterapeuter bedre kan begrunne
tiltak som gir et mer hensiktsmessig og tilrettelagt tilbud. Til det kan denne studien bidra
ved at den viser til omrader der livskvaliteten er nedsatt og omrader med udekkete behov

for informasjon og oppfoelging.

6.7 Anbefalinger for videre forskning
Maling av livskvalitet etter prostatakreftbehandling er viktig blant annet for & identifisere
omrader der pasienter har plager, og hvor det derfor kan vaere behov for & vurdere tilbudet
som gis, med hensyn til behov for informasjon og oppfelging. Slik maling ber ogsa

inkludere pasienttilfredshet med helsetjenestetilbudet. Resultatene fra denne studien kan
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tyde pa at det er udekte behov for informasjon og oppfolging etter behandling. Spesielt har
tema omkring seksuell funksjon blitt trukket frem. Det var ogsé dette omradet som pavirket
sykdomsspesifikk livskvalitet i storst grad. Fremtidig forskning kan fokusere pd hva
pasienttilbudet konkret skal inneholde. Innspill fra pasienter vil vare sentralt i utviklingen
av nye tilbud sammen med resultat fra tidligere forskning. Dette kan fore til at de som har
behov for et strukturert tilbud far oppfelging som er tilrettelagt og hensiktsmessig i forhold

til behovene de har.

Flere studier har undersekt effekten av tilbud som gis til pasienter, blant annet nar det
gjelder hjelp for a takle vannlatingsplager og ereksjonsforstyrrelser. Ream et al (55) fant at
et sykepleiedrevet pasienttilbud bidro til at pasientene mestret sykdomsplager. Bade ved at
de fikk hjelp til 4 takle symptomer og sykdomsplager, og ved at de hadde noen & henvende
seg til ved behov for hjelp (55). Tilbudet viste seg ogsa a vere av betydning for kollegaer
ved at de kunne henvende seg til sykepleierne for 4 fa rdd og veiledning i spersmal knyttet
til problemomrader pasienter opplevde (55). Andre studier har undersokt effekten av
spesifikke tiltak rettet mot urininkontinens. Opplering i bekkenbunnstrening og
informasjon om inkontinenshjelpemidler har vist & ha effekt (56, 57, 59, 60, 62, 63). Det er
ennd mangelfull forskning pa effekt av tiltak mot andre vannlatingsplager, som irritative

symptomer.

Naér det gjelder tiltak for & behandle ereksjonsforstyrrelser er vakumpumpe,
ereksjonsfremmende tabletter, injeksjonsbehandling i svampelegemer 1 penis, samt
inkontinensproteser tilbud som gis (95). Bekkenbunnstrening har i en studie ogsa vist
effekt mot erektil dysfunksjon (66). Da undersgkelsen ikke var gjort pA menn som hadde
gjennomgétt behandling for prostatakreft vet man ikke om slike gvelser kan ha effekt i

denne pasientgruppen.

En klinisk intervensjonsstudie, kan vare en hensiktsmessig metode for & fa svar pé hvilke
tiltak som ber innga i pasienttilbudet. En mulig tilnerming kan vere at en forst utforer en
pilotstudie pa et mindre utvalg pasienter innen alle tre behandlingsgruppene. En kan da
undersegke effekten av tilbud bestdende av informasjon og opplaring om bekkenbunnens

anatomi og hvordan behandlingen kan pévirke bekkenbunnsfunksjoner, videre opplaring i
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bekkenbunnstrening og tiltak for & forhindre forsnevring i1 urinreret, samt tiltak ved
tarmfunksjonsplager som for eksempel diaré. Evaluering av pilotstudien gir retning for
hvilke tiltak som har best effekt. Erfaringene med & delta pa tilbudet kan kartlegges bade
med kvalitativ og kvantitativ metode. For eksempel kvalitativt intervju og kvantitativ
sperreundersgkelse. Basert pa resultatene fra pilotstudien planlegges innhold og struktur pa
pasienttilbudet ved de ulike behandlingene. Ved & dele pasientene inn etter
behandlingstype, og deretter foreta randomisering av utvalget, kan en gi de som er
randomisert det tilbudet en vil teste effekten av, mens de andre far det ordinere tilbudet.
Disse vil da fungere som kontrollgrupper nér resultatene fra det randomiserte utvalget skal

undersakes.

Erfaringene fra denne studien har vist nedvendigheten av & bruke validerte sperreskjema
nar en gjor kvantitativ evaluering av livskvalitet og pasienttilfredshet. For & kunne si noe
om de ulike behandlingene eller intervensjoner pavirker livskvalitet eller tilfredshet ber det

gjores malinger ogsa for behandling eller tiltak settes inn.

6.8 Konklusjon
Denne studien hadde til hensikt & kartlegge hvordan det gikk med pasientene pa lang sikt
etter radikal prostatakreftbehandling. Hovedfokus har vaert pasientenes opplevelse av
sykdomsspesifikk livskvalitet i form av spesifikke helseplager etter behandlingen,
helserelatert livskvalitet i form av om de opplever redusert helse pa fysiske og mentale
omréder i livet, samt global livskvalitet i form av hvordan de har det totalt sett. I tillegg har
studien fokusert pa pasienterfaringer med helsetjenesten 1 form av tilfredshet med

poliklinisk tilbud og informasjon.

Studien viser at pasientene rapporterer god livskvalitet pé flere omrader, men at
behandlingene pévirker livskvalitet relatert til seksualfunksjon 1 hey grad. Sammenlignet
med normalbefolkning har den kliniske populasjonen darligere generell og fysisk helse.
Det samme gjelder for samlet opplevelse av livskvalitet. De som hadde fatt bestraling
hadde mindre urininkontinens, men samlet sett var vannlatingsfunksjonen rapportert

tilsvarende som hos de som hadde fatt kirurgi og postoperativ bestraling. Pasientene som
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hadde fatt kirurgi var mer tilfredse med informasjonen enn de som hadde fatt bestraling og

de som hadde fatt postoperativ bestraling.

Selv om flere av denne studiens funn er ssmmenfallende med internasjonal litteratur pa
temaet livskvalitet etter radikalbehandling for prostatakreft, er den, sa vidt vi vet, den
eneste som har malt bade pasienttilfredshet, sykdomsspesifikk LK, helserelatert LK og
global LK samtidig i tre grupper som har fatt behandling ved samme sykehus innen samme
tidsrom, etter mer enn to ar. Resultatene fra studien indikerer at det synes a vere behov for
et strukturert tilbud for informasjon og oppfelging for alle menn som gjennomgér radikal
behandling for prostatakreft. I et slikt tilbud vil uroterapeuter og sykepleiere, som har
spesiell kompetanse pd omrader hvor pasienter ofte opplever helseplager etter

behandlingen, kunne ha en s@rskilt funksjon for & bedre tilbudet til disse pasientene.
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Forespeorsel om deltakelse i forskningsprosjektet

“Helserelatert livskvalitet og pasienttilfredshet etter radikal
behandling for prostatakreft”

Bakgrunn og hensikt

Dette er en foresporsel til deg om & delta i en forskningsstudie for & underseke hvordan det
gar pa lang sikt med menn som er behandlet for prostatakreft. Hensikten med studien er 4 oke
forstaelsen av hvilke helseproblemer man kan oppleve etter behandlingen og hvordan dette
kan berore livskvaliteten. I tillegg vil studien gi oss viktig informasjon som vi kan benytte for
a kunne bedre oppfolgingstilbudet til menn som behandles for prostatakreft.

Denne foresperselen sendes ut til alle menn som har gjennomgitt operasjon eller bestréling
for prostatakreft ved Universitetssykehuset i Nord Norge (UNN) i lopet av 2008.
Undersokelsen er godkjent av klinikkleder ved klinikk for Kirurgi, Kreft og Kvinnehelse,
Arthur Revhaug. Undersekelsen er en mastergradsoppgave i helsefag ved Avdeling for
Helsefag ved Universitetet i Tromse for sykepleier/uroterapeut Marianne Nicolaisen.
Studenten er tilknyttet Utredningspoliklinikken og Kompetansesenter for Inkontinens og
bekkenbunnsykdom (KIB) ved UNN. Prosjektansvarlig er veileder forsteamanuensis Tove
Aminda Hanssen.

Hva innebzerer studien?

Deltagelse i studien innebaerer at du denne ene gangen svarer pa spersmélene i vedlagte
sporreskjema. Dette vil ta om lag 15 minutter. Du finner vedlagt, samtykkeerklaering,
sparreskjemaet og en ferdigfrankert svarkonvolutt. Dersom du er villig til 4 delta skal den
underskrevne samtykkeerklaeringen og det utfylte sperreskjemaet returneres i konvolutten.

Hva skjer med informasjonen om deg?

Utsendelsen av sperreskjemaet gjores av en autorisert person godkjent av klinikkleder. Det er
kun denne personen som vet hvem som har fatt sperreskjemaet og vedkommede har
taushetsplikt.

Informasjonen som registreres om deg skal kun brukes slik som beskrevet i hensikten med
studien. Alle opplysningene vil bli behandlet uten navn og fedselsnummer eller andre direkte
gjenkjennende opplysninger. En kode knytter deg til dine opplysninger gjennom en
navneliste. Det er kun prosjektleder som har adgang til navnelisten og som kan finne tilbake
til deg. Det vil ikke bli innhentet andre opplysninger om deg en de du selv oppgir pa
sporreskjemaet. Av kontrollhensyn blir data oppbevart forsvarlig frem til 5 ar etter at
prosjektet er avsluttet. Materialet vil bli oppbevart i henhold til UNN sine regler om
oppbevaring av forskningsdata. Deretter vil materialet slettes. Det vil ikke vaere mulig &
identifisere deg i resultatene av studien nér disse publiseres.

Frivillig deltakelse

Det er frivillig & delta i studien. Du kan nar som helst og uten & oppgi noen grunn trekke ditt
samtykke til & delta i studien. Dette vil ikke fa konsekvenser for din videre behandling.
Dersom du ensker & delta, undertegner du samtykkeerklaringen og fyller ut sporreskjemaet.
Disse returnerer du som tidligere beskrevet i svarkonvolutten. Om du né sier ja til 4 delta, kan



du senere trekke tilbake ditt samtykke uten at det pavirker din evrige behandling. Dersom du
senere ensker & trekke deg eller har spersmél til studien, kan du kontakte Marianne
Nicolaisen, tIf: 913 65 951/77 62 83 93. Dersom du trekker deg fra studien, kan du kreve & fa
slettet innsamlede opplysninger, med mindre opplysningene allerede er inngétt i analyser eller
brukt i vitenskapelige publikasjoner.

Gjennom dette prosjektet haper vi & fa verdifull kunnskap og at vi kan bidra til at vi ved
klinikk for Kreft, Kirurgi og Kvinnehelse kan gi vére pasienter et godt tilbud for & oppné en sé
god livskvalitet som mulig, til tross for gjennomgatt behandling for prostatakreft.

Med vennlig hilsen

Arthur Revhaug
Klinikkleder
(Sign.)
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Kodenr:

Sperreundersokelse om livskvalitet og tilfredshet med
oppfolgingen etter prostatakreftbehandling

Behandling
Helt farst trenger vi a vite hvilken behandling du har fatt og om du har fatt tilbakefall av
sykdommen. Sett kryss i de rutene som er aktuelle for deg.

1. Hvilke(t) av disse behandlingsalternativene gjelder deg? Sett kryss og skriv arstall for nar
du fikk behandlingen. Hvis du har fatt bade operasjon og bestraling, ber vi deg krysse av og
skrive arstall for begge behandlingene.

Operasjon Bestraling
O ]
Ar...... Ar .
Ja Nei
Hvis du ble bestralt, fikk du hormonbehandling i 0 [
forbindelse med stralebehandlingen?
Far du hormonbehandling na? U U

2. Har du fatt pavist tilbakefall av sykdommen?

Ja, i form av spredning av

Nei Ja, i form av stigende PSA sykdommen
U tl U
Bakgrunnsspersmal

| denne delen av spgrreskjemaet far du spersmal som gjelder deg selv. Skriv inn alder og sett
ett kryss i en av rutene for hvert spgrsmal.

3.Hvaerdinalder? ....................... ar
Ja, gift Ja, samboende Nei
4. Er du gift eller samboende? O O O
Hagskole/ Hegskole/
Videregéende universitet universitet (4 ar eller
Grunnskole skole (1-4 ar) mer)
5. Hva er din hoyeste 0 0 0 O

fullferte utdanning?



Annet nordisk Annet europeisk

Norsk Samisk sprak sprak Ikke-europeisk sprak
6. Hva er ditt 0 0 0O 0 0
morsmal?
Sykemeldt,
pa
ufaretrygd
eller Alders Hjemme-
Yrkesaktiv attfering pensjonist  arbeidende Arbeidsledig Annet
. . o
7. Hva gjer du til daglig” ] 0 O 0 O 0
(sett kun ett kryss)

Din helse og trivsel

Disse spgrsmalene handler om hvordan du ser pa din egen helse. Disse opplysningene vil
hjelpe oss til a fa vite hvordan du har det og hvordan du er i stand til 4 utfere dine daglige
gjeremal.

For hvert av de felgende sparsmalene vennligst sett et kryss i den ene ruten som best beskriver
ditt svar.

8. Stort sett, vil du si at din helse er:

Utmerket Meget god God Noksa god Darlig
1 | 1 (] 1

9. De neste spersmalene handler om aktiviteter som du kanskje utfarer i lopet av en vanlig dag.
Er din helse slik at den begrenser deg i utfarelsen av disse aktivitetene na? Hvis ja, hvor mye?

Nei, begrenser

Ja, begrenser Ja, begrenser meg ikke i
meg mye meg litt det hele tatt
a. Moderate aktiviteter som 3 flytte et bord, 0 n O
stevsuge, ga en tur eller drive med hagearbeid

b. Ga opp trappen flere etasjer J il (]



10. ! lzpet av de siste fire ukene, hvor ofte har du hatt noen av fglgende problemer i ditt arbeid
eller i andre av dine daglige gjeremal pa grunn av din fysiske helse?

Mye av En del av Litt av likke i det

Hele tiden tiden tiden tiden hele tatt
a. Du har utrettet mindre enn du hadde gnsket dJ O O O U
b. Du har vaert hindret i & utfgre visse typer n w n M N

arbeid eller gjgremal

11. I lgpet av de siste fire ukene, hvor ofte har du hatt noen av de fglgende problemer i ditt
arbeid eller i andre av dine daglige gjgremal pa grunn av felelsesmessige problemer (som for
eksempel a veere deprimert eller engstelig)?

Mye av En del av Litt av Ikke i det

Hele tiden tiden tiden tiden hele tatt
a. Du har utrettet mindre enn du hadde gnsket 1 J ] J o
b. Du har utfert arbeidet eller andre gjgremal . n 0 B 0O

mindre grundig enn vanlig?

12. I lopet av de siste fire ukene, hvor mye har smerter pavirket ditt vanlige arbeid (gjelder bade
arbeid utenfor hjemmet og husarbeid)?

Ikke i det hele tatt Litt En del Mye Sveert mye
U U 0 O O

13. Disse spersmalene handier om hvordan du har felt deg og hvordan du har hatt det de siste
fire ukene. For hvert spersmal, vennligst velg det svaralternativet som best beskriver hvordan
du har hatt det. Hvor ofte i lopet av de siste fire ukene hardu ...

En del av Ikke i det

Hele tiden  Mye av tiden tiden Litt av tiden  hele tatt
a. Felt deg rolig og harmonisk? O U O O O
b. Hatt mye overskudd? ] L] ] O [
c. Falt deg nedfor og deprimert? O O [ [] O

14. | lopet av de siste fire ukene, hvor ofte har din fysiske helse eller fglelsesmessige
problemer pavirket din sosiale omgang (som det & besgke venner, slektninger osv.)?

Hele tiden Mye av tiden En del av tiden Litt av tiden Ikke i det hele tatt
L i N O U



Helseplager

Disse spgrsmalene handler om hvordan du ser pa din blaerefunksjon, tarmfunksjon,
seksualfunksjon og hormonelle forhold. Det er kun situasjonen de siste fire ukene du skal ta i
betraktning.

Blaerefunksijon
Denne delen dreier seg om din blaerefunksjon og vannlatingsvaner.

15. Hvor ofte har du hatt urinlekkasje i lapet av de siste fire ukene?

Mer enn én gang Omtrent én gang Mer enn én gang Omtrent én gang Sjelden eller
per dag per dag per uke per uke aldri
] O 4 O O

16. Hvor ofte har du hatt blod i urinen i lapet av de siste fire ukene?

Mer enn én gang Omtrent én gang Mer enn én gang Omtrent én gang Sjelden eller
per dag per dag per uke per uke aldri
U U O 0 L]

17. Hvor ofte har du hatt svie eller smerte i forbindelse med vannlating i lapet av de siste fire
ukene?

Mer enn eén gang Omtrent én gang Mer enn &n gang Omtrent én gang Sjelden eller
per dag per dag per uke per uke aldri
O O [ O U

18. Hvordan vil du beskrive din kontroll over bleeretemmingen i lapet av de siste fire ukene?

Totalt manglende

kontrolt Sma skvett Drapelekkasje ingen lekkasje
(betydelig lekkasje) Hyppig uriniekkasje av og til av og til (full kontroll)
O (I ] O U
Ingen Ett To Tre eller flere
truseinnlegg/ truseinnlegg/ truseinnlegg/ truseinnlegg/
bleier bleie per dag bleier per dag bleier per dag

19. Hvor mange truseinnlegg,
bind eller bleier har du vanligvis
brukt per dag for lekkasje i lopet
av de siste fire ukene? L] O O ]




20. Hvor stort problem, hvis det overhodet har veert det, har felgende situasjoner vaert for deg i
lopet av de siste fire ukene?

lkke noe Svaert lite Lite Middels Stort
problem problem problem problem problem
a. Urin drypper eller lekker O] O O O O
b. Smerte eller svie ved vannlating U O O 1 O
c. Blodi urinen O O O O (]
d. Svak urinstrale eller ufullstendig O] B ] 0 n
temming
e. Vakner for & late vannet O O [ ] O
f. Ma late vannet ofte i Igpet av dagen O ] L ] O

21. Alti alt, hvor stort problem har bleerefunksjonen din veert for deg i lapet av de siste fire
ukene?

lkke noe problem Sveert lite problem Lite problem Moderat problem Stort problem
O O O ] L]
Tarmfunksjon

Den neste delen handler om din tarmfunksjon og magesmerter, selv om du ikke har hatt noen
problemer i s& mate. De er kun situasjonen de siste 4 ukene du skal ta i betraktning.

22. Hvor ofte har du hatt plutselig, kraftig avferingstrang (felt at du skulle ha avfaring uten at det
kom noe) i lopet av de siste fire ukene?

Mer enn én gang Omtrent én gang Mer enn én gang Omtrent én gang Sjelden eller
per dag per dag per uke per uke aldri
U U U O U

23. Hvor ofte har du hatt ukontrollert avfaringslekkasje i lgpet av de siste fire ukene?

Mer enn én gang Omtrent én gang Mer enn én gang Omtrent én gang Sjelden elier
per dag per dag per uke per uke aldri
O U O L] 0

24. Hvor ofte har du hatt uvanlig tynn avfering eller diaré i Igpet av de siste fire ukene?

Omtrent halvparten
Aldri Sjelden av tiden Vanligvis Alitid

U (] O O ()



25 Hvor ofte har du hatt blod i avferingen i lapet av de siste fire ukene?

Omtrent halvparten
Aldri Sjelden av tiden Vanligvis Alltid

t O l O O

26. Hvor ofte har du hatt smerter ved avfgring i lepet av de siste fire ukene?

Omtrent halvparten

Aldri Sjelden av tiden Vanligvis Alitid
O ] ] J O
To eller feerre Tre til fire Fem eller flere

ganger per dag ganger per dag ganger per dag

27. Hvor mange ganger har du hatt avfaring 1

pa en vanlig dag i lepet av de siste fire ukene? - =

28. Hvor ofte har du hatt krampaktige smerter i magen, underlivet eller endetarmen i lgpet av de
siste fire ukene?

Mer enn én gang Omtrent én gang Mer enn en gang Omtrent en gang Sjelden eller
per dag per dag per uke per uke aldri
] L N ] U]

29. Hvor stort problem, hvis det overhodet har veert det, har fglgende situasjoner veert for deg i
lopet av de siste fire ukene?

Ikke noe Sveert lite Lite Middels Stort
probiem problem problem problem problem
a. Plutselig og sterk trang til 2 ha
avfering uten at det kom noe? t L U U U
b. @kt antall avfgringer L] U ] ] L
c. Los avfering eller diaré ] U ] ] J
d. Ukontrollert avfaring ] | ] O L
e. Blod i avfgringen O ] O U 1

O
O
]
O
O

f. Smerter i mage/underliviendetarm



30. Alti alt, hvor stort problem har tarmfunksjonen din veert for deg i Igpet av de siste fire
ukene?

lkke noe probiem Sveert lite problem Lite problem Moderat problem Stort problem

O 0 O Ll 0

Seksualfunksjon

Den neste delen handler om din naveerende seksualfunksjon og din seksuelle tilfredsstillelse.
Mange av spersmalene er sveert personlige, men de vil hjelpe oss & forsta viktige problemer som
du star overfor. Vi minner om at svarene pa spgrreskjemaet vil bli behandlet konfidensielt og
bare bli brukt til forskningsformal. Vaer snill & svare sa zerlig som du kan om de siste fire ukene.

31. Hvordan vil du gradere hver av fglgende situasjoner i lgpet av de siste fire ukene?

Sveert lav Ganske Meget
eller ingen Darlig bra God bra
a. Lysten til & ha sex? [ O 1 O O
b. Din evne til & fa ereksjon (reisning)? O U ] ] L]
c. Din evne til & oppna orgasme? L] O ] O O

32. Hvordan vil du beskrive kvaliteten pa ereksjonen (reisningen) i lopet av de siste fire ukene?

Ingen ereksjon Ikke stiv nok til seksuell Bare stiv nok til onanering Tilstrekkelig stivhet for
(reisning) aktivitet og forspilt samleie
O 0 0 [

33. Hvor ofte har du oppnadd ereksjon nar det har veert enskelig i lopet av de siste fire ukene?

Mindre enn Omtrent Mer enn
Aldri ereksjon halvparten av halvparten av halvparten av Alitid ereksjon
nar jeg de gangene jeg de gangene jeg de gangene jeg nar det har
har gnsket det har gnsket det har gnsket det har gnsket det veert gnskelig
U U ) L] O

34. Hvor ofte har du vaknet om morgenen eller natten med ereksjon i lzpet av de siste fire
ukene?

Mindre enn én gang Omtrent én gang Flere ganger
Aldri i uken i uken i uken Hver dag
0 L U O t



35. Hvor ofte har du hatt noen form for seksuell aktivitet i lgpet av de siste fire ukene?

lkke i det Mindre enn én gang Omtrent én gang Flere ganger Hver
hele tatt i uken i uken i uken dag
] U] L] ] O

36. Hvor ofte har du hatt samleie i lopet av de siste fire ukene?

lkke i det Mindre enn én gang Omtrent én gang Flere ganger Hver
hele tatt i uken i uken i uken dag
(] L] U O O

37. Alti alt, hvordan vil du bedemme din seksuelle funksjonsevne i lopet av de siste fire ukene?

Meget darlig Darlig Ganske bra God Veldig bra
U U U L] O

38. Hvor stort problem, hvis det overhodet har veert det, har falgende situasjoner vaert for deg i
lgpet av de siste fire ukene?

Ikke noe Sveert lite Lite Middels Stort
problem problem problem problem problem
a. Graden av lyst pa sex il (! O U |
b. Evnen tit & fa ereksjon D U] J U J
c. Evnen til & f4 orgasme O ] [ O O

39. Alti alt, hvor stort problem har din seksuelle funksjonsevne eller mangel pa seksuell
funksjonsevne veaert for deg i lgpet av de siste fire ukene?

lkke noe problem Svaert lite problem Lite problem Moderat problem Stort problem

O U t 0 ]



Hormonelle forhold
(Skal fylles ut selv om du ikke far noen hormonbehandling)
Den neste delen dreier seg om dine hormonelle funksjoner, bare de siste 4 ukene.

40. Hvor ofte har du opplevd hetetokter lgpet av de siste fire ukene?

Mer enn én gang Omtrent én gang Mer enn én gang Omtrent én gang Sjelden eller
per dag per dag per uke per uke aldri
O U 0 L] L

41. Hvor ofte har du hatt amme bryster/brystvorter i lapet av de siste fire ukene?

Mer enn én gang Omtrent én gang Mer enn én gang Omtrent én gang Sjelden eller
per dag per dag per uke per uke aldri
O O L U O

42. Hvor ofte har du folt deg nedfor/deprimert i Igpet av de siste fire ukene?

Mer enn én gang Omitrent én gang Mer enn én gang Omtrent en gang Sjelden elier
per dag per dag per uke per uke aldri
O U U U O

43. Hvor ofte har du felt deg tiltakslgs/uten energi i lapet av de siste fire ukene?

Mer enn én gang Omtrent eén gang Mer enn én gang Omtrent én gang Sjelden eller
per dag per dag per uke per uke aldri
O 0 ] O O

44 Hvor mye har vekten din forandret seg i lopet av de siste fire ukene, hvis den i det hele tatt
har gjort det?

Gatt opp fem kg Gatt opp mindre enn Ingen Gatt ned mindre Gatt ned fem kg
eller mer fem kg vektforandring enn fem kg eller mer
U ] O U 1

45. Hvor stort problem, hvis det overhodet har veert det, har falgende situasjoner vaert for deg i
lopet av de siste fire ukene?

lkke noe Sveert lite Lite Middels Stort

problem problem problem problem problem
a. Hetetokter O ] I:l O O
b. @mme/svulne bryster/brystvorter O O O ] O



Ikke noe Sveert lite Lite Middels Stort

problem problem problem problem problem
c. Tap av hér pa kroppen (] UJ J (] O
d. Fglt meg nedstemt/trist O ] O O ]
e. Manglet tiltak/energi U J U (] O
f. Forandring av kroppsvekt J ] ] | I

Alt i alt

46. Nar du tenker pa hvordan du har det for tiden, er du stort sett forngyd med tilvaerelsen eller
er du stort sett misfornoyd? (sett kryss i bare en rute)

Sveert Meget Ganske Noksa Meget Sveert
forngyd forneyd forngyd Bade/og misforngyd misforngyd misforneyd
U O 4 L 0 L] L]

Tilfredshet med mottatt oppfelging

Spersmalene i denne delen handler om oppfalgingstilbudet du har fatt pa poliklinikk eller
dagavdeling ved UNN i forbindelse med din prostatakreftsykdom. Vi er klar over at det kan vaere
lenge siden du gjorde deg disse erfaringene. Svar derfor sa godt du kan utfra hva du husker.
Har du erfaringer fra flere poliklinikker eller dagavdelinger pa dette sykehuset, ber vi deg gjere
en samlet vurdering av disse.

47. Hvilke tilbud har du hatt pa poliklinikk/dagavdeling? (Her kan du sette flere kryss)

Utredning/ Strale- Cellegift- Hormon- Kontroll/
Undersgkelse Kirurgi behandling behandling behandling oppfelging Annet
O (] U O L] O O
Ganske
Svaert mis- mis- Ganske Sveert

forneyd forngyd Bade og forngyd forneyd

48. Alti alt, hvor forngyd er du med 0 0

tilbudet du fikk pa poliklinikk/dagavdeling? = = -

10



Mye Noe
darligere  darligere Noe bedre  Mye bedre
enn enn Som enn enn
forventet forventet forventet forventet forventet
49._ Alt i alt, hvordan vurderer du tilbudet du
fikk pa poliklinikk/dagavdeling? = L = = .
Informasjon og kommunikasjon
Disse spegrsmalene handler om tilbudet du har fatt pa sykehuset, uavhengig av om det er
poliklinikk eller sengepost.
lkke i det I liten I noen | stor | sveert lkke
hele tatt grad grad grad storgrad  aktuelt
5_0: Fikk du tilstrekklig ipformasjon om ] ] ] . ] .
bivirkninger av behandlingen?
51. Harodu hattomuhghet til a stille de 0 0 0 O ] .
sporsmal du matte gnske?
lkke i | sveert
dethele |liten | noen | stor stor Ikke
tatt grad grad grad grad aktuelt
502.. Ble du informert om hvilke plager du kunne » ] O ] 0 O
fa i tiden fremover?
5_3. Ble du informert om h\{a du se_lv k_unne = ] 0 . . 0
gigre ved eventuell forverring av din tilstand?
54. Fikk du tilstrekkelig informasjon om O 0 0O 0 O O
rehabiliteringsmuligheter?
Har ikke
fatt slik
lkke i det I noen | stor | sveert innfor-
hele tatt 1 liten grad grad grad stor grad masjon
55. Er du forngyd med den skriftlige ] 0 . u ] O

informasjonen du fikk fra sykehuset?

11



Skriv gjerne ned kommentarer til sparreskjemaet, om oppfalging du har fatt, eller mer om dine
erfaringer her:

Tusen takk for at du tok deg tid til & svare!
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