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Hovedbudskap

Pasienter med prostatakreft har behov for mye informasjon. Vart prosjekt viste at
preoperativ informasjon og opplering om sykdom og behandling gitt av erfarne
sykepleiere ga tilfredse pasienter.

Bakgrunnen for artikkelen er en spgrreundersgkelse som ble
utfgrt pd menn som ble operert for prostatakreft i 2010-2011.
Vi gnsket a undersgke om pasientene var tilfredse med
informasjonen fgr behandlingen for prostatakreft med
robotassistert laparoskopisk prostatektomi (RALP).
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En betydningsfull faktor for tilfredshet hos pasienter som
skal opereres, er 4 fa relevant informasjon f@r behandling og
prosedyrer (1).

Personalet ved avdeling for urologi pa Aker, Oslo
universitetssykehus (OUS) har kontinuerlig utviklet og
forbedret tilbudet til pasienter som skal opereres for
prostatakreft. Prostatakreft er den hyppigste kreftformen
blant menn i Norge. I 2017 fikk 4991 menn diagnosen, og 9o
prosent av tilfellene oppstar etter fylte 60 ar.

«Prostatakreft er den hyppigste kreftformen blant

menn i Norge.»

Prostatakreft er meget sjelden hos menn under 45 ér (2).
@kning i levealder og tidligere diagnose har fgrt til en kraftig
gkning i antall menn som lever med prostatakreft. Antallet er
doblet pa ti ar, fra 25 907 i 2007 til 49 718 i 2017 (3).

I Norge praktiseres det i hovedsak to typer kurativ behandling
for prostatakreft: strdlebehandling og radikal prostatektomi
(RP).

Radikal prostatektomi

Radikal prostatektomi (RP) er etablert behandling med kurativ malsetning.
RP innebeerer fjerning av hele prostata med urethra pars prostatae og begge
seedbleerer. Inngrepet kan utfgres med apen tilgang, men gjgres i gkende grad
med robotassistert laparoskopi.

Kilde: onkolex.no

Ved var avdeling tilbys robotassistert laparoskopisk
prostatektomi (RALP), og metoden har utviklet seg betydelig
de siste arene. RALP gir redusert postoperativ smerte,
reduserer peroperativ blgdning og forkorter pasientens
liggetid pd sykehus (4, 5).

Pasientene ma informeres om at utfallet av behandlingen kan
fgre til betydelige endringer i livskvaliteten (6). For &
forberede pasienten pa endringer i livskvaliteten
postoperativt er informasjon og opplaring en vesentlig del av
det preoperative tilbudet til pasienten.



«Pasientene ma informeres om at utfallet av
behandlingen kan fgre til betydelige endringer i
livskvaliteten.»

Informasjonen skal hjelpe pasientene til 4 leve med og mestre
bade korttids- og langtidssymptomene etter RALP.

Kunnskap om plagsomme ettervirkninger som urinlekkasje
og ereksjonssvikt kan fgre til at pasienten velger a ikke la seg
behandle, eventuelt velger noen en behandling som ikke er
tilstrekkelig dokumentert til & kunne innga i ordinaert
behandlingstilbud, eller pasienten utsetter operasjonen
dersom det er tilradelig (7, 8).

Hva sier loven?

Viktigheten av informasjon til pasienter gjenspeiles i lovverk,
brukerundersgkelser og nasjonale strategier. Ifglge
pasientrettighetsloven § 3-2 har pasienten «[...] rett til
medvirkning ndr det gjelder valg av tilgjengelige og forsvarlige
behandlingsmetoder og informasjon som er ngdvendig for &
fa innsikt i sin helsetilstand og innholdet i helsehjelpen» (9).

I helsepersonelloven § 10 stdr det «at pasienten i tillegg skal
informeres om mulige risikoer og bivirkninger knyttet til
behandling» og at «vi som helsepersonell skal sa langt det er
mulig sikre oss at mottakere av informasjonen har forstatt
innholdet og betydningen av opplysningene» (10).

Gjor kloke valg

«Choosing Wisely» er en kampanje som startet i USA i 2012
og dreier seg om & unnga overbehandling (11). Kampanjen har
spredt seg til mange land, og hgsten 2018 ble «Gjgr kloke
valg» — kampanjen startet av legeforeningen i Norge (12).

Legen er ansvarlig for forsvarlig behandling, men med dialog
og forstdelig informasjon vil pasienten og legen kunne foreta
et «samvalg» om beste behandlingsmetode (13-15).
Informasjonen m4 tilpasses den enkelte, og spesielt til dem
som har gkt risiko for bivirkninger etter RALP. Eldre over 65
ar, personer med hgy BMI, pasienter som har hatt tidligere
prostataoperasjon eller menn med stor prostata har gkt risiko
for bivirkninger (16).



Kurs for pasienter

I lov om spesialisthelsetjenesten, som tradte i kraft fra 1.
januar 2001 (17), star det at oppleering av pasienter og
pargrende er en av sykehusets hovedoppgaver, og samme &r
startet var avdeling et kurstilbud for prostatakreftpasienter
og pargrende.

Kursene ble gjennomfgrt pa vart leerings- og mestringssenter
og ble holdt av sykepleiere, kreftsykepleiere, uroterapeuter og
leger fra var avdeling. Representanter fra Kreftforeningen og
pasientorganisasjonene Norsk forening for personer med
urologiske sykdommer (NOFUS) og Prostatakreftforeningen
(PROFO) holdt ogsé innlegg.

De fgrste kursene foregikk pa kveldstid, etter hvert foregikk
kursene pa dagtid fordi vi ansd kursene som en del av
behandlingstilbudet. Malsettingen var at deltakerne pa
kursene skulle fa gkt kunnskap om sin nye livssituasjon og fa
hjelp til & mestre problemer som kunne oppsta. De fikk ogsa
kontakt med pasientorganisasjonene som presenterte seg og
sitt arbeid.

«Vi fikk gode tilbakemeldinger fra kursdeltakerne,
men ogsd innspill om at de hadde gnsket

mer informasjon preoperativt.»

Kurspakken besto av fire samlinger a tre timer.
Undervisningsformen pa kursene var dialog mellom
foredragsholdere og kursdeltakere samt gruppearbeid.
Kursene ble oppdatert og utviklet i henhold til ny kunnskap,
trygderettigheter og etter evaluering fra deltakerne.

Vi fikk gode tilbakemeldinger fra kursdeltakerne, men ogsa
innspill om at de hadde gnsket mere informasjon
preoperativt.

Uroterapeut gir opplaering

Langt fra alle pasienter som skulle til RALP, deltok pa
kursene. For & imgtekomme tilbakemeldingene fra
kursdeltakerne og sikre at alle fikk mer informasjon startet vi
i 2004 det nye tilbudet med preoperativ informasjon og
opplaring hos uroterapeut.



Det nye tilbudet ble etter hvert innarbeidet i var faste
preoperative rutine, som inneholder legeundersgkelse,
samtale med anestesilege og sykepleier fra urologisk
sengepost og prgvetaking av pasienten. P4 grunn av stort
antall RALP-operasjoner ble det ngdvendig at ogsa var
kreftsykepleier, i tillegg til uroterapeut, kunne gjennomfgre
den preoperative opplearingen.

Etter innfgring av det nye tilbudet opplevde vi at feerre
pasienter meldte seg pa kursene, sannsynligvis fordi de fikk
mer individuell informasjon og oppleering pa forhand.

Vi avsluttet derfor vart kurstilbud, men informerte om andre
kursmuligheter i regi av Prostatakreftforeningen (PROFO),
Kreftforeningen, Montebellosenteret og Norsk forening for
personer med urologiske sykdommer (NOFUS).

Ulikt behov for informasjon

Vi har erfart at & fordgye og forstd all informasjon som blir
gitt ndr du nylig har fatt en kreftdiagnose, kan vaere vanskelig.

Sitat fra en pasient: «Det var godt kona mi var med, for hun
fikk med seg mye mer enn meg. Jeg hgrte legen sa jeg hadde
kreft, men husker nesten ikke mer fra den samtalen.»

Skalla og medarbeidere viser at selv om mange pasienter er
relativt forngyd med informasjonen de far, gnsker de likevel
mer. Informasjonsbehovet er varierende og avhenger blant
annet av pasientenes fglelser, motivasjon og mestringsmate,
stress og engstelse (18).

Davidson og Mills papeker at det er forskjell pa hvor tilfredse
pasienter med forskjellige kreftdiagnoser er med
informasjonen de fér. Pasienter med prostatakreft er mindre
tilfredse med informasjonen enn andre (19).

Nyttig hefte

Nér diagnosen er stilt, far pasientene vart et hefte om RALP,
som er utarbeidet i samarbeid med sykepleiere pa avdeling
for urologi pa Radiumhospitalet OUS. Heftet inneholder
informasjon om blant annet hva operasjonen innebzrer, om
bruk av bleerekateter og mulige ettervirkninger av
operasjonen.



Var erfaring er at pasientene sier at heftet gir god
informasjon. Vi opplever likevel at det er ngdvendig 4 ga
grundig igjennom innholdet i heftet under opplaeringen med
uroterapeut eller kreftsykepleier.

Hva lzerer pasienten?

I var studie var det uroterapeut som ga informasjon og
oppleering (20).

Oppleringen varer cirka en time og omhandler anatomi og
fysiologi, og vi legger vekt pa informasjon om fglgende:

@ operasjonen

e permanent urinkateter, hvordan det ser ut, funksjon og
kateterstell

e kontinensmekanismer. Normal blerefunksjon og hvordan
kontinensmekanismene kan péavirkes av operasjonen

e bekkenbunnstrening - praktisk veiledning og skriftlig
instruksjon

e ulike innlegg/bleietyper for menn

normalfunksjon med ereksjon, ejakulasjon og orgasme og
hvordan funksjonen kan pavirkes av operasjonen

postoperativ ereksjonsfremmende behandling
tarmfunksjon og luftsmerter

postoperativ aktivitet

oppfglging, kontroller, pasientforeninger og kurstilbud

Kontinensmekanismer

De nedre urinveier hos menn bestdr av urinblare, prostata og urinrgr. Evnen
til 8 holde pa urinen opprettholdes nar kontinensmekanismen er intakt.

Vi snakker om passiv og aktiv kontinens. Den passive kontinensen
opprettholdes av den glatte muskulaturen i urinrgret, mens den aktive blir
opprettholdt av tverrstripet lukkemuskulatur (sfinkter). Denne komplekse
mekanismen kan skades i forbindelse med en prostataoperasjon og fgre til
ufrivillig urinlekkasje (21).

Realistiske forventninger

Malet med den preoperative informasjonen og opplaeringen
er 4 gi pasientene konkret muntlig og skriftlig informasjon
som kan skape realistiske forventninger om hva de kan
oppleve postoperativt. Dette kan bidra til 4 redusere angst og
usikkerhet om problemer som kan oppsta (22).



«Pasienten har fatt vare telefonnumre og kan ta
kontakt ved behov.»

Pasienten fér tilbud om 4 ha med ektefellen eller annen naer
person bade til opplaringen og til behandlingen
postoperativt. Tilbakemeldinger fra vare pasienter og
pargrende viser at det er viktig 4 ha mulighet til & kunne ta
kontakt for ytterligere opplering, behandling og oppfglging
postoperativt. Pasienten har fatt vare telefonnumre og kan ta
kontakt ved behov. I tillegg er var rutine ogsa a ringe
pasienten 7-14 dager etter at blaerekateteret er fjernet, for a
hgre hvordan han har det.

Metode, utvalg og data

Hensikten med spgrreundersgkelsen var a fa vite hvor
tilfredse pasientene var med informasjonen de fikk
preoperativt, og vi gnsket mer kunnskap om hvordan de
hadde det postoperativt. Dette for 4 se om det var samsvar
med vdr informasjon og pasientenes opplevelser.

Data ble innhentet fra to ulike spgrreskjema postoperativt,
etter 14 dager og seks maneder. Data fra 14 dagers skjemaet er
ogsd benyttet i fgrsteforfatters masteroppgave ved
Universitetet i Oslo i 2015 (23).

Studien hadde kvantitativt deskriptivt design. Utvalget besto
av pasienter som ble RALP-operert i perioden mars 2010 til
mai 2011. Inklusjonskriterier: operert ved vart sykehus og
undertegnet samtykkeskjema. Eksklusjonskriterier: pasienter
som ikke kunne norsk sprak, eller ikke hadde hatt preoperativ
oppleering.

Deltakerne ble rekruttert til studien cirka 14 dager etter
operasjonen. De fikk spgrreskjemaet utdelt enten pa
poliklinikken ndr blaerekateteret ble fjernet, eller de fikk
skjemaet tilsendt i posten dersom de fjernet kateteret ved et
annet sykehus. Deltakerne skulle besvare spgrreskjema,
signere samtykkeskjema og returnere disse i en frankert
svarkonvolutt. Spgrreskjemaet «etter seks maneder» ble
tilsendt i posten. Purrebrev ble sendt ut én gang.

Sporreskjema og analyse



Det ble ikke funnet spgrreskjema som egnet seg til studien. Skjemaene ble
derfor utviklet lokalt, ikke pilottestet fgr studien ble satt i gang, og de er ikke
validert. Skjemaene inneholdt spgrsmal om forventninger til plager/ubehag ut
fra gitt informasjon samt spgrsméal om hva de opplevde av plager/ubehag og
generell tilfredshet med informasjon og behandling.

Spgrsmalet om tilfredshet med informasjon er rangert fra 1-5:

1 = svaert misforngyd

2 = ganske misforngyd

3 = middels

4 = ganske forngyd

5 = sveert forngyd

Det var ogsa et kommentarfelt med mulighet til 4 utdype synspunkter og
opplevelser.

(tabell 1)

Spgrsmalene om forventede og opplevde plager er gradert pa en Likert-skala
med skar fra

o-10:

o = ingen / ikke i det hele tatt og

10 = i sveert stor grad

Datamaterialet er analysert ved hjelp av analyseverktgyet SPSS (Statistical
Package for the Social Sciences).

Resultater

Demografiske karakteristika: 232 pasienter fikk utdelt
spgrreskjemaet. 191 pasienter svarte pd «14-dagersskjemaet»
(82,3 prosent), og 183 pasienter svarte pa «6-
madnedersskjemaet» (78,9 prosent).

Gjennomsnittsalderen pd pasientene var 62,5 ar med en
spredning fra 43 til 74 ar. De fleste var gift eller hadde
samboer eller partner (87,5 prosent). Over halvparten av
pasientene hadde hgyere utdanning (58,9 prosent), og over
halvparten av pasientene var yrkesaktive (56,9 prosent).

Tilfredshet med informasjon etter pasientens karakteristika:
Av variablene alder, sivilstatus, utdanning og arbeid var det
kun alder som var statistisk signifikant. Eldre pasienter var
mer forngyd med informasjonen enn yngre (p < 0,001).



Tabell 1. Pasientene svarte pa spgrsmalet: Totalt sett- hvor forngyd er du
med informasjonen du har fatt?

14 dager 6 mnd

N=190 % N=183 %
Svaert misforngyd 2 1,0 1 0,5
Ganske misforngyd 11 6,0
Middels 17 8,9 25 13,7
Ganske forngyd 75 39,3 80 43,7
Svaert forngyd 96 50,3 66 36,1
Ikke svart 1 0,5
Total 191 100,0 183 100,0

Hva mener pasientene?

I «14-dagersskjemaet» utdypet 68 pasienter hva de syntes om
den preoperative opplaringen og informasjonen. De fleste
kommentarene var av positiv karakter. Pasientene mente
oppleringen og informasjonen var realistisk, nyttig og god, og
at den ble gitt med et klart og forstéelig sprak.

— «De fleste kommentarene var av positiv karakter.»

Noen skrev at informasjonen hadde en beroligende effekt i en
situasjon preget av usikkerhet. Selv om mange pasienter
virket forngyde, kommenterte noen at det var mye
informasjon pa kort tid, og at den kunne vaert mer individuelt
tilpasset. Et tema som kom tydelig frem, var knyttet til
blarekateter og kateterproblematikk.

Noen pasienter gnsket mer konkret og utdypende
informasjon, og i tillegg gnsket de a fa gkt oppfalging
postoperativt. I «6-manedersskjemaet» var det ikke mange
fritekstkommentarer. Pasientene beskrev stort sett samme
plager som de hadde opplevd tidligere postoperativt.

Fritekstkommentarene fra pasientene omhandlet plager med
blarekateteret som blod i urinen, svie og smerte ved
vannlating, urinveisinfeksjon, urinlekkasje ved aktivitet og
hyppig vannlating. I tillegg kommenterte noen pasienter at de
hadde mage- og luftsmerter, smerter i penis, vondt i skrittet,
trykk mellom endetarm og pung.

P4 spgrsmalet «Var timen med opplering og informasjon hos
uroterapeut nyttige» svarte 189 av 191 pasienter.
Gjennomsnitt pad pasientenes skdr pa en Likert-skala fra o-10
var 8,4. Hgyere tall betyr at oppleringen var nyttig.



P4 spgrsmalet «Har informasjonen du fikk fgr operasjonen
stemt med det du har opplevd etterpd?» svarte 183 av 183.
Gjennomsnitt pa pasientenes skdr pa en Likert-skala fra o-10
var 7,6.

Tabell 2. Forskjell i giennomsnitt pa pasientenes skére (0-10) om hva de forventet a oppleve ut
fra informasjon og hva de faktisk opplevde etter 6 mnd. (N=183). Lavere tall hetyr mindre plager.

Forventet plager Opplevd plager Forventet plager Opplevd plager
urinlekkasje urinlekkasje ereksjon ereksjon
N=183 N=183 N=183 N=183
3,473 3,201 5,317 7,378
Diskusjon

Studien viste at 50,3 prosent av pasientene var sveert forngyd
med informasjonen som ble gitt preoperativt. Kun 1 prosent
av pasientene var svert misforngyd. Etter seks méaneder var
36,1 prosent svart forngyde, mens 6 prosent var ganske
misforngyde, og 0,5 prosent av pasientene var svart
misforngyde. Se tabell 1.

P4 spgrsmalet om informasjonen pasientene fikk fgr
operasjonen stemte med det de opplevde etterpd, var det
godt samsvar. I likhet med andre studier skarer eldre hgyere
pd pasienttilfredshet enn de som er yngre (24, 25).

Pasienter har varierende behov for informasjon, men behovet
blir ofte ikke oppfylt (18). Vér studie viste at pasientene
skaret hgyt pa nytteverdien av informasjon og opplering hos
uroterapeut.

Siden informasjonsbehovet er sa individuelt, er det en
utfordring 4 gi den enkelte tilfredsstillende informasjon.
Jaeger og medarbeidere konkluderer med at pasienter bgr fa
en basisinformasjon for den aktuelle behandling, og at
tilleggsinformasjon bgr gis til dem som har behov for det
(26). Ifglge Bjertnes og medarbeidere er oppfylte
forventninger en signifikant faktor for tilfredshet (27).

En pasient som var svert misforngyd med informasjonen,
skrev i en fritekstkommentar:

«Jeg fikk ikke noe alternativ til behandling. Det ble informert
om at operasjon skulle utfgres. Jeg visste ikke at det var andre
muligheter. Timen hos uroterapeut er jeg sveert forngyd med,
men skulle gnske at den timen var tidligere i prosessen.»

Kommentar fra en pasient som var middels forngyd:



«Jeg fikk valget mellom ‘a se det litt an’ [vente og

se] samtidig som de sa jeg var heldig fordi man hadde
oppdaget kreften sd tidlig at man kunne operere den bort. Det
ble krysspress mellom & vente [risikere at kreften ble stgrre
og spredde seg] og operasjon.»

Aktiv overvakning

Det er en stor pakjenning for pasienter a vite om at de har
kreft, og at de er redd for spredning. For 4 unnga
overbehandling og komplikasjoner etter behandling blir
pasienter med lavrisikokreft anbefalt & avvente operasjon i
fgrste omgang. I en slik situasjon er det viktig med oppdatert,
kvalifisert og trygg informasjon bdde fra urolog og onkolog,
og pasienten ma fa regelmessig oppfglging, sakalt «aktiv
overvakning».

Vi ma trolig ogsd ta i betraktning at pasienter med
prostatakreft som venter pa operasjon, er engstelige, og at det
kan pavirke hvordan de oppfatter informasjonen om hva de
kan forvente i behandlingsforlgpet (28).

Kjente komplikasjoner etter operasjonen er urinlekkasje og
ereksjonssvikt, som kan oppleves i stgrre eller mindre grad
(6-8, 28).

Var studie viser at gjennomsnittet av pasientene forventet
mere urinlekkasje enn opplevd, mens opplevde
ereksjonsplager var hgyere enn forventet (tabell 2).
Urinlekkasjen bruker gradvis & bli mindre i lgpet av det fgrste
aret, men det er umulig 4 si eksakt hvor stor den blir, eller
hvor lenge den vil vare. Noen fa har full kontroll over
vannlatingen like etter kateterfjerning. Vi ma likevel
forberede pasientene pa komplikasjonen og ikke minst tilby
hjelp postoperativt.

Kan pavirke seksuallivet

Pasienten ma ogsa fd realistisk informasjon om risikoen for
ereksjonssvikt, og at ereksjonsevnen ikke blir som fgr. Hvis vi
ordlegger oss slik at han far en oppfatning av at alt vil rette
seg til slik det var fgr operasjonen, kan resultatet bli en
utilfreds pasient fordi forventninger ikke blir oppfylt (26).



En bivirkning pasienten ogsa ma kjenne til, er risiko for
urinlekkasje i forbindelse med seksuell aktivitet, og at det
ikke er uvanlig eller farlig. Han kan ogsd oppleve smertefull
orgasme (29). Hvis han eller paret ikke er forberedt pa dette,
kan det resultere i at de unngdr all seksuell kontakt, og
medfgre redusert livskvalitet (28, 29). Vi ma imidlertid vaere
klar over at ikke alle er mottakelige for 4 snakke om seksuell
aktivitet pa dette tidspunktet.

«Ereksjonssvikt kan vaere et fglsomt tema for

mange.»

Erfaringsmessig er hovedfokuset til pasienten & bli «kvitt
kreften», og de gnsker heller a komme tilbake til temaet om
ereksjon og samliv senere i forlgpet. Likevel md temaet
belyses for 4 kunne kartlegge i hvilken grad operasjonen har
péavirket denne funksjonen. Ereksjonssvikt kan vaere et
fglsomt tema for mange, men det ma inkluderes i
basisinformasjonen hos alle (28).

Ikke uventet sd vi at pasienter som var misforngyd med
informasjonen og behandlingen etter seks maneder, hadde
stor urinlekkasje og total ereksjonssvikt. Men vi sa ogsd at
noen til tross for stor urinlekkasje og total ereksjonssvikt var
sveert forngyd bade med informasjon og behandling. Det kan
vare vanskelig for pasientene 4 klare & skille mellom
tilfredshet med informasjon og tilfredshet med utfallet av
behandlingen (28).

Konklusjon

Vir erfaring er at denne pasientgruppen trenger realistisk og
individuell informasjon og oppleering preoperativt og god
postoperativ oppfalging.

Komplikasjonene urinlekkasje og ereksjonssvikt, som er
sterkt forbundet med redusert livskvalitet, ma veere med i
basisinformasjonen. Det ma vare en prioritert oppgave &
identifisere de mennene som er mest utsatt for 4 kunne fa
ereksjonssvikt etter operasjonen, og gi dem realistisk
informasjon preoperativt.

Studien viste at informasjon om kateter, kateterproblematikk
og luftsmerter ogsa ma vaere et prioritert tema. Det at erfarne
sykepleiere med spesialkunnskap om bade sykdom og
behandling bidrar med preoperativ informasjon og opplaring
vil sannsynligvis kunne dekke mer av pasientenes og
pargrendes informasjonsbehov.



Pasientene i var studie var veldig tilfreds med informasjon og
oppleering fra uroterapeut i tillegg til var faste preoperative
rutine. Modellen vi har fulgt, kan overfgres til andre
diagnosegrupper.

I tillegg ma vi sgrge for at muntlig og skriftlig informasjon til
enhver tid er av hgy kvalitet og oppdatert i henhold til ny
kunnskap om gjennomfgring av behandling og risiko for
bivirkninger.

Takk for veiledning og hjelp til professor dr.med. Lars Magne Eri,
dr.ph. i sykepleie May Solveig Fagermoen, tidligere
forsteamanuensis ved avdeling for sykepleievitenskap UiO og
forskningssykepleier Gro Boezelijn.
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