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Forord
A arbeide med pasienter med kreft i ulike faser ved St. Olavs hospital er for meg givende,

leererikt og utfordrende bade som fagperson og menneske. Det & kunne a bidra til mestring,
vedlikehold og bedring av funksjon, og dermed pavirke pasienters og pargrendes livskvalitet
gir mening. Arbeidsdagen bestar av pasient- og pargrendekontakt, samhandling med andre pa
sykehuset, andre sykehus, og 1.linjetjenesten, samt undervisning, men i liten grad forskning.
Jeg kjente at jeg var nysgjerrig pa forskning, og sgkte masterstudiet. Studiet har veert leererikt

pa mange omrader, og har skapt refleksjon over egen praksis og hva jeg kan bli bedre pa.

A fé ta del i pilotprosjektet til FAKT har veert en langvarig prosess, og gitt meg mulighet til &
fordype meg i trening og kreft som er naert opp til min hverdag som fysioterapeut. A fa prave
en kvalitativ metode som intervju har veert en laererik prosess, og har gjort meg enda mer
ydmyk overfor pasienter med kreft og de historiene de beerer med seg livet ut. Jeg har innsett
at forskning tar tid, og at implementering av forskningsresultater tar enda lengre tid, sa all

respekt til de som jobber innen forskning.

Jeg har mange a takke for denne muligheten:

Prosjektgruppen i FAKT, for muligheten til & ta del i pilotprosjektet.

Veiledere John-Arne Skolbekken og Guro Birgitte Stene, for solid faglig veiledning.
Klinikk for Kliniske servicefunksjoner, for muligheten og statte.

Kollegaer ved fysioterapi medisin og kreft, for talmodighet, interesse og statte.
Kollegaer ved Kreftklinikken, for samarbeid om lokaler og statte i prosessen.
Medstudent Marit Skjeflo, for hjelp i en teknisk verden.

Familien, for forstaelse og talmodighet ndr mamma og frue har gjort «lekser».

Tusen takk alle sammen.

Trondheim, mai 2019



Abstract
Background: Surgery is standard treatment for colorectal cancer (CRC) and dependent on the

extent of the disease, chemotherapy is prescribed to improve survival rates. Many patients
with CRC experience side effects like fatigue and peripheral neuropathy, which can lead to
delays and disruptions of the cancer treatment and have an impact on the quality of life of
patients. Research show that exercise while undergoing cancer treatment is feasible and it
increases strength, endurance and physical function, improves chemotherapy completion rate,
and experienced as meaningful, both physically, mentally and socially by patients. St. Olavs
hospital, Trondheim University Hospital, are conducting a pilot study where patients with
CRC exercise while undergoing adjuvant chemotherapy treatment. Purpose: The aim of this
study is to investigate the participants’ experiences while participating in an individually
supervised exercise program during adjuvant chemotherapy. Method: Semi-structured
interviews were completed with eight participants from the pilot study at three points in the
course of intervention: baseline, three months and six months. Data were analysed by using
Malterud's Systematic Text Condensation (STC). Results: Four main categories were
identified: 1) exercise, 2) challenges and worries, 3) everyday life and 4) coping. Conclusion:
Patients with CRC undergoing adjuvant chemotherapy are able to participate in an exercise
intervention despite moderate side effects and appreciated the supervision of a physiotherapist

with specialised competence in cancer rehabilitation.

Relevance
The incidence of CRC is increasing with the increasing elderly population in Norway. This

challenge the health care services concerning capacity to meet the demand for health care and
to ensure high quality of services provided. Clinical pathways and standardized care pathways
are methods for achieving a knowledge-based practice. Research that document the effects of
exercise while undergoing adjuvant cancer treatment are increasing, also for patients with
CRC. This study contributes to increase knowledge about the patient’s perspectives of
exercising while undergoing adjuvant chemotherapy treatment. This is important in order to
plan further research and for the provision of high-quality care for patients with CRC. The
next step is to conduct a RCT to determine the effects of exercising while undergoing
chemotherapy for CRC which is important with regards to providing knowledge that can

guide implementation of exercise in standardized care pathways.
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1. Bakgrunn

1.1. Introduksjon
Tall fra Kreftregisteret viser at flere far og flere lever med kreftsykdom i Norge, dette gjelder

ogsa pasienter med tykk- og endetarmkreft (1). Det engelske ordet for tykk- og endetarmkreft
er «colorectal cancer» som kan oversettes til kolorektalkreft (KRK) pa norsk (1). Ifelge
Kreftregisteret er KRK den tredje hyppigst forekommende kreftsykdommen etter prostatakreft
og brystkreft. Fra 1955 til 2017 har forekomsten doblet seg, og antallet nye tilfeller per ar er
na i overkant av 4000. Risikoen gker med alderen, og pasientgruppen er i hovedsak 60 ar og
eldre. Samtidig som forekomsten har gkt har ogsa behandlingen blitt bedre og fem-ars
overlevelse var 65-69 % i 2017, et ar hvor det var i overkant av 30 000 KRK-overlevere i
Norge. @kt overlevelse kommer av bedre diagnostikk og behandling (1, 2). Dette medfarer

gkte behov for ressurser i helsevesenet, bade i forhold til diagnostikk, behandling og

oppfalging (3).

Standard behandling for pasienter med KRK varierer ut fra sykdommens utbredelse. Dersom
det er svulster som har vokst inn i omgivende organer (lokalavansert) eller utbredt sykdom, og
pasienten er under 70 ar, eller i god almenntilstand er kirurgi etterfulgt av cellegift etter
operasjon (adjuvant behandling) gjeldende praksis (2). Cellegift gis for a bedre overlevelse,
men kan gi bivirkninger som kvalme, diare og nevropati (2, 4). Hele 90 % av pasientene som
mottar cellegift utvikler perifer sensorisk nevropati (5). Cellegift-indusert perifer nevropati
(CIPN) kjennetegnes med smerter, endret sensibilitet og motorisk funksjon. Dette kan
redusere selvstendighet i hverdagen og dermed livskvalitet. Ved alvorlig grad kan CIPN fare
til dosereduksjon og/eller utsettelse av kur (6, 7). Andre kjente korttids- og langtidseffekter av
sykdom og behandling hos pasientgruppen er fatigue, generelt redusert fysisk form og

redusert helserelatert livskvalitet (8-10).

Forskning innen kreft og trening har gkt de siste tiar, og det er i fagmiljget enighet om at
trening er gjennomfarbart, er trygt og har effekt pa styrke, utholdenhet, fatigue, livskvalitet og
fysisk funksjon, men at det trengs flere studier for & kunne gi tydeligere rad med tanke pa
hvilken treningsform, intensitet og dose som skal anbefales de ulike pasientgruppene i ulike
faser av behandlingsforlgpene (11, 12). Flere randomiserte kontrollerte studier (RCT) har vist
at bade utholdenhets- og styrketrening under cellegiftbehandling er trygt & gjennomfare.

Treningen har effekt pa arbeidskapasitet, muskelstyrke, muskelmasse, aktivitetsniva, fatigue



og livskvalitet (13-17). Trening under adjuvant cellegiftbehandling har ogsa vist seg & kunne
bedre gjennomfaerbarheten av cellegiftbehandling, sammenlignet med de som ikke trente
(12).Gjennomsnittsalder i disse studiene er 35-50 ar. De inkluderte i nevnte studier er i
hovedsak pasienter med brystkreft (14, 16, 17), testikkelkreft (15), men i en av studiene utgjer
pasienter med kreft i tarmsystemet 10 % av de inkluderte (13). Det er gjort
observasjonsstudier som viser at hgyt selvrapportert aktivitetsniva under og etter behandling
for tarmkreft gir bedre overlevelse (18, 19). Kontrollerte studier har vist at trening under
behandling for KRK er gjennomfarbart og har i ulik grad effekt pa fatigue og fysisk kapasitet
(20-23). Ingen av disse studiene har malt opplevelsen av cellegift-indusert perifer nevropati.
Nar det gjelder treningseffekt i forhold til CIPN har kun en RCT, som inkluderte pasienter
med lymfekreft, vist at de som trente etter endt behandling fikk en bedring i forhold til
redusert tilstedevarelse av perifer dyp sensitivitet, bedre balanse, bedre livskvalitet og gkt
aktivitetsniva sammenlignet med kontrollgruppen. Intervensjonsgruppen gjennomfgrte en
kombinasjon av utholdenhets-, styrke- og sansemotorisk trening (24). Trening under
cellegiftbehandling for KRK er blitt studert, men det er behov for starre studier, bade i forhold

til hvilken effekt trening kan ha, og om symptombelastning kan reduseres.

Det er lite forskning om hvordan pasienter med KRK opplever det a trene under adjuvant
cellegiftbehandling. Det er gjort flere kvalitative studier som ser pa hvordan pasienter med
brystkreft opplever det & trene under adjuvant kjemoterapibehandling (25-29). Resultater
presenteres ofte som suksessfaktorer/motivatorer/strategier og barrierer for gjennomfgring og
deltagelse. Faktorer som har vist seg a vaere motiverende er «a bidra til forskning»,
forbedre/opprettholde fysisk form, treffe andre i samme situasjon, sette fokus pa egen helse,
delta pa trening som er planlagt/rutine, kjenne seg normal, opprettholde psykisk velvere, og
det & selv kunne bidra til bedre behandlingseffekt av pagaende medisinsk behandling.
Barrierer for deltagelse og gjennomfgring er symptomer fra sykdom, bivirkninger,
reiseavstand, tidspunkt for trening, og for enkelte deltagere type trening, intensitet, og lite

variasjon i treningen (25-29).

Det er god evidens for & oppfordre til fysisk aktivitet og trening for pasienter som gjennomgar
kreftbehandling, men hvilken type trening som er best egnet ved de ulike diagnoser er enna

ikke godt nok dokumentert. Samtidig vet vi at pasienter med kreft ikke fglger anbefalinger om
fysisk aktivitet pa 150 minutter (30, 31). Pasientgruppen med lokalavansert eller utbredt KRK

er en populasjon hvor de fleste er over 60 ar, og har gjennomgatt buk-kirurgi etterfulgt av ca.
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seks maneder med cellegift. Ved St. Olavs hospital, Universitetssykehuset i Trondheim er det
gjennomfgrt et pilotprosjekt som undersgker trening i behandlingsforlgpet, og en RCT er i
gang for a undersgke effekt av trening under adjuvant behandling pa CIPN og fatigue i den
hensikt & gi et bedre grunnlag for anbefalinger angaende fysisk aktivitet og trening til

pasienter med KRK.

1.1.1. Formalet med studien og problemstilling
Dette masterprosjektet har som formal a fa gkt kunnskap om hvilke erfaringer deltagerne har

med a trene under adjuvant cellegiftbehandling. Deltagernes erfaringer om det er
gjennomfarbart a trene, og eventuelt hvilke faktorer som har veert positive og motiverende i
forlgpet, og eventuelt hvilke faktorer som har veert utfordrende og som har virket som
barrierer for gjennomfaring er viktig & fa innsikt i. Om vi kan fa en bedre forstaelse for vare
pasienters erfaringer vil vi kunne ha et bedre kunnskapsgrunnlag om trening under adjuvant
cellegiftbehandling. Denne kunnskapen trenger vi bade for videre planlegging av studier og i
utarbeiding av pasientforlgp, men dette vil ogsa veere nyttig for videre klinisk arbeid med

pasienter som skal starte eller er under adjuvant cellegiftbehandling.

Problemstilling:
Hvilke opplevelser har pasienter som gjennomfgrer individuelt tilpasset trening tett
fulgt av fysioterapeut under adjuvant cellegiftbehandling grunnet tykk- og

endetarmskreft?

1.1.2. Forforstaelse
Forforstaelse beskrives som de individuelle forutsetningene vi mennesker har for a samle, lese

og tolke datamaterialet i en studie. Oppfalging av pasienter under cellegiftbehandling er en av
mine kliniske arbeidsoppgaver, og jeg har ogsa kunnskap om det gjennom forskning
presentert pa seminarer og ved kjennskap til litteratur. Dette kan veere med a pavirke min
forforstaelse, som for eksempel at jeg har god erfaring med at individuell oppfelging er av
betydning for pasienter som er i en utfordrende situasjon. Samtidig har jeg erfaring med at
trening og cellegiftbehandling er utfordrende, og at bivirkninger begrenser gjennomfaring av

trening.

Teori om kreft, bivirkninger, pasientforlgp, trening ved kreft og trening ved KRK vil bli

belyst i neste underkapittel.



1.2. Teoretisk bakgrunn
Ved litteraturgjennomgang ble det ikke funnet studier tilsvarende dette prosjektet. Litteratur

som presenteres i dette kapittelet er valgt pa bakgrunn av hva vi vet om kreftsykdom, og
trening ved kreftsykdom. Det varierer i hvilken grad pasienter med KRK er representert i de
studiene som presenteres, men det er aktuell litteratur for a se om studier innen enkelte

pasientgrupper kan ha overfaringsverdi for andre pasientgrupper.

1.2.1. Kreft
Kreft er en sykdom hvor celler i kroppen begynner a dele seg ukontrollert, og kan danne

svulster. Arsaker til kreft kan vaere genetiske og/eller livsstilsrelaterte, og dette kan variere ut
fra krefttype. Kreft kan forekomme i alle typer celler og vev, og saledes i alle organer. Kreft
kan spre seg fra primartumor til andre organer i kroppen via blod- eller lymfesystemet.
Pasientens alder, tumors lokalisasjon, starrelse og utbredelse er avgjgrende for valg av
behandling. Kreft kan behandles alene eller i ulike kombinasjoner av kirurgi, straleterapi,
kjemoterapi, hormonterapi og immunterapi (32). Sykdom og behandlingen kan medfare nye
helseproblemer, og disse kalles seneffekter. Seneffekter kan vere vedvarende symptomer,
funksjonsbegrensninger og sykdommer som oppstar under eller kort tid etter
kreftbehandlingen, eller oppstar fra maneder til mange ar etter avsluttet kreftbehandling (3). |
Norge fikk over 33 000 personer en kreftdiagnose i 2017, og med gkt overlevelsesrate vil

stadig flere leve med kreftsykdom og ulike konsekvenser av sykdom og behandling i Norge

(1).

1.2.2. Kolorektalkreft (KRK)
At flere i Norge far KRK er ikke fullstendig kartlagt, men det antas at det har en sammenheng

med at kreft i hovedsak rammer eldre og at andelen eldre i den norske befolkningen har gkt
kraftig. Median alder ved diagnosetidspunkt for kolonkreft er 73 ar, og for rektumkreft 69 ar
(1). Samtidig sees en sammenheng med livstil i form av at fedme, hgyt inntak av redt kjgtt og
bearbeidet kjgtt, og hgyt inntak av alkohol gker risikoen for a utvikle KRK (32).
Forebyggende tiltak er & redusere alkoholforbruk, ha et sunnere kosthold og gke fysisk
aktivitet (1).

Tykktarmkreft deles inn i fire stadier, 1-1V, hvor det ved stadium | er minst
sykdomsutbredelse og ved stadium IV er starst sykdomsutbredelse. Lokalavansert og utbredt

sykdom tilsvarer stadium Il og Ill. Kirurgi er behandlingsformen som i sterst grad har gkt



pasientgruppens grad av overlevelse, men det er ogsa vist at adjuvant cellegiftbehandling sker
overlevelse hos pasienter med stadium Il og I1. For pasienter med endetarmkreft er ikke
adjuvant cellegiftbehandling like godt dokumentert, og vurderes i stgrre grad ut fra
risikofaktorer som invasjon i kar/lymfekar og uklar reseksjonsmargin, hvis pasienten ikke har

fatt preoperativ behandling med cellegift (2).

Oppstart av cellegift skjer fire-seks uker etter kirurgi, og gis enten som FLOX-kur eller
CAPOX-kur. FLOX er en kombinasjon av oksaliplatin og 5-FU/folinat og gis i to pafglgende
dager, og bestar av 12 planlagte kurer med to ukers intervall, noe som medfgrer 24 uker med
kjemoterapibehandling. CAPOX er en kombinasjon av oksaliplatin og kapecitabin, hvor
pasienten far oksaliplatin som intravengst kurdag en og kapecitabin i tablettform de
pafalgende 13 dagene. Det gis atte kurer med tre ukers behandlingsintervall slik at planlagt

varighet blir 24 uker. Pasienter over 70 ar vurderes individuelt, og oksaliplatin utelukkes ofte

(2).

Pasienter med KRK opplever i varierende grad bivirkninger ved adjuvant cellegiftbehandling,
men de mest rapporterte er fatigue, nevropati og kvalme (2, 33, 34). Vi kan anta at dette
pavirker grad av livskvalitet da Verdens helseorganisasjons (WHO) definisjon av livskvalitet
innlemmer aspektene fysiske, psykologiske, sosiale og miljafaktorer, og vektlegger individet
og dets subjektive vurderinger (35). Arndt et al. (9) sammenlignet livskvalitet hos pasienter ett
ar etter gjennomgatt behandling for tykktarmskreft med normalbefolkningen. Funnene var at
de yngste pasientene (<60) generelt hadde lavere helserelatert livskvalitet enn
normalbefolkningen, men for de rundt 70 ar viste resultatene lavere livskvalitet knyttet til
dimensjonene emosjoner og sosial deltagelse. | denne oppgaven vil fatigue og CIPN beskrives
neermere da dette er hyppig rapporterte bivirkninger ved adjuvant cellegiftbehandling for
KRK.

1.2.3. Fatigue
Fatigue er en flerdimensjonal tilstand og en subjektiv fglelse som kan pavirke bade fysiske og

mentale aspekter (36). Fysisk fatigue kjennetegnes av at pasientene opplever mangel pa energi
og faler seg slitne selv om de hviler eller sover, og mental fatigue kjennetegnes ved at
konsentrasjon og hukommelse reduseres (36, 37). Ved oppstart og under adjuvant
cellegiftbehandling for KRK kan mange pasienter oppleve fatigue (33), og det er vist at 46%

av pasienter med KRK rapporterer moderat til sterk fatigue under adjuvant
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cellegiftbehandling og at graden av fatigue gker de farste ukene etter behandlingsstart for sa a
veere relativt stabil videre i forlgpet med cellegift (34). Fatigue viser seg ogsa a kunne vedvare
etter endt behandling (9, 10). Pasienter med KRK kan pa grunn av fatigue oppleve redusert

livskvalitet og fysisk funksjon (9).

1.2.4. Cellegiftindusert Perifer nevropati (CIPN)
Cellegiftindusert perifer nevropati inkluderer skader pa sensoriske, motoriske og/eller

autonome perifere nerver (32). Virkestoffet oksaliplatin kan fare til perifer sensorisk
nevropati, og kulde ser ut til & pavirke symptombelastningen negativt. @kende og vedvarende
sterke symptomer kan medfare til reduksjon eller seponering av oksaliplatin, og pasienten far
dermed ikke fullfart behandling som planlagt (2, 5). Symptomene kan vare smerter,
brennende falelse, ilinger, endret sans for felelse i hud, gkt og/eller endret smertefalelse,
nedsatt leddsans, nedsatt balanse og generell svekkelse (6, 7, 33, 38-41). Symptomer pa
sensorisk nevropati gker under behandling for KRK (33), og en studie med pasienter med
tykktarmkreft viste at cirka 90 % oppga a ha symptomer pa perifer sensorisk nevropati under
behandling (5). Inntil 1/3 av pasientene rapporterer vedvarende plager over seks maneder etter
fullfert behandling (42). Symptomene pa nevropati vil normalt reduseres gradvis, men hos 10
% av pasientene kan tilstanden vare i to ar etter fullfart behandling (43). Det er rapportert at
CIPN kan medfare nedsatt livskvalitet (41). Det finnes per i dag ingen annen behandling enn
a redusere eller seponere oksaliplatin for & redusere eller lindre perifer sensorisk nevropati (2,
38).

1.2.5. Pakkeforlgp for kreft
For at kreftpasienter skal oppleve et godt organisert, helhetlig og forutsigbart forlgp uten

ungdvendig ikke-medisinsk begrunnet forsinkelse i utredning, diagnostikk, behandling og
rehabilitering er det utarbeidet nasjonale pakkeforlgp for kreft i Norge i 2015 (44).
Pakkeforlgpene skal omfatte og beskrive utredning, initial behandling, oppfelging og eventuell
behandling av tilbakefall (residiv og metastaser), sykdomsspesifikk rehabilitering,
symptomlindrende behandling/palliasjon, stettebehandling og sykepleie, samt
kommunikasjon/dialog med pasient og pargrende, ansvarsplassering og gi konkrete
forlgpstider (44). | falge siste nasjonale kreftstrategi er det per i dag variasjon pa landsbasis
og til dels uavklart hvilke konsekvenser disse pakkeforlgpene har gitt, og det er behov for

evaluering i starre grad. Det har fram til na veert sterst fokus pa a inkludere pasientene i
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pakkeforlgp, og arbeidet har veert konsentrert rundt forlgpstider i pasientforlgpet, og da mest

for oppstart behandling (3).

Pakkeforlgpet for tykk- og endetarmskreft gir diagnosespesifikk kunnskap om utredning og
behandling av disse sykdommene. Det er i forlgpet noe informasjon om trening og fysisk
aktivitet, det er at den enkeltes behov for rehabilitering/etterbehandling skal vurderes av
behandlende lege sa tidlig som mulig i behandlingsforlgpet, og vurdere aktuelle tiltak og
hvordan tiltaket best kan iverksettes. Det er videre presisert at etter reseksjon av tykktarm
eller endetarm kan det oppsta funksjonsforstyrrelser som diare, inkontinens for avfering,
bleeretamningsproblemer og impotens som krever spesialisert kompetanse. Ved kontroller
skal tilbud om informasjon fra ernaringsfysiolog, fysioterapeut eller andre relevante

fagpersoner vurderes individuelt, det skal ogsa vurderes om tiloud om fysisk aktivitet (45).

1.2.6. Pasientforlgp
Vanhaecht et al. og the European Pathway Association (E-P-A) definerer pasientforlgp som

«A complex intervention for the mutual decision making and organization of predictable care
for a well-defined group of patients during a well-defined period» (46)(s. 118). Standardiserte
pasientforlgp er basert pa forskningsbasert kunnskap om utredning og behandling, og malet er
a tilby pasientbehandling av hgy internasjonal kvalitet. Godt planlagte pasientforlgp sgrger for
at pasientens mgte med sykehuset skjer pa en trygg og godt tilrettelagt mate (47).
Pasientforlgpet skal tilrettelegge for kommunikasjon, fordele roller og oppgaver mellom det
tverrfaglige teamet, pasienter og deres pargrende, dokumentere, monitorere og evaluere avvik
og utfall, og identifisere relevante ressurser (46). Malet med standardiserte pasientforlgp er
ifelge Vanhaecht et al. & kunne arbeide med pasientfokus i praksis ved a vaere
sykdomsspesifikt orientert og ved & involvere pasientene som virkelige partnere i
beslutningsprosessen. Tenkningen endres fra & kun ha hver enkelt pasient i fokus, til a si at
hver pasient er unik, men har nok til felles slik at det kan benyttes standardiserte pasientforlgp
som en ramme og norm for & sikre evidenshasert behandling, og at avvike fra denne kan skije
nar det er ngdvendig (46).

Det er ved St. Olavs hospital utarbeidet standardisert pasientforlgp for tykk- og
endetarmskreft (Vedlegg 1) (47). Forlgpet varierer ut fra sykdomsutbredelse. Ved adjuvant
cellegiftbehandling er et av pasientens mgtepunkter med sykehuset fgrstegangskonsultasjon

med onkolog. | tilknytning til denne konsultasjonen gis skriftlig informasjon i form av
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brosjyren «Pasientinformasjon, tykk- og endetarmskreft, Cellegiftbehandling etter Kirurgi»,
hvor det star falgende om fysisk aktivitet: Tidligere var den generelle oppfatningen at
kreftpasienter helst burde hvile, samle krefter og minske sin fysiske aktivitet. Forskning har
imidlertid vist at fysisk aktivitet ikke bare beskytter mot en rekke kreftsykdommer, men
dessuten er verdifull under behandling og i rehabilitering av kreftpasienter. Fysisk aktivitet
ser ogsa ut til & kunne forbedre livskvaliteten hos kreftpasienter. Vi anbefaler at du er i fysisk
aktivitet bade under og etter cellegift-behandling, gjerne daglig aktivitet med 30-60 minutters

varighet, tilpasset din form og tidligere erfaring (47).

Det er i pakkeforlgp og pasientforlgp beskjedent med informasjon om hva pasienter kan gjare
av fysisk aktivitet og trening under adjuvant cellegiftbehandling. Nedenfor vil teori om

trening ved kreftsykdom belyses.

1.2.7. Trening ved kreftsykdom
Fysisk trening er definert som planlagt og malrettet fysisk aktivitet, fysisk aktivitet er all

kroppslig bevegelse som krever energiforbruk over hvileniva (48). Det er de siste tiar kommet
gkende dokumentasjon om trening ved kreftsykdom. Det er na en oppfatning av at trening
under og etter behandling er trygt, og at det har effekt pa fysisk funksjon, fatigue og
livskvalitet (11, 12, 49, 50).

| falge en review (51) over epidemiologiske studier og RCTer innen kreft som s pa
sammenhengen mellom trening og dedelighet, tilbakefall av sykdom og behandlingsrelaterte
plager viste det seg at de som hadde trent kom best ut av det. De som hadde trent hadde lavere
risiko for dadelighet og tilbakefall. Pasienter som trente hadde ogsa mindre tilstedeveerelse av
behandlingsrelaterte plager som for eksempel fatigue. Populasjonen i denne reviewen var i

stor grad pasienter med brystkreft (51).

En starre studie, Predicting OptimaL cAncer Rehabilitation and Supportive care (POLARIS),
samlet data fra flere randomiserte studier innen kreft og trening (52). En av hensiktene var a
undersgke sammenhenger mellom ulike typer trening og effekt med tanke pa styrke, funksjon
og utholdenhet (50). Funn var at trening forbedret styrke i over- og underkropp, samt bedret
funksjon og utholdenhet. A trene med veiledning ga bedre effekt pé styrke og utholdenhet enn
trening uten veiledning. Treningsprogram som inneholdt styrketrening hadde best effekt pa

styrke i overkropp, og aller best resultat ble oppnadd med tre treningsgkter per uke. Ogsa
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trening uten veiledning ga effekt pa utholdenhet, og det viste seg at gkter med en varighet
mellom 0-30 min hadde bedre effekt enn lengre treningsgkter. Studien konkluderte med at
pasienter med kreft bar fglge generelle treningsprinsipper derom det er gnske om a maksimere
treningseffekt (50). POLARIS-studien undersgkte ogsa om treningseffekten var avhengig av
baseline-score, og det viste seg at pasienter med mest fatigue, og med lav fysisk funksjon
profiterte mer pa trening enn de med som var i bedre form og opplevde mindre grad av
fatigue. I forhold til utholdenhet viste det seg at de med mest redusert utholdenhet hadde liten
effekt av trening, og at de med en viss utholdenhet fra tidligere hadde effekt av a trene (49).
Det ble ogsa gjort analyser av de samlede data i forhold til om det var ssmmenheng mellom
type trening og effekt i forhold til livskvalitet og fysisk funksjon. Funn var at trening hadde
god effekt pa opplevelsen av livskvalitet og fysisk funksjon, og at det var best resultat ved
veiledet trening, spesielt for opplevelsen av livskvalitet (53). Det er en overvekt av pasienter
med brystkreft i studiene som er inkludert i POLARIS.

En Cochrane review som undersgkte hvilken effekt trening under adjuvant behandling kunne
ha for opplevelsen av helserelatert livskvalitet fant at de som trente hadde bedre opplevelse av
helserelatert livskvalitet sasmmenlignet med kontrollgruppene. Det var variasjon i krefttyper i
de inkluderte studiene, men i stor grad var det studier med pasienter med brystkreft og
prostatakreft (54). En Cochrane review om fysisk trening under adjuvant behandling for
brystkreft viste at fysisk form kunne bedres og at det var en tendens til at graden av fatigue
kunne reduseres, men i forhold til livskvalitet kunne det ikke trekkes konklusjoner (55).

1.2.8. Trening ved kolorektalkreft
Reviewer (8, 56, 57) hvor pasienter med KRK trener far, under eller etter behandling viser

tendenser til at trening er gjennomfarbart, og at trening gir resultater i forhold til fysiske
maleparametre, livskvalitet og fatigue. Det er imidlertid variasjon i hvor stor grad pasienter
med KRK er representert i de opprinnelige studiene, og det er fa studier hvor det kun var
pasienter med KRK som var malgruppen (8, 56, 57). Resultater fra kontrollerte studier hvor
pasienter med KRK trente under adjuvant behandling har vist tendenser til at deltagere i
intervensjonsgrupper forbedrer fysisk form, utholdenhet, selvrapportert fysisk og sosial

funksjon, og fatigue sammenlignet med kontrollgrupper (20-23, 58).

Van Vulpens (22) RCT med 33 deltagere undersgkte effekt av trening under adjuvant
cellegiftbehandling for tykktarmskreft. Dette var en liten studie, men med
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gjennomfaringsgrad pa 89 %. Intervensjonsperioden var 18 uker, og besto av utholdenhets-
og styrketrening, i kombinasjon med oppfelging av fysioterapeut med fokus pa Banduras
sosialkognitive teori. Denne tilnermingen ble beskrevet som at gjennom a gke deltagernes
kunnskap og erfaring rundt trening, ville deltagerne vaere i en prosess og deres mestringsevne
ville gke (22). Resultater var at deltagerne i intervensjonsgruppen rapporterte mindre grad av
fysisk fatigue enn kontrollgruppen etter de 18 ukene. Ved ny test etter 36 uker var det fortsatt
forskjell men den var na blitt mindre. Intervensjonsgruppen rapporterte en betydelig bedre
livskvalitet nar det gjaldt fysisk funksjon sammenlignet med kontrollgruppen. | forhold til
effekt av trening med tanke pa utholdenhet var det kjgnnsforskjeller. For menn var det ingen
forskjell mellom intervensjons- og kontrollgruppen ved testing 18 uker etter oppstart, men ved
36 uker hadde kontrollgruppen bedre resultater enn intervensjonsgruppen. Kvinner som trente
viste seg & ha bedre utholdenhet sammenlignet med kontrollgruppen ved begge testtidspunkt.
| forhold til gjennomfaring av planlagt cellegiftbehandling viste det seg at gruppen som trente

opprettholdt behandlingsdose i stgrre grad enn kontrollgruppen (22).

Van Waart et al. (23) gjennomfarte en studie hvor pasienter med tykktarmkreft trente under
adjuvant cellegiftbehandling. Designet var tre-armet i form av at en gruppe trente hjemme, en
gruppe trente under veiledning og en var kontrollgruppe. For de som skulle trene hjemme ble
treningsprogram utarbeidet individuelt, med lav til moderat intensitet. Deltagerne mottok
skriftlig og muntlig informasjon og veiledning pa forhand. Gruppen med veiledet trening,
trente tre ganger per uke, og besto av kombinert styrke og utholdenhetstrening, med moderat
til hay intensitet, veiledet av fysioterapeut. Intervensjonen foregikk i hele forlgpet med
cellegift. Det ble inkludert 23 personer, og gjennomfgringsgraden var 78 %, og var jevnt
fordelt mellom alle gruppene. Resultater fra studien viste at deltagerne i begge
intervensjonsgruppene hadde forbedret utholdenhet ved endt behandling, og at ved seks-
maneders oppfalging hadde alle tre grupper gkt utholdenhet. Gruppen som trente under
veiledning hadde tapt muskelstyrke i beina i perioden med cellegift, ellers hadde styrke blitt
holdt ved like eller blitt forbedret, men ved seks maneders oppfglging hadde alle tre grupper
bedring i styrke. | behandlingsforlapet var det ingen forskjell blant gruppene i forhold til
selvrapportert fatigue, men alle deltagerne hadde mindre fatigue 6-maneder etter endt
behandling enn ved base-line. Livskvalitetsmal om fysisk aktivitet, fysisk funksjon og global
helsestatus ble bedre, og psykologisk stress sank i alle tre gruppene. De to
intervensjonsgruppene hadde hgyere grad av gjennomfgring av planlagt cellegiftbehandling

sammenlignet med kontrollgruppen (23).
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Pasienter med rektumkreft kan ha en periode med cellegift far kirurgi (neoadjuvant
behandling) (2). Det er ogsa gjort pilotstudier hvor pasienter med KRK trente far kirurgisk
behandling, og trening i denne perioden har vist seg & veere gjennomfgrbar, med tendenser til

bedre fysisk form, og ogsa a redusere antall liggedagn etter operasjon (59-61).

En studie (62) undersgkte om pasienter med KRK kunne gjennomfare livsstilintervensjon i
hele pasientforlgpet, altsa far operasjon, rett etter operasjon og under cellegiftbehandling.
Tiltak var rettet mot rgykevaner, kosthold og fysisk aktivitet. Det viste seg a veere komplisert
a bade gjennomfare og evaluere en slik studie. Tjueto av 67 aktuelle ble inkludert, og av disse
22 fullferte 15 studien. Det var tendenser til at fysisk aktivitet, inntak av fiber og global helse

gkte, ellers var det ingen trender i forhold til effekt i forhold til raykeslutt eller alkohol (62).

1.2.9. Trening og CIPN
| nevnte studier om trening under behandling er maleparameter i forhold til CIPN i liten grad

representert. Streckmanns review (63) om trening ved perifer nevropati omhandler i stor grad
studier hvor malgruppen var pasienter med diabetessykdom, og kun en studie hvor de
inkluderte var pasienter med kreft (63). Den viste derimot at trening kunne bedre balanse (24).
De senere ar er CIPN blitt forsket ytterligere pa, og en review fra 2018 (64) oppsummerer
treningseffekt pd CIPN under adjuvant behandling for kreftsykdom, hvor fem artikler ble
inkludert. Denne oppsummerer at postoral kontroll kan bedres, og at kombinasjon av
utholdenhetstrening, styrke og sansemotorisk trening (SMT) gir best resultat. En stgrre RCT
(65) publisert i 2018 med 456 pasienter, hvorav brystkreftpasienter utgjorde 79 % av
populasjonen, og totalt 18 pasienter med kolonkreft deltok, viste at de som trente under
cellegiftbehandling rapporterte mindre symptomer som nummenhet, prikking, og varme- og
kuldeoverfglsomhet i etterkant sammenlignet med kontrollgruppen. Intervensjonen i denne
studien var individuelt tilrettelagt gangtrening og styrketrening med treningsband, i form av
hjemmetrening i seks uker (65). Zimmer et al (66) gjennomfgrte en RCT med pasienter med
tarmkreft med metastaser (24 deltagere), hvor intervensjonsgruppen trente utholdenhet, styrke
og SMT under cellegiftbehandling. Resultater var at styrke og balanse forbedret seg i
intervensjonsgruppen sammenlignet med kontrollgruppen, og at selvrapportert nevropati holdt
seg stabil i intervensjonsgruppen mens i kontrollgruppen ble symptomet mer fremtredende
utover i forlgpet (66). Ut fra dette kan vi se tendenser til at opplevelsen av CIPN, og styrke og

balanse kan pavirkes i positiv retning ved a trene under adjuvant behandling med cellegift.

15



En planlagt tre-armet RCT av Streckmann et al. (67) hvor pasienter som skal behandles med
Oksaliplatin eller Vinca-alkaloid, randomiseres til 1) SMT, 2) vibrasjonstrening og 3)
kontrollgruppe. Det kan antas at det i denne studien ogsa vil inkluderes pasienter med KRK i
og med at Oksaliplatin skal gis. Resultater fra denne vil kanskje gi oss mer kunnskap om

hvordan pasienter med KRK vil respondere pa trening under behandling.

1.2.10. Pasienter med kreft og deres opplevelse av a trene
En oppsummering av kvalitativ forskning innen kreftsykdom og trening gjort av Midtgaard et

al. (68) fra 2015 gir en oversikt over studier hvor det er inkludert flere ulike diagnosegrupper,
behandlingsformer, og treningsintervensjoner far, under eller etter behandling. Det ble
inkludert totalt 19 studier, og to av disse omhandlet pasienter med KRK. Funn fra
oppsummeringen trekker frem at deltagerne rapporterer at trening har betydning for psykisk
velvere da treningen bidrar til & gi mening, na malsettinger om fysisk form og funksjon, samt
at trening er en positiv avledning. Et fellestrekk er ogsa at det er med pa a fremme normalitet i
hverdagen, som for eksempel ved a tilhgre en gruppe og det a ta vare pa egen helse
(autonomi). Det & opprettholde og forbedre fysisk form var rapportert som motivasjon til
trening i flere studier. Den trekker ogsa frem det at trening under oppfglging av kompetent
helsepersonell er med pa a skape trygghet og har saledes betydning for gjennomfaringen.
Trening ser ogsa ut til & vaere en aktivitet mennesker velger nar de skal overkomme barrierer,

og flere kan derfor ha positive assosiasjoner til trening (68).

En tilsvarende metasyntese (69) gjort av Burke fra 2017, bekrefter tidligere funn, og
oppsummerer funn i kategorier at trening gir fysisk, psykisk, sosialt og eksistensielt velveere.
De samme studiene som kun inkluderte pasienter med KRK var representert ogsa i denne

metasyntesen, ellers var hovedtyngden pasienter med brystkreft (69).

En metasyntese gjort av Lavallées (70) i forhold til brystkreftpasienters opplevelse av a trene
under adjuvant behandling oppsummerer at deltagerne opplever bivirkninger, og at de gker i
forlgpet, men at det var varierende hvordan dette pavirket deltagelse i trening. Deltagerne
hadde tro pa trening, at det ville veere bra for dem, og at det & ha fokus pa helse og ikke sykdom gjorde

godt. Samtidig ga det a trene sosiale fordeler som for eksempel stotte fra treningspartnere (70).
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1.2.11. Pasienter med KRK og deres opplevelse av a trene
Det er funnet tre kvalitative studier (71-73) som undersgkte pasienters opplevelse av a trene

ved KRK. Adamsen et al (73) gjennomfarte intervjuer av deltagerne i en studie hvor inaktive
pasienter med brystkreft og tykktarmkreft ble inkludert til en RCT med treningsintervensjon
under adjuvant cellegiftbehandling. Hensikten med denne studien var & undersgke deres
tidligere erfaringer med tanke pa fysisk aktivitet. Alle pasienter fikk etter gjeldende praksis
skriftlig og muntlig informasjon med anbefalinger om fysisk aktivitet under behandling ved
farste konsultasjon med kreftlege i forbindelse med cellegift. I lgpet av kort tid kartla
sykepleier deltagernes fysiske aktivitetsniva de siste tre manedene. Ved oppstart cellegift ble
de som var kategorisert som inaktive informert om studien, og 33 pasienter ble inkludert,
hvorav atte av disse hadde tarmkreft. Alle inkluderte mottok tre konsultasjoner med
kreftsykepleier med kompetanse innen trening, dette var ved baseline, ved uke seks og uke
tolv. Studien var trearmet, varte i hele behandlingsperioden og bestod av 1) gruppetrening
med veiledning pa sykehuset, hgyintensitet, og bestod av utholdenhets- og styrketrening,
avspenning, kroppsbevissthet og massasje, 2) hjemmebasert, lavintensitet, og skritt-teller med
mal om & oppna minst 10 000 skritt per dag, og 3) kontrollgruppe. Resultater fra intervjuer
gjort ved baseline og ved 12 uker var at deltagerne fra tidligere ikke hadde prioritert trening
pa bakgrunn av selvdisiplin, gnske og motivasjon, lathet og en stressende arbeidssituasjon.
Det var variasjon i hvor aktive de hadde vart far sykdom, og ble gruppert i 1) aldri veert aktiv,
2) «av og pa-trener» og 3) aktiv fgr diagnose men stoppet pa grunn av arbeidsrelatert stress og
symptombyrde. Andre funn var at ingen hadde initiert trening i perioden etter farste
konsultasjon med kreftlege hvor det ble gitt informasjon om fysisk aktivitet. Derimot var de
mer opplyste og tenkte at trening under behandling var aktuelt etter farste konsultasjon med
kreftsykepleier med kompetanse om trening ved kreft. Deltagerne hapet far randomisering a
komme i gruppen som trente i gruppe med veiledning. Nar de sa tilbake pa forlgpet var det &
trene med bivirkninger en utfordring, og en pause fra treningen pa tre til fem dager i etterkant
av behandlingen var vanlig. De rapporterte ogsa at veiledet gruppetrening var nyttig i form av
folelsesmessig stotte, og at det & trene i gruppe ga sosial statte. A ha trent under behandling
hadde gitt deltagerne nye erfaringer ved trening, som a oppna malsettinger, bedre fysisk og

psykisk velveere og bedre selvdisiplin (73).

| Burkes studie (71) ble pasienter med rektumkreft intervjuet i forbindelse med gruppetrening
som pagikk i en periode pa seks uker mellom neoadjuvant cellegift og kirurgi. Denne viste at

deltagerne kjente seg mer vitale og mindre tratte, og at de ble mer selvhjulpne nar funksjon
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gkte som falge av at de ble sterkere. Det a trene ga bedre fysisk funksjon og fremmet en
positiv holdning ved & gjare noe selv til tross for sykdom, noe som forbedret totalt velveere i
forlgpet. Andre faktorer var at det a fylle dagene med mening var viktig, og strukturert trening
ga mening da det gjorde dem selv godt. Intervensjonen var gruppebasert, og deltagerne
rapporterte at dette satte de pris pa i form av & kunne dele erfaringer og oppleve statte fra

andre deltagere (71).

Spence (72) gjorde intervjuer av pasienter med KRK som hadde gjennomfgrt individuelt
veiledet utholdenhetstrening tre ganger per uke i 12 uker, med oppstart fire uker etter endt
cellegiftbehandling. Her ble det rapportert redusert slitenhet som en gevinst av a trene. Ved
sparsmal om de hadde villet trene under perioden med cellegiftbehandling, var noen positive
mens andre mente det ville blitt for strevsomt, men de mente de ville hatt fysiske fordeler av &
ha trent under cellegiftbehandling. Deltagelse ga dem gkt fysisk form, bedre fysisk og
psykisk helse, struktur i hverdagen og bedre selvtillit, spesielt i forhold til det & komme
tilbake til jobb og det & ha et normalt liv. Det ble rapportert at veiledet trening ga dem gkt
kunnskap og at det gjorde det mulig a tilpasse ut fra tidspunkt, form og intensitet, samt at

treningsveilederen var motiverende under treningsgkten (72).

Det er gkende kunnskap om trening i ulike deler av behandlingsforlgpet for pasienter med
KRK, ogsa i forlgpet med adjuvant cellegiftbehandling. Per i dag er det fa studier som ser pa
hvilke opplevelser pasienter med KRK har i forbindelse med & trene i behandlingsforlgpet,

ogsa under adjuvant cellegiftbehandling.
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2. Materiale og metode

2.1. Setting
Dette masterprosjektet er en del av et pilotprosjekt til en planlagt RCT «Fysisk aktivitet og

trening under pagaende adjuvant kjemoterapi hos pasienter med tarmkreft» (FAKT) (Clinical

Trials.gov registreringsnummer:NCT03885817)

FAKT har til hensikt & undersgke effekten av et tilrettelagt treningsprogram med veiledning
for den aktuelle pasientgruppen. De primere endepunktene er fatigue og selvrapportert perifer
nevropati. De sekundare endepunktene er livskvalitet, fullfgring av behandling
(doseintensitet, tidsbruk, immunforsvar og hematologi), muskelstyrke, aerob kapasitet,
selrapportert fysisk aktivitet, klinikerrapportert nevropati, total- og sykdomsfri overlevelse,
forekomst av metabolsk syndrom og tid far personen kommer tilbake i jobb. Studien vil
forega ved flere sykehus i Norge, og det er planlagt & inkludere 64 deltagere.
Intervensjonsgruppen skal trene tre ganger per uke, og Vil besta av aerob trening,
styrketrening og trening av motorisk kontroll. En individuell vurdering ved oppstart vil danne
grunnlaget for treningsprogrammet, og progresjon og tilpasninger vil kunne gjeres individuelt
ukentlig. Av de tre ukentlige gktene er det planlagt to gkter med veiledning med fysioterapeut
eller med kompetanse innen trening ved kreftsykdom, og en gkt som egentrening.
Kontrollgruppen vil motta standard behandling som per i dag er ingen systematisk oppfalging.
Malinger skal forega ved baseline, ved halvgatt og etter fullfert adjuvant behandling, samt et

ar etter oppstart behandling. Spgrreskjema fylles i tillegg ut to og tre ar etter inklusjon.

En pilotstudie er gjennomfart ved St. Olavs hospital og ved Alesund sjukehus som del av den
planlagte FAKT. Hensikten har veert a se pa gjennomfgrbarhet, samt at de primzre og
sekundaere endepunkter er testet ut for a kunne beregne utvalgsstarrelsen til FAKT.
Gjennomfarbarhet er malt med villighet til & delta i piloten, inklusjonshastighet, hvordan det
har gatt & gjennomfare trening per protokoll, gjennomfaringsgrad av sparreskjema og fysiske
tester. Piloten var en klinisk enarmet studie, hvor det var planlagt & inkludere 20 pasienter,
hvor det ble inkludert 19, hvor 13 av disse gjennomfarte testing ved seks maneder.
Intervensjonsperioden for den enkelte deltager var i utgangspunktet i 24 uker. Intervensjonen i
pilotprosjektet har veert tre treningsgkter per uke, hvor to har veert under veiledning av
fysioterapeut og en har veert som egentrening. Trening med veiledning av fysioterapeut har
foregatt ved St. Olavs hospital, Pusterommet i Trondheim, og en ved Pusterommet, Alesund

sykehus. De som startet trening ved Pusterommet trente der i hele forlgpet. Pusterommet er et
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treningssenter for pasienter med kreft. Underveis i piloten ble det i Trondheim gjort endringer
for treningssted i forbindelse med sommerferieavvikling, og trening ved et annet
rehabiliteringssenter ble organisert, med andre veiledere. Det ble ingen som trente ved dette
senteret, og for enkelte av de inkluderte medfarte dette til betydelig mindre gjennomfarte
treningsgkter. Treningen har bestatt av oppvarming, individuelt tilpasset sansemotorisk
trening (SMT), individuelt tilpasset aerob trening etter intervallprinsipper og styrkegvelser.
Egentreningen har bestatt av aerob trening og SMT. Det kvalitative aspektet av piloten

besvares i dette masterprosjektet.

2.2. Design
Det er valgt enarmet longitudinell studie, med kvalitativ metode i form av semistrukturerte

intervju for innhenting av data. Det ble valgt et ikke-kontrollert design fordi pilotens hensikt
var a se pa gjennomfarbarhet av intervensjonen som en del av planleggingen av en RCT.
Kvalitative data ble samlet inn ved intervju ved oppstart av studien (baseline), tre maneder og
seks maneder, da formalet var & ga i dybden av deltagernes erfaringer gjennom
behandlingsforlgpet, som for eksempel a belyse utvikling og/eller endringer. Metoden er
egnet nar tidsdimensjonen spiller inn, og for & kunne ga i dybden (74).

2.3. Metodevalg
For & utforske deltagernes erfaringer med a trene under behandling er det valgt kvalitativ

metode. Kvalitativ metode er egnet til & utforske menneskers tanker, forventninger,
holdninger, verdier, erfaringer og opplevelser. Metoden passer ogsa godt til utforsking av
dynamiske prosesser som samhandling og utvikling. Semistrukturerte intervju er gunstig for a
gi deltagerne tid og rom til & hente fram tanker og hendelser om gitte tema, samtidig skal

intervjuformen gi rom til flertydighet slik at flere sider av fenomener belyses (74).

2.4. Utvalg
Deltagerne i studien er pasienter med tykk- og endetarmskreft som skal ha adjuvant

cellegiftbehandling etter operasjon for stadium Il og Il1. De er rekruttert av behandlende lege
ved kreftklinikken, St. Olavs hospital.

Utvalget er en kombinasjon av strategisk og tilgjengelighetsutvalg. Det er strategisk utvalg da

det ble inkludert deltagere i masterprosjektet inntil det ble oppnadd variasjon i forhold til

20



sammensetning av kjgnn og alder. Det er tilgjengelighetsutvalg i og med at det i

pilotprosjektet kontinuerlig ble forsgkt & inkludere alle som innfridde inklusjonskriteriene.

Inklusjonskriterier for pilotprosjektet var at pasientene hadde gjennomgatt kurativ operasjon
for tykk- og endetarmkreft siste tre maneder og at det var planlagt adjuvant cellegift. Videre
matte deltagerne vaere mellom 18-80 ar, kunne lese og forsta norsk, og veere
samtykkekompetente. De matte vere i stand til & gjennomfare intervensjonen, og ha en
Karnofsky performance status (KPS) (75) pa 60 eller hgyere. KPS klassifiserer grad av
selvstendighet i dagliglivet, og en score pa 60 eller bedre tilsier minimalt behov for hjelp og
stort sett selvstendig eller bedre. Under 60 tilsvarer gkende behov for hjelp (75). Det skulle
ikke veere noen alvorlig komorbiditet som kontraindiserte fysisk trening, dette ble vurdert av
behandlende lege. Det var en forutsetning at de ikke hadde vaert behandlet for annen kreft de

siste fem arene far inklusjon (med unntak av basaliom i hud og carsinoma in situ i cervix).

2.5. Rekruttering
Deltagerne er rekruttert ved St. Olavs hospital, ved Kreftklinikkens poliklinikk. Leger som

svarte pa henvisning til Kreftklinikken identifiserte mulige studiedeltagere. Deretter ble det
ved legekonsultasjon ved Kreftklinikken tre til fire uker postoperativt gitt informasjon om
studien, og pasienten fikk utlevert informasjonsskriv med samtykkeskjema. Pilotprosjektet var
I gang da masterprosjektet startet og ni deltagere var allerede inkludert. 15 personer ble spurt i
perioden 03.11.2017-30.06.2018, hvorav atte svarte ja. | etterkant av legens foresparsel ble
samtykke og inkludering ivaretatt av studiemedarbeider ved Kreftklinikken.
Studiemedarbeider samkjgrte videre avtaler for blodprgvetaking, testing, utfylling av
sparreskjema og de semistrukturerte intervjuene far oppstart av cellegift ca. en uke etter
legekonsultasjon, og videre gjennom prosjektperioden. Farste intervju ble gjennomfart i
januar 2018, og siste intervju i november 2018. Treningsintervensjonen startet sa snart

deltagerne kom i gang med adjuvant cellegift.

Det ble gjort totalt 17 intervjuer med de inkluderte. | Tabell 1 vises forlgpet av intervju, og

endringer i forhold til jobbstatus.
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Tabell 1: Inklusjon og forlgp

Intervju ved Intervju ved Intervju ved Sum intervju
baseline tre maneder seks méaneder
Totalt 8 5 4 17
inkluderte
Kvinner 3 2 2 7
Menn 5 3 2 10
Gjennomsnitt | 72 ar 60 ar 60 ar
alder
Jobb 2 1 1
Sykemeldt 2 4 3
Pensjonist 3
Ufar 1

Frafall fra piloten og dermed i masterprosjektet, skyldes sykdom, folk som trakk seg eller falt
fra studien pa bakgrunn av kommunikasjonsutfordringer og/eller utfordringer i forbindelse
med trening i ferieavvikling. Som det ses i tabellen var det pensjonistene som i hovedsak falt
fra studien, og dermed ble gjennomsnittsalder ved intervju gjort ved tre og seks maneder

lavere enn ved oppstart.

2.6. Datainnsamling
Studenten selv har gjennomfgrt alle intervju i masterprosjektet. Intervjuene har i hovedsak

foregatt i lukket rom ved St. Olavs hospital, men i ett enkelt tilfelle ble intervjuet gjennomfart
i lukket rom ved Vardesenteret/ Pusterommet. Intervjuenes varighet var fra 10-50 minutter,

med en gjennomsnittlig varighet pa 34 minutter.

Intervjuene har fulgt intervjuguide med tema basert pa tidligere studiers resultater om hvilke
faktorer som har virket som henholdsvis motivasjon og barrierer for a delta pa trening under
kreftbehandling (Vedlegg 2). Etter hvert intervju ble det skrevet notater om fgrsteinntrykk og
et oppsummeringsnotat av intervjuet. Det er ogsa fart logg kontinuering i
datainnsamlingsperioden, som reflekterer studentens tanker og erfaringer om metoden,
resultater, og mulige vinklinger til diskusjon. Underveis i intervjuene kom det fram nye tema

som ikke ble belyst av intervjuer, og intervjuguide ble da endret.
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Det ble benyttet lydopptaker under intervjuene. Intervjuene er blitt transkribert manuelt av
studenten kontinuerlig i inkluderingsperioden, det er benyttet skriveprogrammet Word, og det
er brukt linjenummer for at det senere skulle kodes. Opptak, transkripsjoner og notater som
ikke er anonymisert er oppbevart innlast i Klinikk for kliniske servicefunksjoners lokaler i
Gastrosenteret, St. Olavs hospital. De anonymiserte transkripsjonene er lagret i
pilotprosjektets skjermede fil pa intranettet ved St. Olavs hospital.

2.7. Analyser
Analyser er gjort av intervjuer, og Word er benyttet i analysearbeidet. Det er brukt Malteruds

systematiske tekstkondensering (engelsk: Sytematic Text Condensation- STC) (74, 76), som
er en analysemodell som er basert pa at subjektive erfaringer fra livsverden er gyldig
kunnskap, og hvor det forsgkes a finne essensen av eller vesentlige kjennetegn i de fenomener
som utforskes. Denne er egnet for studenter og forskere som har liten erfaring i kvalitativ
metode, da den har en pragmatisk tilneerming med en oppskrift som falges for at

analyseprosessen skal vere systematisk og overkommelig.

| analysearbeidet er Malteruds trinnvise struktur fulgt: 1) gjennomlesing for & skape
helhetsinntrykk og identifisere forelgpige temaer, 2) danne koder, finne meningsbzrende
enheter og sortere disse i kodegruppene, 3)sortere i subgrupper og utforme tekstkondensat og

4) sammenfatte tekst i kategorier (74).

| arbeidet med & finne og kode meningsbarende enheter ble det laget tabeller i Word, slik at
hver rad representerte en kodegruppe, og de meningsbarende enhetene fra de ulike
intervjuobjektene ble sortert i kolonnene (Vedlegg 3). Etter a ha gjennomfart trinn en og to
var det fem kodegrupper, 1) treningen, 2) veiledning, 3) hverdagsliv, familie, venner og jobb,

4) personlige egenskaper og 5) utfordringer og bekymringer, dette er illustrert i Tabell 2.
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Tabell 2: Prosess analyse, trinn 1 og 2

Intervjutidspunkt Tema Kodegrupper
o Mata det som det kommer Ma ta det som det kommer
 Positive erfaringer skaper Tidligere erfaringer
motivasjon Det gjare noe aktivt selv er
« Det a gjgre noe aktivt selv er bra i tiden som kommer
bra i tiden som kommer Malsetning med trening er a
o Malsetning med trening er a bli raskere i stand til
bli bedre komme seg tilbake til livet
Baseline e Tiden far operasjon Tide_n_fﬂr operasjon _
Familie, hytte og sosiale
treffpunkt
Tro pa treningen/prosjektet
Bekymringer og negative
tanker
e Trening, innhold Treningen
« Fysioterapeutens rolle Veiledning
« Handtering og mestring Hverdagsliv, familie, venner
3 mnd e Livetellers, ressurser og 0g jobb
utfordringer Personlige egenskaper
Utfordringer og bekymringer
e Trening Treningen
« Behandlingsforlap, Veiledning
bivirkninger og plager Hverdagsliv, familie, venner
o Hverdagslivet med familie og jobb
6 mnd . i
o Personlige egenskaper, Personlige egenskaper
mestring og handtering av det Utfordringer og bekymringer
man star i

Videre ble kodegruppene 1) trening og 2)veiledning slatt sammen til kodegruppen trening.

Det ble da fire endelige kodegrupper, se Figur 1 under.

Utfordringer

Trening og

bekymringer

Figur 1: Fire kodegrupper

Hverdagsliv
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Videre ble trinn tre fulgt ved a lage subgrupper under hver kodegruppe, og skrevet tilhgrende
tekstkondensat, far det til slutt i trinn fire ble dannet kategorier som presenteres i neste
kapittel. Arbeidet med analysen har veert iterativ da det ved flere anledninger har veert behov
for & ga tilbake til tidligere trinn i analyseprosessen, for de endelige kategoriene ble dannet.
Prosessen med analysearbeidet har veert induktiv, dette betyr at de enkelte deltagernes
erfaringer trekkes frem for a forsgke a besvare problemstillingen, og de presenteres i

resultatene som generaliserbare for pasientgruppen.

2.8. Etikk
Masterprosjektet er gjennomfart innenfor rammene for pilotprosjektet som farste gang ble

godkjent av Regional komite for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk i Midt-Norge
(REK) i 2015 (referanse 2015/1050). Endringsmelding i forhold til masterprosjektets
gjennomfgring ble godkjent av REK 23.10.17 (Vedlegg 4). Dette gjaldt endring fra
opprinnelig plan om kun intervju i sluttfase, til intervju ved baseline, ved tre-maneder og ved
seks- maneder. Masterprosjektet har hatt eget skjema for informasjon- og samtykke (Vedlegg
5), dette er administrert av forskningsmedarbeider ved Kreftklinikken. Datamaterialet er
behandlet konfidensielt i henhold til Helseforskningsloven (77).
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3. Resultat
Fire hovedkategorier ble identifisert: trening, utfordringer og bekymringer, hverdagsliv og

handtering. | tabell 3 presenteres disse med subgrupper.

Tabell 3: Deltagernes opplevelser inndelt i hovedkategorier med subgrupper

Trening Utfordringer og Hverdagsliv Handtering
bekymringer
Indre motivasjon » Tiden far og etter Endret kapasitet Hadde innsikt,

for og underveis

operasjon

Pargrende bidrar

innstilt pa 4 ta det

Kjenner bedring » Tanker om hva som Ulike reaksjoner pa som det kommer
Pavirker CIPN var i vente a ta imot hjelp Underveis: positivt
Ytre rammer er » Bivirkninger og Arbeid og sykdom syn, la planer, finne

viktig
Fysioterapeut
verdsettes

Videre motivasjon

konsekvenser

gleder i hverdagen
Endringer: prosess
aksept og

tilpasning, preving

og feiling

»  Usikkerhet: sgke
kunnskap.

> Ablisittende

alene- gkende uro

Videre i resultatdelen siteres det med koder i forhold til hvilken deltager (ID), og til hvilket
tidspunkt sitatene er hentet fra, hvor a) er ved baseline, b) er ved tre maneder og c) er ved seks

méaneder.

3.1. Opplevelser i forbindelse med trening/fysisk aktivitet
Deltagerne har i ulik grad trent og/eller veert fysisk aktive tidligere i livet, og uavhengig av

grad har de flere positive opplevelser med det. De har drevet fysisk aktivitet og trening i ulike
former, som trening pa treningssenter, svemming, fotball, hagearbeid og gaturer bade i
bymiljg og i naturen. Nar det gjaldt trening varierte regelmessigheten og intensiteten mellom
deltagerne, men ogsa for den enkelte deltager varierte dette i de ulike fasene i livet. For
deltagerne har gaturer, aktiviteter med familien eller arbeid med hus, hage og hytter veert en
del av hverdagsaktiviteten gjennom voksenlivet. Motivasjonen for aktivitet og trening
tidligere i livet har veert a vere i god fysisk form, holde vekten og kjenne at de har kapasitet i

hverdagen. Aktivitet og trening har ogsa bidratt til stressreduksjon, at det gjer at de far ut
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stresset i kroppen der og da. Samtidig har det veert lystbetont i seg selv, og det har gitt en god

falelse i kroppen. Turer ute i naturen og trening sammen andre har gitt verdifulle opplevelser.

For oppstart handlet motivasjon for deltagelse blant annet om fysisk form. De hadde flere
forklaringer pa hvorfor det a opprettholde fysisk form var viktig. Et perspektiv var at da ville
de kunne tale cellegiftbehandlingen bedre, sta imot lengre, for sa a kunne gjennomfare
cellegiftbehandlingen som planlagt og dermed gke overlevelsessjansen. Et annet perspektiv
var at cellegiften kunne virke bedre dersom de trente under behandling, for dermed & pavirke
egen overlevelse. Det kom ogsa fram at de sa framover i tid, som at det a veere i fysisk god
form kunne gjare veien tilbake til jobb lettere. Et annet aspekt som var viktig for
informantene var hva trening og aktivitet kunne gjgre for den mentale helsen. Dette ble belyst
pa flere mater som at det skjer noe der og da pa treningen, at det skjer noe nar de er tilstede i
sin egen kropp. De kobler av litt, noe de sammenlignet med mindfullness. En annen faktor var
at det & gjere noe de mestrer kan pavirke humgret og dermed opprettholde livskvalitet
gjennom behandlingsperioden. Det & veere med pa a bidra inn i forskning var ogsa en grunn til
at deltagere takket ja, det at de kunne veere til hjelp for at noen andre kunne leere mer om
trening og kreft.

Det har gjort at jeg har veert rolig, og at jeg har falt meg i bra fysisk form, har klart &

ha masse kapasitet pa en mate. Ogsa har det vaert en mate a fa ut stress egentlig

(ID1a)

Er du jo i fysisk form mestrer du jo alt bedre, men altsa det & kunne ga i fjellet, og ha

glede av det, og onsdagstreningene (ID2a)

Holde seg i form, bade fysisk og kanskje like mye mentalt. For det har vel litt med &

kjenne at kroppen fungerer, det har litt med mestring a gjere. At man er i stand til &

utrette ting (ID3a)

Underveis i behandlingsforlgpet kjente deltagerne i ulik grad bade fysiske og psykiske
fordeler av a trene eller veere i fysisk aktivitet, og disse var motiverende pa ulike mater. Det
var variasjon i hva de kjente i forhold til fysisk fremgang, som at de ble sterkere, stadigere,
pusten ble bedre og de ble i bedre form. De som kjente dette opprettholdt troen pa trening og
at det & holde fysisk form vedlike gkte sannsynligheten for at de skulle bli sa godt restituert
som mulig. Et annet perspektiv var at a trene ved & ga pa tredemglle eller ga tur slik at
kroppen kom i gang gjorde at bivirkninger slapp taket, at prikking i beina og stet i

fingertupper avtok nar kroppen ble varm. Dette gjentok seg gang pa gang og ga en motivasjon
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for trening. Underveis ble motivasjonen til trening ogsa belyst i form av at det & veere pa
trening og bruke kroppen, mestre gvelser, og at det a bli sett og hart ga en god opplevelse der
og da, noe som igjen medfarte at treningen ble prioritert som et av ukens gjgremal. Et annet
perspektiv var at trening ga en god falelse etterpa, a kjenne pa gleden og tilfredsheten over a
ha gjennomfart ei treningsgkt. A bidra til forskning var motiverende nér de reflekterte i
sluttfasen, som det & bidra til at det skjer utvikling og at fokus pa trening under behandling
blir forsket pa.
Har bestandig vaert skrudd sammen sann at etter ei alreit trening, fatt dusjet meg, mat
og sa fatt slappet av med en fotballkamp eller noe sant, det er litt lykken i livet, og den
finner jeg igjen etter trening nd. Samtidig som jeg ser at jeg faktisk rent fysisk har
framgang, jeg blir faktisk sterkere, balansen blir faktisk bedre, og det gir en positiv
opplevelse (ID2b)
Det er viktig a forske, for dette ma jo veere lennsomt, sann samfunnsmessig. Midler til
dette er viktig slik at flere kan fa tilbudet (ID1c)

Deltagerne hadde tanker om logistikk og rammene for prosjektdeltagelse far oppstart. Dette
var for eksempel at det var bra med faste avtaler og at det var tilpasset trening for sin
situasjon. De sa for seg at de ville ha tid til trening i perioden som kom og at det ville bli godt
a fylle dagene, de var jo vant med jobb og aktivitet pa dagtid, sa det & ha innhold i dagene
ville gjgre dem godt. Det & skulle trene pa et senter hvor pasienter med kreft er samlet pa et
sted ble belyst fra flere perspektiver. Et perspektiv var at det kunne bli vanskelig med s mye
syke folk pa et sted, at fokuset kunne bli sykdom, og dette kunne kjennes ut som en
begrensning. Et annet synspunkt var at da slapp de a forholde seg til andre friske personer.
Det vil veere en struktur over det hele, og i perioder hvor du har det vanskelig er det
ofte deilig hvis noen setter noen strukturer for deg som du kan hvile deg litt i (ID1a)
Jeg var litt i tvil, sa for meg at vi skulle sitte 15 ulike personer uten har og tydelig
kreftorientert og litt sykdomsorientert tilneerming, hadde litt motforestilling mot det
(ID2b)

Underveis i forlgpet var det ulike tanker om prosjektets rammer, og flere faktorer ble belyst.
Informantene opplevde Pusterommet som en god plass & vere, det at de var blant likepersoner
som kunne ha forstaelse var trygt, og de opplevde at fokus var pa mestring og ikke sykdom.

De sa for seg at a vere pa et treningssenter med bare spreke og sterke mennesker kunne vere
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vanskelig, der var det ingen & identifisere seg med. Treningslokalenes fasiliteter utgjorde ikke
noe med tanke pa motivasjon og gjennomfaring, men det ble etterlyst bedre plass.
De skjegnner det uten at du ma si noe, det er noe der. Du vet at de har vert pa en slags

reise de ogsa, som er vanskelig noen ganger, og det tror jeg de tenker om meg (ID1c)

| forlgpet var avtaler og det at noen ventet pa deg med pa a bidra til at de matte opp, og
dermed at treningen ble gjennomfart som planlagt. Det & ha deltatt i prosjektet var med pa a
pavirke aktivitetsnivaet under behandling i ulik grad. I tilfeller hvor det var overbevisning om
at graden av aktivitet gkte, var det ogsa en felelse av at formen var sapass bra som den var pa
grunn av deltagelse i prosjektet. Et annet perspektiv var at deltagelse ikke pavirket
aktivitetsniva og fysisk form i sa stor grad.

Jeg tror nok jeg skulle klart det pa egen hand ogsa, men ikke sé& lenge og med den

intensiteten pa alle gvelsene (ID2b)

Det & ha hatt treningen har vart hjelp farst og fremst fordi jeg har hatt noe fast, fordi

at tilstanden har veert sann, og serlig na pa slutten, at hvis jeg ikke hadde hatt noe fast

a ga til sa hadde det blitt tyngre a gjennomfgre noe sant pa egen hand. (ID3c)

Det var ulik oppfatning i forhold til tidspunkt for trening i lapet av dagen. Fleksibiliteten i a
endre tidspunkt ut fra dagsform gjennom forlgpet var viktig for enkelte, mens andre hadde
gnske om faste tidspunkt i forlgpet pa bakgrunn av at det da var lettere & sammenligne fra
gang til gang, og forlgpet i sin helhet. Prosjektets utforming med at de ble testet flere ganger i
forlgpet hadde en motiverende effekt pa deltagerne, dette kunne vere i form av at de fikk en
veiledning i forhold til intensitet, og/eller som en motivasjon for a yte pa treningen.
Balansetrening var en ny form for trening for deltagerne, og dette var ikke noe de hadde
kommet til og utfert pa eget initiativ. Egentrening ble gjennomfart i varierende grad, fra a
giennomfare som planlagt til & droppe den i perioder. De aktivitetene som stort sett ble valgt
var a ga tur og/eller gjgre sma og store prosjekter i hager, hus og hytter. | de tilfellene hvor
trening matte gjennomfares pa egen hand ved Pusterommet var deltagerne positive til det,
men det ble da gjerne slik at balansetrening ble nedprioritert, en arsak til dette var at det
krevde mer talmodighet.

Balansetrening har jeg ikke drevet med tidligere, har ikke passet pa sanne ting, men

det er jo de fryktelig opptatt av (ID3b)

Jeg merket jo at nar jeg kom tilbake fra ferie at jeg ikke hadde gjort noe spesielt pa 14

dager, det var litt tyngre da, sa det ma nok holdes ved like ja (ID4c)
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Oppfoalging av fysioterapeut var nyttig for gjennomfgring pa bakgrunn av flere ulike aspekter.
Et aspekt var veiledning i form av a opprettholde struktur og progresjon i treningsprogrammet
for & sikre fremdrift, samt i gjennomfaring av gvelsene slik at de ble utfart riktig. Med tanke
pa progresjon var det flere synspunkter pa dette, fra at det var passende progresjon til gnsker
om oftere progresjon i treningsprogrammet. Dette kunne vare avhengig av tidligere erfaringer
med 4 trene, & ha drevet med systematisk trening tidligere sa ut til & gke motivasjonen for
starre progresjon. Samtidig kunne progresjonen bli regulert av bivirkninger, ut fra sitater kan
det se ut til at nar bivirkninger gkte pa ble behovet for rammer og veiledning sterre:

Det har veert prgvd med litt progresjon, men kanskje det kunne vert enda litt mer av

det (ID3b)

At fysioterapeuten har vert der har gjort at jeg har gjort mer enn hvis jeg hadde trent

alene, at det er noen der, at det er et program, at noen ser etter at du gjer det (ID3c)

Hun har en progresjon i systemet, og liksom nar du er ferdig med den ene sa far du

neste oppgave da, og det er spesielt pa balansen, og det er jo greit. Ellers hadde jeg

ikke kommet til & trene noe balanse jeg (ID4b)

Annen kompetanse som ble verdsatt hos fysioterapeuten var kunnskap om kreftsykdom,
behandling, og bivirkninger og erfaring med pasienter med kreftsykdom. Deltagere hadde
ulike erfaringer i forhold til informasjon om sykdom, behandling og bivirkninger tidligere i
behandlingsforlgpet. Ved manglende informasjon kunne dette bli avdekket og ivaretatt av
fysioterapeut under treningen. Et annet aspekt ved a ha individuell veiledning av fysioterapeut
var at dennes erfaring med pasienter med kreft gjorde at det a fortelle sin historie opplevdes
som trygt, deltagerne hadde en fglelse av at det de fortalte var gjenkjennbart for
fysioterapeuten, og at fysioterapeuten var i stand til & hjelpe dem.

Hun har jo opplyst om ting som legene ikke har sagt en puck om liksom.. Sa har hun

sagt at det ser vi det er mange som sliter med, hun vet det. Det synes jeg er alreit med

henne da (ID7c)

At fysioterapeuten tilrettela med gvelser som var gjennomfgrbare, og at det ble gjort
justeringer om gvelsene var for lette eller ble for vanskelige gjorde at deltagerne opplevde
fysioterapeutens behandlingsfokus som mestringsorientert. Evnen til & se den enkeltes behov
der og da ble verdsatt, dette kunne vere at fysioterapeuten hadde fokus pa her og na, hvordan

var dagsformen, viste forstaelse og gjorde individuelle tilpasninger i dialog med deltagerne.
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De hadde ogsa en oppfatning av at de ble motivert under treningsgkten, det at fysioterapeuten
ga oppmuntrende ord slik at de tok i litt ekstra. Til sammen gjorde disse faktorene at de hadde
en falelse av at treningen ble individualisert, og de sa ikke for seg at gruppetrening ville gitt
de de samme opplevelsene.

Fysioterapeuten er flink til & se pa, vurdere dagsform pa en mate, er intensiteten for

hgy da kutter vi der, og skal vi droppe det siste draget eller skal vi ta det (ID2b)

Informantene hadde tanker om hva trening skulle veere for dem i tiden etter behandling.
Deltagere som hadde trent regelmessig far sykdom mente de kom til & ta opp tidligere
treningsvaner etter endt behandling. De som ikke trente regelmessig far prosjektet hadde
planer om & fortsette med trening pa Pusterommet etter endt behandling. Motivasjonen for
trening videre var forskjellig. Helsegevinster var fortsatt motiverende, som fglelsen av a
kjenne at kroppen fungerer, og at trening er viktig. | forhold til logistikk var noen motiverte
av at det ligger til rette for trening pa Pusterommet. | perioden etter cellegift kunne
gruppetrening veere et godt alternativ, da ting ville bli mer forutsigbare nar behandlingen var
avsluttet. Tanker om hva som gjer at noen trener og noen ikke ble lite belyst, men et
perspektiv var at de som ikke har trening som en del av livet ma bli mer bevisst dette, og da i
form av erfaring. Fordelene med a vaere i bedre form ma erfares, og slik skapes en gkt
bevissthet rundt nytten av trening. Kunnskap om trening har de fleste i samfunnet na, men det
er vanskelig 4 ta initiativ til trening selv. Det bar kanskje vere et system som tilbyr aktivitet
pa et eller annet vis, pa et eller annet niva.

Na kan jeg trene her pa Pusterommet i 2 ar til, og det er fint (ID1c)

A bli overlatt til seg selv vil vel for veldig mange antagelig bety at det ikke blir noe

mer, og muligheten for & hekte seg pa en eller annet slags aktivitet og trene videre pa

den maten vil jo veere nyttig (ID3c)

Fysisk aktivitet og trening hadde gitt deltagerne mange gode erfaringer tidligere i livet.
Motiverende faktorer som bedre fysisk form og & ha det godt der og da var noe de hadde
erfart tidligere, og som de tok med seg videre og opprettholdt i hele forlgpet. Samtidig var det
nye motiverende faktorer, dette kunne vaere a bedre forutsetningene for seg selv i
behandlingsforlgpet og livet etter behandling, og det a bidra til forskning. Det & ha avtaler var
en motivasjon pa forhand og ble ogsa opprettholdt underveis. Pusterommet som lokale var det
bade skepsis og positive assosiasjoner til pa forhand, men i etterkant sa de fordeler med stedet

som det a trene med andre i samme situasjon, og at fokuset var mestringsorientert. Progresjon
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i programmet underveis var det varierende oppfatning av, fra at det var passende progresjon
til at det kunne veert starre progresjon. Det var variasjon i hvordan egentrening ble ivaretatt. A
trene med veiledning av fysioterapeut ga fordeler ved at de fikk oppfalging ved
gjennomfaring, de fikk tilgang pa kunnskap, og de fikk bygget opp mestringsfalelse.

3.2. Sykdom og behandling gir utfordringer, begrensninger og bekymringer
| perioden far diagnose og etter operasjon var det ulik symptombyrde hos deltagerne. Det var

tilfeller hvor deltagerne etter bekreftet diagnose plasserte sykdommen som arsak til endringer
i ressurser som de hadde kjent pa siste manedene far diagnose. | perioden far diagnose kjente
de pa at det meste ble tyngre og tyngre, for eksempel i arbeidslivet og pa trening, og de hadde
en generell falelse av & veere sliten og orket mindre i hverdagen. Enkelte hadde symptomer
som gkte pa mot diagnosetidspunkt, dette var problemer med fordgyelsessystemet, smerter og
vekttap, noe som medfarte at kroppen ikke fungerte som normalt. Disse deltagerne merket
stor forskjell etter operasjonen, kort tid etterpa kjente de et gkende energiniva og de kunne ta
opp igjen aktiviteter. Andre deltagere opplevde at det ikke var endringer i kroppen som
symptomer eller endringer i forhold til kapasitet. Et annet perspektiv var at a fa
komplikasjoner i forbindelse med operasjonen gjorde at det postoperative forlgpet ble
forlenget, og at det tok tid & hente seg inn igjen, slik at ved oppstart cellegift var kapasiteten
fortsatt redusert.

De siste to arene har jeg vert sa sliten, trodde det var astma og har pravd forskjellig...

men kroppen fungerte ikke, ble mer og mer sliten. Rett far jul raknet det, maten gikk

ikke gjennom meg, da ble det undersgkelser. Vet ikke hvor lenge denne svulsten i

tarmen min har ligget og presset men... Na rett etter operasjonen gar jeg trappene mye

lettere enn i hgst, litt rart, men sann er det (ID2a)

Etter operasjonen og sanne ting sa har jeg veere lite i aktivitet, har hatt lite energi

(ID7a)

Etter operasjonen var jeg veldig slapp, hadde gatt ned 20 kg fer dette. Men det er

bedre nd, har vart mye kjappere na enn hva jeg var far operasjonen, for da var det

tomt, fikk jo ikke i meg mat... (ID4a)

Far oppstart av den adjuvante behandlingen var de spente pa hvordan kroppen ville reagere pa
cellegift. Det var en tung tanke at det var en mulighet for at kroppen ville brytes ned og at de
ville bli mer og mer utslitt i forlgpet, na nar den endelig fungerte igjen. Utover dette var
bivirkninger av cellegift kjent i ulik grad for deltagerne, men hartap og endret fglelse i fingre
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og fatter var kjente bivirkninger som de kunne fa. De hadde fatt skriftlig informasjon om
cellegift, og en lang liste med bivirkninger. Dette hadde deltagerne ulik respons pa, det kunne
veere en pakjenning a vite alt som kunne komme, mens andre forholdt seg roligere. Samtidig
var det en bevissthet i utvalget om at de kunne reagere ulikt pa behandlingen. Et annet
perspektiv pa hva bivirkningene kunne medfgre var hvilke fglger det kunne fa for
hverdagslivet. I forlgpet kom ogsa bekymringer i forhold til at de ikke ville strekke til for
familien, og de var bekymret for hvordan familien ville reagere underveis pa at hverdagen
kanskje endret seg.

Har bare hart en masse fortellinger om hvordan cellegift kan pavirke, at det er veldig

forskjell pa folk, person til person. Sa jeg er veldig spent pa hvordan det blir, det blir

spennende (ID2a)

Det er litt sann: hva er det og hvordan reagerer man, har lest de brosjyrene og s at

det er ganske omfattende hva det kan veere, sa jeg er litt skeptisk nd nar jeg skal starte

for & si det sann, i forhold til hvordan det blir... (ID7a)

| behandlingsforlgpet med cellegift opplevde deltagerne bivirkninger i ulik grad, dette gjaldt

slitenhet, symptomer pa nevropati, kvalme, lav blodprosent og forstoppelse.

Det varierte i hvor stor grad de kjente fysisk og psykisk slitenhet. Det & vaere mer og mer
sliten, kjenne seg kaputt, at kroppen ble tyngre, trgtthet, og det a bli tungpust ved aktivitet
kom i ulik grad for deltagerne i forlgpet, og kunne gke pa underveis. Mentale endringer kunne
veere redusert hukommelse. Behandlingsintensiteten med to ukers intervaller var en faktor
som gjorde at det ble liten tid til & hente seg inn mellom hver behandling. Slitenhet viste seg &
vaere en begrensning for gnsket aktivitet i hverdagen, og det ble ogsa tyngre og tyngre a trene.
Slike begrensninger og endringer pavirket humgret pa ulike mater, som at det var tungt a
kjenne at kapasitet og evner ble redusert, og det kom snikende en nedstemthet som fglge av
dette i behandlingsforlgpet. For andre ble begrensninger og endringer en pakjenning i form av
at de ble spente pa om de klarte & holde motivasjonen oppe for gjenvaerende behandling og
trening. Andre tenkte at dette var noe de matte gjennom i situasjonen de var i, og at det ville
ga over etter hvert. Sitatene under illustrerer at bivirkninger kan komme i ulike deler av
forlgpet.

Jeg har ikke noe futt, det er problem med & jobbe med hodet og, det gar tregere og ja

jeg blir litt sann, i den grad jeg blir deprimert og det har jeg ikke noe serlig anlegg
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for, men i den grad jeg blir deprimert sa er det fordi jeg ikke klarer & konsentrere meg
over lengre tid... (ID3b)

Den har blitt verre pa slutten denne formen, og det er ganske irriterende synes jeg,
skal nesten ingen ting til far jeg blir andpusten, sa jeg er glad det naermer seg slutten
(ID3c)

Blitt litt mer glemsk da, men har hgrt at det er normalt, regner med det er cellegiften
som gjar det, og at det gir seg etter hvert da... (ID4b)

Er tratt, og det er faktisk noe som har kommet og blitt verre og verre (ID4c)

Deltagerne hadde i ulik grad symptomer pa nevropati, som kribling, smerter, prikking, de fras
pa hender og fatter, og hadde putefglelse under beina. Det var variasjon i om de var rammet,
hvor hardt rammet de var, og nar i forlgpet nevropati var tilstede. Bivirkninger kunne komme
bratt og ramme hardt, det kunne veere a ikke kunne bevege hender og fetter, ga og ha sterke
smerter, kramper og ubehag. Dette farte til sykehusinnleggelse og/eller endringer i
behandlingsregime. I slike situasjoner var trening uoverkommelig, men kunne gjenopptas nar
bivirkningene hadde avtatt som fglge av endring i medisinsk behandling. I andre tilfeller kom
symptomer pa nevropati utover i forlgpet, og nevropati pavirket dem i dagligdagse aktiviteter
i form av vansker med a kneppe knapper, snekring, arbeid pa PC, og for gangfunksjon i ulendt
terreng. Dette medfarte ikke at de unnlot & gjere ting, men at det tok lengre tid. A trene med
nevropati i mild eller moderat grad var gjennomfarbart, men det var tilfeller hvor det matte
gjeres sma justeringer, men det var ingen begrensning for a delta som planlagt. Dersom
symptomene forverret seg underveis kjente de at dette pavirket gjennomfgring av
balansegvelsene, og at de presterte darligere. De av deltagerne som opplevde kuldefglelse i
munn, hals, hender og fatter beskrev dette som ubehagelig, noe som kunne fare til at de ikke
gjennomfarte egentrening i form av a ga tur da de opplevde forverring ute i kulden. I sitatene
under er det synlig at grad av bivirkninger er ulikt, og at de kan gke i forlgpet.

De er fryktelig opptatt av om jeg har kribling eller vondt i hender og fetter, men sant

har jeg ikke hatt noe av (ID3b)

Jeg har ikke hatt problemer med endring i hender og fatter, det var noen blemmer

under den ene foten en stund men det var det... (ID3C)

Jeg har prikking i teerne, som a ga pa luftputer. Akkurat na har jeg hatt ei uke fri, og

jeg har det i fingrene og i terne, men kan drikke kaldt na, det kan jeg ikke rett etter

cellegiften. Men det gar greit sann arbeidsmessig og det a drive med smatterier

hjemme (ID4b)
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Fingertuppene er jo ikke med da, skal jeg kneppe skjorta s& ma jeg nesten ha speil for
jeg faler jo ikke noe. Og fattene er jo gele, har jo ikke kontakt med bakken, og det har
faktisk gatt helt opp i leggen. Har jo ikke kontakt med fattene, sa du merker jo det pa

treningen, at du er mer ustg (ID4c)

Kvalme ble rapportert i liten grad, men var en stor begrensing for & gjennomfare trening i de
aktuelle tilfeller.
Kvalmen setter meg jo ut veldig.. er man utmattet og tratt kan man jo klare mer enn

om man er kvalm i tillegg (ID7c)

Deltagerne hadde innsikt i symptomer de hadde kjent pa far diagnose, og de var klar over
flere konsekvenser som sykdom og bivirkninger kunne medfere i tiden som ventet. Slitenhet
gkte pa i forlgpet og var hemmende for hverdagslivet. Alvorlige symptomer pa nevropati
kunne veere avgjgrende for behandlingsforlgp, og medfarte pause i treningen, mens nevropati
i mildere eller moderat form ikke pavirket motivasjon for trening, men pavirket aktiviteter i

hverdagen, balanse og felelsen av a prestere pa trening.

3.3. Et endret hverdagsliv i ulik grad
Deltagerne hadde endret kapasitet i hverdagen, noe som kunne pavirke gjennomfgring av det

praktiske i hjemmet og sosiale aktiviteter. Familie og venner bistod med stgtte og omsorg i
ulike former gjennom behandlingsperioden ut fra deltagernes behov. Dette kunne veere
planlagt, men den utviklet seg ogsa etter hvert som behovene endret seg. Ulik former for
praktisk stgtte ble gitt av familie og venner, som kjgring til og fra sykehus, at de var med pa
sykehuskonsultasjonene, samt matlaging, handling, og henting og bringing av barn i
barnehage. I tilfeller hvor deltagere bodde alene kunne det veere en utfordring de farste
dagene etter cellegiftbehandling dersom formen var redusert betydelig. | enkelte tilfeller lgste
de det ved at de hadde familie pa overnatting eller overnattet hos familie. For andre utgjorde
ikke endrede ressurser sa mye i forhold til det daglige husarbeidet, de hadde fra tidligere en
oppgavefordeling i hjiemmet, og de oppgavene som ikke ble gjort na kunne vente til etter
behandlingsperioden. Andre mater de opplevde omsorg pa var gjennom tekstmeldinger og
telefonsamtaler.

Jeg har veert sa heldig, jeg har god hjelp fra familie, barna og ekskona, de kommer

hvis det er noe jeg trenger hjelp til, og hun har laget suppe som jeg har fryst ned, sa
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nar jeg har tatt intravengst sa er jeg veldig kuldesensitiv s& da spiser jeg varmmat
(ID2b)

Fatt litt kjeft fra mine naermeste, sgsteren min og faren min, om at jeg pa en mate ma
veere flinkere til &, det & spgrre om hjelp, sa jeg har tatt meg pa tak og faktisk spurt om
litt hjelp til henting da, da kan jeg hvile og lage ferdig middag ogsa hentes han av
faren min eller sgsteren min, og da fungerer det greiere, for det har veert tyngre den
her runden enn tidligere runder (ID7b)

Ordner litt i hagen, det er godt & vaere opptatt av noe, fa felelsen av at du gjar noe,
ikke bare forfalle helt da. Burde sikkert gjort mye mer i huset, men har ei kone som

ordner det, sa det gar bra, vi trives med det... LER (ID3c)

Informantene hadde i varierende grad begrenset kapasitet til & initiere aktiviteter pa egen
hand. Et perspektiv var at de hadde en tendens til & bli mer hjemme pa sofaen, se pa TV og
sove mer enn vanlig. De opplevde at venner og familie bisto med & opprettholde sosiale
aktiviteter i form av invitasjoner og initiativ til felles middag, cafe-besgk, gaturer, helgeturer,
og at de kom innom pa besgk. A opprettholde et sosialt liv var viktig i ulik grad for
deltagerne, det kunne bli et behov som ikke var fullstendig dekket, mens et annet perspektiv
var a se pa det som naturlig i situasjonen de var i na.

Jeg har jo mange gode venninner, noen kommer til meg, og noen ganger drar jeg til

dem, de sender meldinger og ringer, jeg faler at de bryr seg om meg (ID1b)

De som bare kommer innom, det er jo veldig behagelig, ikke noe press, s& det er jo

veldig greit, og det er jo venner som sgnnen min kjenner, sa da far jeg jo litt

avlastning i samme slengen. (ID7c)

Deltagerne hadde forskijellige tanker om det & motta hjelp og omsorg. Et perspektiv var at
avlastning i form av praktisk hjelp ga rom for hvile og de opplevde trygghet. For enkelte var
det & veere sammen andre og ha samtaler en glede i hverdagen. Samtaler kunne veere om
hverdagslige ting, og det var da godt & ha et annet fokus enn sykdommen. Samtidig var det
nyttig med samtaler hvor de fikk satt ord pa tanker om sykdom og det som skjedde i
forbindelse med den. Et annet perspektiv var at omsorg i form av spgrsmal om hvordan det
gikk kunne kjennes for mye ut, de gnsket ikke fokus pa dem som pasient. Deltagerne hadde
forskjellige tanker om hvordan det var a vere pargrende. Et perspektiv var at de hadde
forstaelse for at pargrende ogsa hadde sitt & stri med i situasjonen de befant seg i. Andre

belyste perspektivet om at de selv kunne vare en belastning, at deres endrede kapasitet, og
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ogsa humgr var noe som pargrende ble palagt a forholde seg til, og at det dermed kunne veere
krevende & vere deres pargrende. | tilfeller hvor de hadde denne falelsen kjente de at det var
ukomfortabelt, og det ga dem darlig samvittighet. Det var ogsa tilfeller hvor roller i familien
var byttet om, som at barna var blitt omsorgspersoner og de var blitt den «svake» i relasjonen.
Dette var det ulike reaksjoner pa, som at de ble overveldet over omsorgen som ble gitt dem,
eller at det var uvant & ha sgkelys pa seg og egen helse.
Har vert, prevd a vere flink til & slappe av nar jeg kan, sa nar jeg har hatt mamma
boende hjemme til meg sa er det lettere, da kan jeg jo bare legge meg nedpa (ID7b)
De er jo veldig imgtekommende, men jeg synes det er veldig ergerlig og fryktelig vondt
a ha det sann, a plage folk uten at en egentlig vil det, men ja en blir litt smasur, og til

tider deprimert (ID3c)

Informantene i arbeidsfer alder har vaert sykemeldt eller delvis i arbeid under
behandlingsperioden. A veere 100 % sykemeldt har i situasjoner veert riktig, da har det veert
tilfeller hvor jobben ikke lar seg kombinere med situasjonen de er i, og de har opplevd aksept
for dette pa arbeidsplassen. De kjente likevel at de savnet arbeidslivet og normaliteten i
hverdagen. | tilfeller hvor deltagere var i delvis arbeid har det veert av arsaker som ansvar pa
jobb og ting som ma falges opp, samtidig som at det har vert behov for a vaere hjemme for
hvile. Kombinasjonen mellom sykemelding og jobb har latt seg gjare ved at det har veert
fleksibilitet i arbeidsdager og tid.

Jeg er sykemeldt na ja, og jeg far full stette fra jobben pa en mate. Sa far jeg vurdere

underveis om jeg kan jobbe deltid (ID2a)

Jobber i 40% stilling, det har vaert veldig greit ja, far i hvert fall tatt e-postene. Ogsa

har jeg kuttet helt av noen dager, hatt behov for det faktisk. Det er ikke akkurat

slitsomt arbeid jeg har, men det skal na falges opp da, sa vi far se hvordan det gar

(ID4b)

| tilfeller hvor de var i arbeidsfer alder kjente de seg motiverte til & skulle gjenoppta sitt
tidligere virke. De kjente at arbeidsgiver uttrykte raushet nar det gjaldt at de trenger tid for a
tilpasse seg arbeidslivet igjen. Et aspekt som kunne veare en utfordring i forhold til
arbeidslivet og veien tilbake, kunne veere NAV-systemet og deres ordninger, som tidsfrister

som kunne vere stressende.
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Haper i og med at det er kurativ behandling at jeg skal tilbake til jobben min etterp3,
og ja de er veldig sgte de pa jobben, de har hatt slike som meg fer, sa jobben venter pa
meg (ID1a)

Nar formen begynner a komme seg sa kjenner en at en kanskje skulle begynt pa jobb
igjen. Men de sier jeg ma takle hverdagen farst.. Nar jeg begynner a jobbe blir det
ikke tid til hvile pa dagtid.. Sa jeg ma legge fra meg den litt da, for jeg stresset jo litt
med maksdato.. (ID7c)

Det & ha endrede ressurser i hverdagen medfarte behov for praktisk hjelp og omsorg fra
pargrende, men i ulik grad. Dette var det ulike reaksjoner pa, som at det var naturlig, eller at
det var uvant og det kunne bli en mental belastning. A veere i arbeidslivet under behandling
var individuelt, avhengig av det totale sykdomsbildet og muligheter for tilpasninger ved
arbeidsplassen. Deltagere i arbeidsfar alder er motivert for a starte i jobb igjen, men kan

kjenne pa stress i forhold til NAV-systemet.

3.4. Handtering av en utfordrende situasjon
Cellegiftbehandling var nytt for deltagerne, og far oppstart av behandling var de spent i

forhold til hvordan det ville bli framover med tanke pa behandling og bivirkninger. De hadde
tanker om hvordan de kom til & reagere pa behandlingen, som at det kunne komme til a teere
pa ressursene. Forventninger var knyttet til bade fysiske og psykiske endringer, blant annet
det at de kunne bli mer sliten utover i behandlingsforlgpet. Deltagerne var motivert for &
komme i gang med behandlingen, dette var noe som matte gjennomfares for a bli frisk.
Eventuelle utfordringer de mgtte i behandlingsforlgpet ville de ta etter hvert som de oppsto.
Hvilke innvirkninger bivirkninger kan ha pa det rent fysiske det vet jeg ikke, det far en
finne ut.. Det ma en nok prave a finne seg til rette med etter hvert som det utvikler seg.
Som sagt, den store spenningen er pa hvordan kroppen generelt reagerer pa
cellegiften... Er litt spenning (ID2a)
Underveis i behandlingsforlgpet viste deltagerne ulike egenskaper som kan ha vaert med pa a
gjere at de mestret situasjonen de na befant seg i. En kvinne var mer sliten nar hun var
halvveis i behandlingen enn ved oppstart, men hun tok i noen ekstra tak pa trening den siste
tiden, og hun tayde grensene i forhold til hva hun sa for seg a klare, hun sammenlignet det
med a vakle seg inn mot mal. Selv om det rgynet pa underveis i behandlingsforlgpet, var dette
noe de matte handtere, og som de matte igjennom for a bli frisk. De hadde ulike strategier
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som var viktige for dem i behandlingsforlgpet. A ha et positivt syn pa ting var viktig for &
holde humgret oppe. Hvis det var planlagt noe som de sa frem til kunne det vaere motiverende
i den perioden de var i, dette kunne veere en opplevelse som en reise ved behandlingsslutt. For
a holde motet oppe var det & holde seg i gang i hverdagen og a finne glede i det en strategi,
dette kunne veere a leke med barn eller plukke inn ber.
Det & holde koken, det er vel det litt det er snakk om, tror det er det som er viktig, og
ikke gi seg over, eller jeg vil tro at hvis jeg hadde satt meg i en stol og gitt blaffen
hadde det blitt en trasig tilveerelse (ID3c)
Ha noe a se fram til, hvis jeg ikke hadde hatt det kunne jeg pakket sammen arene med

en gang (ID4c)

Etter hvert som deltagerne kom videre i behandlingsforlgpet skjedde det endringer i deres
ressurser, som for eksempel at de ble mer slitne eller ukonsentrerte, og at dette pavirket hva
de klarte a gjennomfare. Disse endringene handterte de ulikt. En mate var a opprettholde
meningsfulle aktiviteter ved a gjare tilpasninger i type og mengde. En mannlig pensjonist var
oppgitt over at han ikke fikk til skrivearbeidet han vanligvis pleide a gjere, men han gjorde da
mer av det som fungerte for a opprettholde lignende aktivitet, som a lgse kryssord jevnlig i
lapet av ukene. Andre tilpasset seg gjennom prgving og feiling, for mye aktivitet gjorde at de
ble mer utslitt og de brukte tid pa a regulere til et passende niva i forhold til mengde per dag
gjennom uken. Dette var en prosess for deltagerne, fra & veere frisk til & matte forholde seg til
sykdom, behandling, kroppslige endringer og reduksjon i kapasitet. Det ble et behov for &
akseptere at ting endret seg, og at forventninger til aktivitetsniva matte justeres.

Man ma gjere det som man kanskje tenker er rett da i forhold til det man kjenner pa

kroppen, at man fgler hva man har behov for akkurat da (ID7b)

Men sa har jeg lagt opp det kjgret, og noen ganger sa har jeg gnsket a gjgre mer enn

jeg har klart faktisk. Jeg har til og med gjort noe pa dagen, og sa dratt pa noe pa

kvelden, det gar ikke, men det trenger ikke vaere en evig tilstand, men sann er det na

(ID1c)

Sykdom medferte tanker om liv og dgd i varierende grad. Symptomer underveis i forlgpet,
som magesmerter kunne fare til ideer om at svulsten vokste og de hadde tanker for hvordan
det na skulle ga. I tilfeller hvor behandlingsprotokoll ble endret underveis i
behandlingsforlgpet ble deltagere usikre, og tanker om overlevelse og dgd ble til

bekymringer. Samtidig kom eksistensielle tanker. | forlgpet var det varierende i hvor stor grad
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de hadde «fast» lege, men det & ha det var nyttig for & skape trygghet og tillit. Legen ble viktig
nar de sgkte mer informasjon og trygghet nar det raynet pa. Det a bli sett og hart, bli tatt pa
alvor og vurdert pa nytt i forhold til videre behandling var til hjelp for & bli kvitt bekymringer
og kunne forsone seg med endring i forlgpet. Andre kjente seg alene om det & handtere tanker
og usikkerhet i tillegg til behandling og bivirkninger, og kjente pa manglende oppfelging fra
sykehuset av dette aspektet, og hvor intervjuene i forbindelse med prosjektet var eneste arena
for & lufte seg.
Jeg far ikke mer fusjon, sa jeg spurte «hvordan gar det med meg na?» Men det er
ingen statistikk pa at det kommer til & ga darligere med meg, sa da roet jeg meg litt. Ja
hun svarer pa alt jeg spar om (ID1b)
Synes det er rart at ikke sykehuset har noe personal pa en mate som, det er jo litt toft
det man gar gjennom ikke sant... Jeg har spurt flere... Jeg synes det er litt merkelig.
Og du skal jo pa sett og vis ha en fast lege, men det har man jo ikke i det hele tatt, s&
man far jo ikke et tillitsforhold til legen heller, man vet jo ikke hvem man kommer til
hver gang, det er jo en ny person nesten hver gang man kommer, sa de vet jo nesten
ikke hva saken min gjelder. Ogsa har de det stort sett travelt.. det er jo sikkert flere

enn meg som har det sann (ID7c)

Kulturelle faktorer som religion var av betydning for enkelte informanter. De hadde tilegnet
seg egenskaper gjennom religionen som de benyttet for & kunne handtere opplevelser og
tanker de hadde i forbindelse sykdom og behandling. Dette var a ikke bruke ungdvendig mye
tid og energi pa bekymring over ting de ikke kunne gjgre noe med, for sa & kunne legge det
fra seg og komme videre. A skrifte og be ble ogsé brukt for & sortere tanker og rydde i
falelser.

Jeg gar jo og skrifter, det gjar meg til & veere en mer ydmyk person, sa far jeg gatt

noen runder med meg selv, og jeg slutter fortere negative tankemgnstre. Du gar rundt

i ei rundkjgring, altsa for meg, det at jeg har blitt katolikk, gjegr at jeg stopper disse

prosessene mye fortere (ID1b)

Far oppstart hadde deltagerne en positiv innstilling i form av at «de ma ta det som det
kommer», og de var motiverte til 8 komme i gang, dette var noe de matte gjennom for a bli
frisk. Underveis oppstod ulike utfordringer, men de innehadde egenskaper som gjorde veien
litt lettere, de ville holde ut, holde motet oppe, vere positive og se fremover. De gjorde ogsa

gradvis tilpasninger og justerte forventningene i forhold til hva de kunne gjennomfare i

40



hverdagen. Det a veere i en situasjon med sykdom og konsekvenser farte til tanker om liv og
ded, og tanker ble tidvis bekymringer. A kunne jobbe med tankemgnsteret og fa hjelp av
legen eller fysioterapeut i konkrete situasjoner var nyttig. Mangel pa «fast» lege og et system
for & ivareta dette aspektet av kreftbehandling medfarte bekymring og en falelse av

manglende oppfelging.

Resultatene viser at det var flere faktorer ved intervensjonen som var positive for deltagernes
motivasjon for gjennomfaring. Samtidig var det variasjon i hvordan forlgpet ble i forhold til
bivirkninger, utfordringer og bekymringer, og hvordan dette ble ivaretatt av pasienten selv,

pargrende og helsevesenet.
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4. Resultatdiskusjon
Formalet med dette masterprosjektet har veert a utforske prosjektdeltagernes erfaringer ved a

trene under adjuvant cellegiftbehandling, og da spesielt det a fa innsikt i hvilke faktorer som
kunne veere motiverende og hvilke faktorer som kunne veere barrierer for a trene i
behandlingsforlgpet. Resultatene fra de individuelle semistrukturerte intervjuene vil i dette

kapittelets resultatdiskusjon drgftes opp mot teoretisk bakgrunn.

Analyser har gitt innsikt i hvordan det er for pasienter med KRK a trene i perioden med
adjuvant behandling situasjonen. | forhold til prosjektdeltagelse var det variasjon i
motiverende faktorer for deltagelse, men det & pavirke fysisk og psykisk helse var
fremtredende. Underveis i forlgpet erfarte de at de ble i bedre form av & trene, samtidig at det
gjorde godt for den psykiske helsa. Faste avtaler og strukturert treningsprogram var
motiverende faktorer for gjennomfering. Fysioterapeutens faglige kompetanse om
kreftsykdom og behandling, og erfaring med pasienter med kreftsykdom, samt motivering
underveis ble verdsatt. Samtidig var bivirkninger som slitenhet, nevropati og kvalme
begrensende faktorer for hverdagsliv, fysisk aktivitet og trening, men i ulik grad. Det a veere i
tett kontakt med helsepersonell var en faktor som var til hjelp for & handtere ulike
bekymringer som oppstod i forbindelse med sykdom og behandling. Samtidig viste deltagerne
flere ulike individuelle personlige egenskaper som kom til nytte nar de skulle handtere en

vanskelig situasjon.

4.1. Gjennomfgrbarhet

4.1.1. Inklusjon og frafall
| Igpet av inkluderingsperioden ble 15 pasienter vurdert for inklusjon, hvor atte av disse

samtykket til a delta, (53 %). Til sammenligning var inklusjonsraten i Van Vulpen et al. (22)
og Van Vaart et al. (23) 39 % og 37 %. En hgyere inklusjonsrate i denne studien kan ha
sammenheng med at alle fikk delta i intervensjonen. Kjente arsaker til manglende samtykke i
lignende studier gjennomfart pa KRK er for mye a gjere, reiselengde, tidsbruk, ikke i form
eller ville trene alene (20-23). Tilsvarende arsaker kan ha forekommet i denne studien ogsa,
og kan ha bidratt til at utvalget bestar av en gruppe som liker a trene, og som er motivert til a
trene under behandling til tross for blant annet tidsbruk og reiselengde. Funn i dette
kvalitative prosjektet viste at utvalget hadde mange positive erfaringer i forhold til fysisk

aktivitet fra tidligere, og som kunne vere motiverende for trening ogsa i denne perioden.
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Intervju med personer som ikke samtykket til & delta i studien hadde veert interessant med

tanke pa at pasienter med kreft i liten grad oppfyller anbefalingene om fysisk aktivitet (30).

Gjennomsnittsalderen pa deltagerne i dette prosjektet var ved oppstart 72 ar. Dette er hgyere
sammenlignet med andre treningsstudier med pasienter med KRK som trener under adjuvant
behandling for KRK hvor gjennomsnittsalderen var 56-60 ar (20-23). Ser vi pa
gjennomsnittsalderen ved tre- og seks maneder i vart prosjekt er gjennomsnittsalderen 60 ar.
Dette gjer at vi kan sammenligne data med de tilsvarende studiene med tanke pa diagnose,
alder og behandling. Samtidig er pasientgruppen hovedsakelig over 60 ar, og dette gjer at vi
skal veere forsiktige med a generalisere resultater fra vart prosjekt. De eldste i prosjektet falt
fra, og medfarte stor forskjell i gjennomsnittsalder ved oppstart sammenlignet med
gjennomsnittsalderen videre i behandlingsforlgpet. Alder pavirker toleranse av adjuvant
behandling, og det kan dermed veere at frafallet kom av alvorlige bivirkninger (2, 32).
Samtidig er det i studier hvor pasienter med brystkreft trente under adjuvant behandling gjort
funn om at alder kan ha betydning for gjennomfaring da det viste seg at kvinner med hagy

alder kunne tenke at de var for gamle til & trene, og dermed ikke deltok (70).

Fra intervju ved baseline til intervju ved seks maneder ble utvalget halvert fra atte til fire.
Piloten hadde for gvrig en gjennomfaringsgrad pa 70 %. Tilsvarende treningsstudier har hatt
en gjennomfaringsgrad pa 78- 91 % (20-23). Arsaker til frafall i dette prosjektet var blant
annet sykdomsutvikling og alvorlige bivirkninger av cellegift. Dette er kjente arsaker fra
andre treningsstudier ved adjuvant behandling for KRK (20, 22). Andre kjente arsaker til
frafall i dette prosjektet var utfordringer i forbindelse med trening i lgpet av perioden med
sommerferieavvikling. Dette var at det ikke ble oppnadd kontakt med deltagerne, det at det
ikke oppnas kontakt med deltagere er kjent fra tilsvarende studier (20, 21). Det var ogsa
utfordringer da det i ferietiden skulle veere en annen arena (rehabiliteringssenter) og instrukter
for gjennomfaring av treningen. Det at det i perioden med ferieavvikling ble lengre avstand
mellom forskningsmedarbeider og treningssenter- og instrukter kan ha forarsaket at det ble
vanskeligere a gjgre avtaler pa vegne av deltagerne. Det kan ogsa ha veert manglende
oppleering av personell ved rehabiliteringssenteret med tanke pa samhandling i prosjektet.
Dette gjorde at enkelte deltagere ikke kom i gang med intervensjon og falt fra pilotprosjektet,
eller fikk gjennomfart faerre treningsgkter enn planlagt. Dette ma eventuelt tas til etterretning

ved planlegging og gjennomfgring av en RCT.
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4.1.2. Prosjektets rammer
Det a skulle trene pa et sted hvor det bare var pasienter med kreft var det ulik oppfatning av

pa forhand, det kunne vere en sperre da frykt for sykdomsfokus oppstod, men en annen faktor
var at et slikt sted som Pusterommet gjorde det trygt. Utover i forlgpet ble det en opplevelse
av at Pusterommet var et godt sted & trene. Det a trene pa et senter eller i en gruppe med
pasienter med kreft har blitt funnet positivt ogsa i andre studier, som det & kjenne seg trygg

nar de er i samme situasjon som de andre (68-71).

For deltagerne var det & ha faste avtaler, at noen ventet pa dem, og et planlagt
treningsprogram faktorer som motiverte de til & mgte opp pa trening og dermed fikk
gjennomfart trening som planlagt. Andre studier (68, 72) har ogsa vist at det a ha avtaler og et
tilpasset treningsprogram var med og motiverte til gjennomfering av trening under
behandling, og legge grunnlag for nye treningsrutiner. Burkes studie (71) fant at det a delta pa
trening var med pa a opprettholde struktur i hverdagen. Ogsa i vart prosjekt ble det rapportert

at trening ble en viktig del av hverdagen, og noe som hgrte med i de faste gjgremalene.

4.1.3. Individuell oppfeglging, viktig for hva?
Deltagerne viste til mange fordeler av individuell oppfalging av fysioterapeut.

Fysioterapeuten var viktig som samtalepartner i forhold til sykdom og behandling, veileder og
motivator i treningssituasjonen, og var med pa a skape mestring i treningssituasjonen. Spence
(72) fant ogsa at deltagerne opplevde gkt kunnskap ved veiledet trening, samt at veiledning
gjorde det mulig & tilpasse ut fra form, tilpasse tidspunkt og intensitet, samt at
treningsveilederen var motiverende under treningsgkten. Dette kommer ogsa tydelig fram i
Midtgaards metasyntese (68) i form av at en kompetent instrukter skaper trygghet ved a ha
kompetanse innen kreft, har innsikt i pasientens situasjon, har kunnskap om treningslaere og
tilpasser treningen, og er en del av det gvrige medisinske stgtteapparatet (68). Henriksson et al
(78) fant at deltagere som kjente seg godt informert om trening under adjuvant behandling
kunne gke motivasjon til & veere aktive, og deltagere som ikke var godt informert kjente at
mer informasjon kunne gjort dem mindre engstelige og gjort dem tryggere med tanke pa a

vare mer aktive.

Et annet perspektiv fra vart prosjekt var at senere, etter endt cellegiftboehandling nar
situasjonen ville bli mer stabil, kunne gruppetrening veere passende. | Burkes (71) studie var

intervensjonen gruppebasert, og deltagerne rapporterte at dette satte de pris pa i form av a
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kunne dele erfaringer og oppleve statte fra andre deltagere (71). Metasyntesen (69) fra 2017
viser ogsa at deltagere som trener i grupper for pasienter med kreft opplever dette som trygt,
men at fokuset skal vaere pa trening. Det ser ut til at begge tilnsermingene har sine fordeler, og
det kan veere slik at i studier hvor deltagerne har trent i gruppe snakker varmt om den
tilnermingen, og at de deltagerne som har hatt individuell veiledning fremsnakker den
tilnermingen. En studie som sammenlignet veiledet trening og ikke-veiledet i perioden far
operasjon (prehabilitering) for pasienter med KRK (79), fant at a trene med veiledning farte
til raskere bedring i utholdenhet, muskelstyrke, mental helse og livskvalitet hos deltagerne
sammenlignet med deltagere uten veiledning (79). Ogsa POLARIS studien (50) viste at
individuell veiledning ga best resultater for a gke muskelstyrke (50). | var studie har vi ikke
sammenlignet de fysiske resultatene med en gruppe som trener uten veiledning, men det ble
rapportert at motivering underveis var med pa a gke ytelse under trening. Det er gjort fa
kostnadsanalyser innen trening under adjuvant behandling men en studie viste at veiledet
trening under adjuvant cellegiftbehandling for KRK var mer kostnadseffektiv enn trening
alene (80). Det er mange faktorer som taler for at veiledet trening er gunstig, men det er fa og
sma studier innen pasientgruppen KRK, og det er behov for flere studier for & kunne trekke

konklusjoner.

4.1.4. Egentrening
Deltagerne gjennomfarte i varierende grad egentrening, og det a gjare balansegvelser kunne

bli prioritert bort, og det ble ogsa rapportert at balansetrening ikke hadde blitt gjennomfgrt om
det ikke hadde veert en del av treningsprogrammet. Evnen til & gjennomfare egentrening kan
ha sammenheng med studiedesignet. VVan Vaarts (23) trearmede studie, viste at gruppen som
trente hjemme, fulgte 100 % rad om daglig aktivitetsniva i minst 75 % av perioden, og hadde
bedring i utholdenhet sammenlignet med kontrollgruppen. I denne studien kan de som havnet
i hjemme-treningsgruppen ha blitt motivert til & vise at de var i stand til 8 komme i like god
form som de som ble randomisert til veiledet trening. I Van Vulpens (22) studie var
intervensjonen relativt lik pilotprosjektets intervensjon med to veiledede treningstimer, og en
egentrening. De fant at deltagerne fulgte rad om fysisk aktivitet i 9 av 18 uker. Det kan se ut
til at et design med kombinasjon av veiledet trening og egentrening kan fare til at
gjennomfaring av egentrening ikke blir prioritert. Ser vi pa Husebgs studie (27) hvor
intervensjonen var hjemmetrening ble det beskrevet at trening matte vike for andre aktiviteter
som var av stgrre betydning. Vi vet dessuten at 50-60 % av innbyggerne i vestlige land falger

anbefalingene om 150 minutter ukentlig fysisk aktivitet med moderat til hgy intensitet (81). A
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velge egentrening for & oppna gnsket aktivitetsniva og best mulig treningseffekt kan se ut til &

by pa utfordringer med tanke pa gjennomfarbarhet.

En annen faktor som kan pavirke gjennomfgaring av egentrening kan vare at deltagerne fra
tidligere hadde ulike erfaringer med fysisk aktivitet og trening, og at positive erfaringer
motiverte til a trene. En studie (78) hvor det ble gjennomfart fokusgruppeintervjuer med
pasienter som hadde trent under adjuvant behandling for brystkreft og KRK viste at tidligere
erfaringer var avgjerende for motivasjon. Om de hadde positive erfaringer gkte motivasjonen
for trening, imens negative erfaringer virket som barrierer. En review som undersgkte
kreftpasienters motivasjon og barrierer for trening (82) fant at det var variasjon i
sammenhengen mellom tidligere treningsvaner og gjennomfaring av intervensjon. Det var
funn om at deltagere som var aktive fgr behandling i stor grad gjennomfarte intervensjon som
planlagt, og motsatt at de som ikke var aktive fgr behandling i mindre grad gjennomfarte
intervensjonen. Andre funn var at det ikke var sammenheng mellom tidligere treningsvaner og
gjennomfgring av intervensjonen. Reviewen konkluderte med at ingen konklusjoner kunne
trekkes rundt dette (82).

4.1.5. Opplevelse av treningseffekt
Deltagernes motivasjon til a trene som a pavirke egen helse ved a opprettholde eller bedre

fysisk form, samsvarer med tidligere studier innen trening ved KRK (71, 72, 78), og ved
trening under adjuvant cellegiftbehandling for andre pasientgrupper (68-70). Informantene
opplevde i ulik grad a bli sterkere, og bli i bedre form. Dette samsvarer med andre studier som
viser at a trene under adjuvant cellegiftbehandling for KRK gir effekt (20-23, 78). Det a
kjenne framgang kan ha forsterket motivasjonen til trening, og kan ha medfert at de

gjennomfarte trening som planlagt.

Det viste seg at deltagerne opplevde a bli stadigere, og dette kan vaere et nytt funn. Ingen av
de nevnte studiene innen trening under adjuvant cellegiftbehandling ved KRK har vist til
effekt pa balanse. Dette trenger ikke a bety at de som har deltatt ikke har blitt stedigere, men
det kan komme av at det ikke har blitt kartlagt balanse far og etter trening. At deltagerne
opplevde a bli stadigere samsvarer med resultater fra nyere forskning hvor de har sett pa
hvilken effekt kombinert trening under adjuvant cellegiftbehandling kan ha pa opplevelsen av
CIPN og balanse (64-66). Det ble i dette prosjektet rapportert om at symptomer pa CIPN

avtok nar det ble drevet utholdenhetstrening, dette har ikke blitt funnet i andre studier, og det
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er behov for mer forskning for a kunne dokumentere denne effekten. Det er forelgpig fa
studier som har sett pa sansemotorisk trening og CIPN. | og med at CIPN er en faktor som
pavirker livskvalitet og gjennomfaring av behandling er det aktuelt med mer forskning innen
feltet.

En begrensende faktor eller barriere for fysisk aktivitet og trening hos andre pasienter med
kreft har vist seg a veere bivirkninger (70, 78), dette opplevde deltagerne i dette prosjektet i

ulik grad.

4.2. Bivirkninger: pavirkes gjennomfgring av trening?
Deltagerne kjente pa blant annet slitenhet, gkende tratthet og redusert hukommelse, og for

noen gkte dette utover i forlgpet. Et slikt symptombilde samsvarer med funn fra studier som
har kartlagt pasienter med KRK under adjuvant behandling (33, 34, 83). Det er blant annet
funnet at fatigue var tilstede hos over 60 % av pasientgruppen i forbindelse med de farste
cellegiftkurene (33, 83). Informantene i var studie kjente at de kunne trene selv om de kjente
disse symptomene, et funn som samsvarer med Lavellees (70) metasyntese av studier gjort pa
pasienter med brystkreft som trente under adjuvant cellegiftbehandling. | denne studien var
funn at deltagerne gjennomfarte trening til tross for blant annet fatigue, men ikke alle, og da
var det szrlig de som var nedstemte som ikke gjennomfarte (70). | Henrikssons studie (78)
var funn at under adjuvant behandling for brystkreft og KRK opplevde deltagerne at
behandlingsrelatert fatigue kunne begrense dem i fysisk aktivitet og i a delta pa trening i
opptil en uke etter cellegiftkur. Ogsa Adamsen et al. (73) fant at bivirkninger kunne virke

begrensende for trening, men samtidig var det funn om at trening kunne gjennomfares.

For deltagerne i vart prosjekt kom symptomer pa perifer nevropati i ulike deler av forlgpet, og
i ulik grad, men ikke alle deltagerne erfarte dette. Funnet samsvarer med tidligere studier
gjennomfart pa pasienter med KRK under adjuvant cellegiftbehandling (33), som fant at
nummenhet og prikking gkte spesielt i siste del av behandlingsperioden, og at 48 % av
pasientene hadde disse bivirkningene seks maneder etter oppstart cellegift (33). Det var
tilfeller hvor deltagerne matte ta pause fra trening nar symptomene fikk konsekvenser som
redusert bevegelse, gangvansker, sterke smerter og kramper, og behovet for medisinsk hjelp
kan illustrere alvorligheten av toksisitet ved Oksaliplatin. At pasienter under adjuvant

cellegiftbehandling for KRK kunne trene ved milde og moderate symptomer kan vere nye
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funn. De kvantitative studiene gjort innen trening under adjuvant behandling for KRK (20-23,
58) har ikke malt CIPN. Dette er heller ikke rapportert spesifikt i studien gjort av Adamsen et
al. (73), og de andre kvalitative studiene gjort innen trening ved KRK (71, 72) er ikke gjort
under adjuvant behandling. Ingrams (25) kvalitative studie i forbindelse med at
brystkreftpasienter trente under adjuvant cellegiftbehandling viste at symptomer pa nevropati

kunne veere hemmende for deltagelse.

At deltagerne i var studie gjennomfarte trening til tross for bivirkninger kan vare en fglge av
at de i utgangspunktet var positive til trening, noe som kan ha pavirket motivasjon og viljen til
a gjennomfare trening, ogsa nar bivirkningene gkte. Det var deltagere som pa forhand var
opptatt av at trening og fysisk aktivitet var en faktor som bidro til god livskvalitet i deres liv. |
studiene gjort av Van Vulpen et al. og van Waart et al. (22, 23) ses at deltagere i
kontrollgruppen opplevde tap av livskvalitet nar det gjaldt fysisk funksjon fra baseline til endt
behandling, imens deltagere som trente enten med veiledning eller pa egen hand bevarte eller
bedret opplevelsen av livskvalitet (23). Opplevelse av livskvalitet pavirkes av flere aspekter,
og det er individuelt hva som gjer at hver og en har god livskvalitet (35, 84). Studier har vist
at pasienter med kreft som trener kan ha bedre opplevelse av livskvalitet, bade i forhold til
fysisk-, rolle, og sosiale funksjon, samt fatigue sammenlignet med de som ikke trener. Men
det trengs bedre dokumentasjon med tanke pa type trening, intensitet, frekvens, varighet og
nar (54).

4.3. Individuelle forskjeller fra start til slutt

4.3.1. Utfordrende situasjon, pavirkes livskvalitet?
| tiden far diagnose og operasjon, tiden etter operasjon og perioden med adjuvant behandling

hadde deltagerne ulike erfaringer med tanke pa symptomer, ubehag, bivirkninger og
utfordringer. Samtidig var det ulikt i hvor stor grad dette pavirket ressurser, kapasitet og
hverdagsliv. Dette samsvarer med en studie hvor pasienter ble intervjuet for a belyse hva som
pavirket opplevelse av livskvalitet under adjuvant behandling for kreft, hvor funn var at
bivirkninger medfgrte ubehag, og at det begrenset dem i dagliglivet (85). Deltagerne i vart
prosjekt rapporterte bekymringer i forbindelse med det a bli syk, som for eksempel
overlevelse, og ogsa andre studier har vist at bekymringer er tilstede i denne fasen, og da mest
i begynnelsen av behandlingsperioden (33). Det at forskjellige symptomer og utfordringer kan
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pavirke hverdagslivet i negativ retning kan veere sammenlignbart med endret opplevelse av
helserelatert livskvalitet. Van Vulpen et al. (22) fant at det var variasjon blant pasientene i
opplevelsen av helserelatert livskvalitet under adjuvant behandling for KRK. Det at det er
variasjon i hvordan pasientene har det kan igjen bety at de som skal mgte denne
pasientgruppen ma vare oppmerksomme pa at ikke alle forlgp er like, men som
pakkeforlapene presiserer er hver og en pasient unik selv om de er i samme diagnosegruppe
(44).

4.3.2. Behov for tett kontakt med helsepersonell?
| vart prosjekt rapporterte deltagerne at fysioterapeuten ble en person som kunne vere

stattende i forhold til oppfalging av ulike utfordringer under adjuvant behandling. Grunnlaget
for dette var at de ble godt kjent med fysioterapeuten gjennom ukentlige treff, at
fysioterapeuten hadde kjennskap til pasientens historie, og at pasienten var trygg pa & kunne ta
opp eventuelle utfordringer. Dette samsvarer med funn fra andre studier. Det er vist at det a ha
en god relasjon til legen er positivt for opplevelsen av livskvalitet og for & unnga ungdvendig
bekymring under kreftbehandling (85, 86). Faktorer som bedrer relasjonen mellom pasienter
med kreft og legen eller helsepersonell er tillit, engasjement og tilgjengelighet (85). Pasienter
under behandling for brystkreft har rapportert at i mgtet med helsepersonell verdsetter de gode
kommunikasjonsferdigheter, & bli sett der og da og at helsepersonell hadde god tid. A ha f&
treff med legen, hvor det ble gitt mye informasjon pa en gang var krevende for pasientene
(87). Dette kan bety at pasienter under adjuvant behandling har behov for fast helsepersonell

og regelmessig kontakt i forlgpet for a bedre kunne handtere situasjonen de er i.

4.3.3. Mestring av en vanskelig situasjon
Deltagerne viste i ulik grad flere personlige egenskaper som kan ha hatt positiv virkning pa

det & handtere situasjonen de var i, som & vere positiv, se framover, ha et mal og tilpasse
aktivitetene ut fra endringer i ressurser. Dette samsvarer med funn gjort av Sibeoni et al. (85) ,
om at det & ha avtaler, aktiviteter og/eller hobbyer som deltagerne sa fram til var faktorer som
gjorde hverdagen litt lettere i perioden med adjuvant behandling. Henriksson et al (78) fant
ogsa at deltagerne brukte strategier for a opprettholde fysisk aktivitet, dette var a sette egne
mal for dagen, gjare aktiviteter de likte og benytte seg av de gode dagene. Informantene i vart
prosjekt hadde tanker om behandling og bivirkninger, som at det var noe de matte igjennom
for & bli frisk. Tilsvarende opplevde deltagerne hos Henriksson et al. (78) kreftbehandling

som positivt for opplevelsen av livskvalitet. Det ble i vart prosjekt rapportert at de kjente

49



mestring under trening, og at de kjente velvare etter trening. Dette samsvarer med andre
studier gjort i forhold til trening ved KRK hvor trening var en aktivitet som gjorde at de fglte
seg normale, at det ga mening, ga en god falelse i og med at de gjorde noe selv, og at det ga
bedre selvtillit (71-73). Dette kan vaere viktig for helsepersonell & vaere oppmerksomme pa i
mgtet med pasientene, slik at den enkelte kan fa hjelp til 2 oppna mest mulig mestring i en

vanskelig situasjon.

4.3.4. Pargrende bidrar
Pargrende viste seg a bidra i ulik grad med bade praktisk og psykisk stette i forlgpet, og dette

satte deltagerne pris pa, men det kunne vaere uvant og til dels utfordrende. Dette samsvarer
med tidligere funn om at familie og venner bidrar med naervar og statte i behandlingsforlgpet
(85, 88). Dette kan igjen bidra til gkt opplevelse av livskvalitet under behandling av
kreftsykdom (85). At det var behov for hjelp av pargrende viser at sykdom og behandling kan
veere en belastning, og vi som helsepersonell ma vare ekstra oppmerksomme pa pasienter

som ikke har neere pargrende, eller som har pargrende som ikke har ressurser til a bidra.

4.3.5. Tanker om jobb i forbindelse med kreftsykdom
Et perspektiv var at det & vere i arbeid var gjennomfgrbart og meningsfullt i

behandlingsperioden, og dette samsvarer med tidligere funn om at a jobbe under behandling
for kreft kan veere en aktivitet som gir innhold i hverdagen (85). Faktorer som tilpassede
arbeidsoppgaver og arbeidstid var positivt for at det var mulig & arbeide under adjuvant
behandling. En metasyntese som s& pa opplevelser i forbindelse med arbeid under og etter
endt behandling for kreftsykdom (89), viste at godt samarbeid med arbeidsgiver i forhold til
det praktiske som for eksempel oppgaver og arbeidstid var avgjgrende for a vaere i arbeid
under behandling (89). | vart prosjekt kom det ogsa fram at de som var sykemeldte under
behandling hadde motivasjon og hap om & skulle gjenoppta arbeidet etter endt behandling.
Tilvarende funn viser at 85% av pasienter behandlet for kreft er motivert til & komme tilbake
til arbeid (90). Det at de hadde et tidspunkt for nar de skulle tilbake til arbeid kunne veere
stressende a kjenne pa for deltagerne i vart prosjekt, men statte fra helsepersonell gjorde de
roligere i forhold til dette. Dette samsvarer med tidligere funn om at det & kunne diskutere
arbeidssituasjon med personale i helsevesenet er vist a vere en faktor som kan virke positivt

pa det 3 komme tilbake til arbeidslivet (89).
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5. Metodediskusjon
Pilotstudien er enarmet, og designet setter dermed begrensinger i seg selv i forhold til at det

kun er gjennomfart intervju med personer som er med i intervensjonsgruppen. Svakheter ved
dette er diskutert under gjennomfgrbarhet, og inklusjon. En kontrollert studie med
randomisering til henholdsvis intervensjonsgruppe og kontrollgruppe sikrer at faktorer som
for eksempel alder og kjgnn ville vaert jevnt fordelt i gruppene, og hadde veert best egnet for &
vurdere effekten av intervensjonen (91). Far en stgrre studie som RCT kan en pilotstudie i
forkant undersgke gjennomfarbarhet, og dermed styrke gjennomfgrbarheten i en planlagt
RCT (92).

Det er en styrke at utvalget var bade kvinner og menn da vi vet at det er en jevn fordeling
mellom kvinner og menn som far KRK i Norge (93). Selv om hovedtyngden av
pasientgruppen i Norge er over 60 ar (93), ansees utvalget til & veere sammenlignbart med
andre kvalitative studier hvor utvalget er 39-74 ar (71-73, 94, 95).

Forskningssparsmalet hadde til hensikt a finne svar pa hvilke erfaringer deltagerne hadde i
forlgpet, og semistrukturerte intervju med et longitudinelt design er egnet for 4 ga i dybden
(74). Prosjektets form med tre intervjuer av de inkluderte kan ha styrket samspillet mellom
meg og deltager. Samtidig kan deltagerne ha fatt bedre innsikt og starre bevissthet i forhold til
trening ved a ha blitt intervjuet tre ganger. Det kan tenkes at intervjuene i seg selv har gkt
deres bevissthet rundt trening, og dermed gkt deres motivasjon og gjennomfgring av trening.
Et eksempel pa dette er at ved sparsmal om motivasjon underveis, og svar var at motivasjon
var at de ble i bedre form og at det gjorden dem godt, kan dette ha skapt tanker og gkt
bevissthet om treningens effekt. Et mal ved intervju og samtale er nettopp & fremme disse
endringene gjennom dynamikken i slike mellommenneskelige mater(74).

Intervjuguide ble utarbeidet av forskeren pa bakgrunn av andre kvalitative studier innen kreft
og trening. Brukermedvirkning i utarbeidelse av intervjuguide kunne bidratt til at
spgrsmalene hadde blitt enda mer relevante. Ved a ha gjort et intervju pa forhand kunne
intervjuguide blitt testet ut, og eventuelle endringer i spgrsmalsformuleringer kunne blitt gjort.
| intervjuene ble tema fra intervjuguide belyst, og nye tema kom til underveis. Det ma
samtidig tas hgyde for at det kan veere perspektiver som ikke har blitt belyst i lgpet av

intervjuene, dette kan ha sammenheng med min forforstaelse.
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Malterud vektlegger at forskeren ma veere bevisst egen innflytelse pa resultatene i den
kvalitative forskningsprosessen (74, 76, 96). Forforstaelsen kan ha vert en styrke ved at jeg
fra tidligere har erfaring fra klinisk praksis om de erfaringene informantene delte, som at jeg
under intervjuene kunne bidra til en avslappet og fortrolig intervjusituasjon. Men
forforstaelsen kan ogsa ha veert en svakhet ved at jeg i for stor grad kan ha preget
intervjusituasjonene og ikke veert apen for andre aktuelle tema (74, 76, 96). | falge Malterud
kan det veere en svakhet dersom forsker ikke er bevisst dette, og ikke har satt av tid og innsats
til & mestre intervjuteknikken (74). Jeg har jobbet bevisst med dette i prosjektperioden ved a
jevnlig repetere forforstaelsen og spgrsmalsformuleringer, slik at jeg i starst mulig grad skapte

rom for apen og god dialog.

| hele prosjektperioden har jeg vekslet mellom & vaere fysioterapeut i klinisk arbeid og a veere
masterstudent, fra a vere terapeut i det ene gyeblikket og intervjuer i det neste. | enkelte
tilfeller har rollen som fysioterapeut blitt mer fremtredende under intervjuene, da i stgttende
hensikt da deltagerne kjente at situasjonen var vanskelig a sta i. | falge Malterud kan det i

enkelte tilfeller vaere ngdvendig a fglge sin intuisjon (74).
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6. Konklusjon
Masterprosjektet har vist at pasienter under adjuvant behandling for KRK kan delta i

treningsintervensjon til tross for moderate bivirkninger, og deltagerne verdsatte
treningsveiledning av fysioterapeut med kompetanse innen kreft. Motiverende faktorer for
giennomfaring viste seg a vaere prosjektets rammer, deltagernes egen motivasjon til a trene og
at de kjente treningseffekt. Barrierer for gjennomfering av intervensjonen var sterke

bivirkninger og den delen av intervensjonen som bestod av egentrening.

6.1. Kliniske fremtidsperspektiver
Det er gkende forskning om trening under adjuvant cellegiftbehandling, og trening er na pa

generell basis a anbefale for den voksne del av pasientgruppen. Det er derimot fa studier
innen KRK og trening. Dette er en liten studie, og i likhet med andre studier er ikke de eldste
og darligste pasientene inkludert, og resultatene kan derfor ikke generaliseres for hele
pasientgruppen. Samtidig er det gkende dokumentasjon, og det bar vurderes om informasjon
om fysisk aktivitet og trening i det regionale pasientforlgpet for tykk- og endetarmskreft ved

St. Olavs hospital skal revideres.

Det at det var ulike erfaringer i forhold til sykehusets oppfelging av de individuelle
utfordringene, og masterprosjektets funn om at tett kontakt med fysioterapeut var nyttig
bekrefter behovet for en fast kontaktlege i behandlingsforlgpet, og tettere kontakt med
fastlegen jamfart Nasjonal Kreftstrategi (2018-2022) (3). Det kan vere aktuelt & se pa andre

og rimeligere lgsninger enn fast kontaktlege for a ivareta denne delen av oppfelgingen.

6.2. Fremtidsperspektiver for forskning
Funn fra prosjektet kan brukes som brukermedvirkning i planlegging av starre studier. Det at

det kunne veere vanskelig & gjennomfgre egentrening bgr tas i betraktning ved senere
prosjekter. Det bar kartlegges hvilke tiltak som kan pavirke grad av gjennomfgrbarhet av

egentrening. En lgsning kan vare metoder innen velferdsteknologi og adferdsendring.

Det er behov for flere studier innen trening og KRK, og da spesielt den delen av
pasientgruppen vi vet minst om, de som ikke vil trene, de eldste og de darligste.
Problemstillinger som bar belyses er hva som er barrierer for a veere i aktivitet, hvilken

tilnserming de vil sette pris pa, og hvilken effekt vil de ha av trening.
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Vedlegg 1: Standardisert pasientforlgp Tykk- og endetarmskreft
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Vedlegg 2: Intervjuguide

Intervjuquide for semistrukturert interviu med deltagere i FAKT-studien

Innledning med bakgrunn for studien.

« Informasjon om gjennomfaring av intervjuet og hvordan det blir behandlet i etterkant
« Bekreftelse pa samtykkeerklaring

« Dokumentasjon av informantens kjgnn, alder, jobb/student/sykemeldt

e Varighet: 30-60 minutter

Intervjuquide, for oppstart

Intervjuguiden tar utgangspunkt i deltagernes erfaringer rundt disse omradene:

« Tidligere erfaring med trening

« Andre personers erfaringer, anbefalinger, historier ift cellegiftbehandling

« Egen motivasjon for & skulle trene (fysisk form, velvare, psykisk helse, normalitet)
e Symptomer, plager og bivirkninger

o Logistikk

Spersmal:

e Hvaer din tidligere erfaring med trening?

e Hvatror du dette kan gi deg av fordeler og/eller ulemper i tiden som kommer?

« Hovilket inntrykk har du fra far om hvordan man har det under cellegiftbehandling?

« Kan du si noe om hvordan du tror dette pavirker deg i fasen du er i na?

o Hvaer det du gnsker & oppna med treningen?

« Hvatenker du om det a trene ogsa om du har plager, symptomer og/eller
bivirkninger?

« Har du noen tanker om hvordan du skal handtere disse eventuelle utfordringene?

« Hvatenker du om det praktiske rundt & delta? Tid, sted osv.

Intervjuguide, midtveis

Intervjuguiden tar utgangspunkt i deltagernes erfaringer rundt disse omradene:
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« Egen motivasjon for & skulle trene fram til na (fysisk form, velvare, psykisk helse,
normalitet) Endret seg fra oppstart

e Symptomer, plager og bivirkninger

« Treningen: type trening, individuelt, intensitet, dose, fysioterapeutens rolle

o Logistikk

Spersmal:

o Hva har veert motivasjonen for a delta fram til na?

« Har motivasjonen for & delta endret seg siden oppstart? Eventuelt hvordan?

« Huvilke opplevelser har du sa langt i forhold til & trene med eventuelle plager,
symptomer og bivirkninger som har oppstatt?

« Hvis bivirkninger har veert tilstede, hva har vert din strategi for a trene likevel?

« Hvasynes du om treningene sa langt?

« Hva ved treningen tenker du burde endres for at du skulle vere 100% forngyd?

« Hvordan har det praktiske rundt treningen fungert for deg med tanke pa tidspunkt,

sted osv.?

Intervjuquide, sluttfase

Intervjuguiden tar utgangspunkt i deltagernes erfaringer rundt disse omradene:

« Egen motivasjon for & skulle trene siste halvdel (fysisk form, velvaere, psykisk helse,
normalitet) Endret seg underveis

e Symptomer, plager og bivirkninger

« Treningen: type trening, individuelt, intensitet, dose, fysioterapeutens rolle

o Logistikk
Spersmal:

« Hva har veert motivasjonen for a delta pa treningen i behandlingsperioden?
« Har motivasjonen for & delta endret seg underveis? Eventuelt hvordan?
« Hvilke opplevelser har du i forhold til & trene med eventuelle plager, symptomer og

bivirkninger som har oppstatt?
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Hvis bivirkninger har veert tilstede, hva har veert din strategi for a trene likevel?
Hva synes du om treningene?

Hva ved treningen tenker du burde endres for at du skulle veere 100% forngyd?
Hvordan har det praktiske rundt treningen fungert for deg med tanke pa tidspunkt,

sted osv.?
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Vedlegg 3: Utsnitt fra analyseprosess

ID

ID

ID

ID

Trening

67begynner jo 3
merke at jeg blir
sliten, men sd tareni
noen ekstra tak som
K ikke sant, siste
egentlig, nar du
vakler inn mot mal,
skjgnner du, sa en
mate a finne ut hvor
langt du kan strekke
deg, hva du kan fa til,
ikke sant. Sann som
jeg har jo gatt opp
ikke sant, fgttene og
sann, fra 5 kg til 90 kg
liksom, skjgnner du
hva jeg mener, men
hun sier at det er en
veldig lett greie a fa
progresjon pa, men
likevel

89 en pluss to ganger
har K veert syk., den
forste gangen skulle
jeg gjennomfgre
programmet alene,
og det var helt i
begynnelsen, og jeg
var senora slappesen,
og jeg fikk ikke, jeg
gjorde bare tre tinger
og bare...

93 men jeg har ikke
klart @ giennomfgre
det sely, tror heller
ikke at jeg har klart
og gjort det sammen
mange andre, for du
er sapass sarbar den
situasjonen her, og
det er sanne smating
som du kan snakke
om som du ikke kan
snakke omien
gruppe ikke sant, som
hvorfor far jeg vondt

61 Har veert en styrke
at det har vaert et fast
tidspunkt. Og hvis en
skulle styrt det selv, sa
tviler jeg pa at jeg
hadde kommet til a
gjennomfgre tingene
sann som man gjgr nar
man har et program og
noen som, naer sagt
passer pa en, at en gjgr
det en skal, det mener
jeg er positivt, selv om
det kan vaere tungt.

83 det har jo fgrt til at
jeg antagelig har orket
a gjennomfgre mer
enn jeg hadde giddet
hvis, for jeg blir
giddelgs, og da nar det
er noen og du har et
program som skal
giennomfgres, og noen
som ser etter at du
gjor det, ja sa da gjor
du det da

88 jeg vet ikke det,
tenker- jeg vet ikke om
jeg har noe a peke p3,
jeg har hatt et program
da og det har veert litt
slingring pa det, og litt
forskjell pa om en har
prgvd a giennomfgre
etter som dagsformen
har veert, men det har
veert veldig sma
forandringer. Sa har
liksom, jeg mener jeg
har gjennomfgrt det
som har blitt bedt om
a gjennomfgre, hele
veien, og at det har
veert positivt det tror
jeg ogsa

84 nei det gar jo greit
det da, har vel hendt at
jeg har mattet trene
alene og da, men da
har jeg bare fatt
skjema og fulgt det.
Har jukset litt da, og
trene pa
balansetrening..

89 ja og tredemglla er
kjedelig, sa trgsten
hennes er at fortsette
og trene sa kan du
bestemme tiden selv
pa tredemglla. Jeg
prgver jo alene..

104 det tror jeg er
veldig viktig, det, for
meg er det et fastlagt
program, ogsa har jeg
progresjon i det. Men
jeg herer jo de andre
som gar her ogsa som
ikke har, hun rettleder
jo de ogsa ikke sant, gir
de tips og sann alt
med, «den her kan du
prgve» og sanne ting,
sa det er jo helt
fantastisk veit du.

119 ja det tror jeg helt
sikkert, altsa hun er jo
trent til dette her, det
er jo ikke en instruktgr
pa et helsestudio,
behgver ikke veere det.
Der er det bare a bang
bang ikke sant?

122 nei for jeg har ikke
vaert pa noe
helsestudio. LER- Jeg
har ingen erfaring enn
med gjengen her jeg.

Men det at hun ser jo

74 hun har jo opplyst
om ting som legene
her ikke har sagt en
puck om liksom, jeg
kjenner jeg blir sa
matt av, at du ma
kjempe sa gaeli selv
for a fa informasjon
og litt sanne ting, jeg
synes det er sa mye
som pa sett og vis gar
i glemmeboka, faste
legen min ned heri
hvert fall, ift enkelte
bivirkninger og
forskjellige ting sa.
Men sa har jo hun
kunnet sagt at det ser
vi det er mange som
sliter med

142 det har jo
egentlig alt 3 si da, for
det er jo litt slik vi er
laget pa sett og vis da,
at vi skal innfri
forventninger og at
man skal komme seg
tilbake. For jeg hadde
aldri forutsett at jeg
skulle veere borte i
over et ar liksom. sa
det er veldig alreit at
folk som har sett sann
for og, sikkert sett folk
som har, for de sier jo
det at ift det for de
som pa en mate har
denne
utmattelsesgreiene,
fatiguegreiene, at hvis
du gaper over for mye
og begynner pa for
hardt, sa kan du pa en
mate fa det verre
tilbake, og det er jo
ikke noe gnskelig, for

65



akkurat her n3, er
det, for jeg trodde
faktisk ikke at jeg
kunne ta benkpress
fordi jeg var operert,
skjgnner du

93 nei, altsa vi prater
na og star i, og det er
jo litt sosial, det blir
det jo i og for seg det
med gjennomfgringen
som er saken tror jeg,
jeg tror det

at na kan vi ga videre,
na takler du det og na
kan du legge pa litt
ekstra her, det er jo litt
viktig da

da er det jo kanskje
verre og bli kvitt det
igjen, for na har jeg jo
kanskje hap om at jeg
kanskje ikke har den
fatiguen sa geeli som
jeg trodde ei vending
da
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nevropad mdles ved hjelp av sperreskjema.

Vurdering

Vi viser til sijenma for tilbakemselding av 8.9.15, vedlagt revident nformaspoasskriv

Rek anser & tilbakemeldingen er 1 rid med de merknader komiteen gav 1 sitt utsetielsesvedink av 16,15,
Etter fallmak er det fatset slikt:

Vedtak

Mad hjemwme! | holseforskningsloven §§ 2og 10, godijennes prosjekne
Sluttmelding og seknad om presjektendring

Prosjektleder skal sende sluttmeidmg til REK nord pd eget skjema semest 28 02 2021, 5f bl §

12, Prosyektheder skal sende soknad om prosjektendring til REK nord dersom det skal gjores vesentlige
endnnger i forhold til de opplysnsnger som er gt 1 soknaden, jE A § 11

Klageadgang

Du kam klage pé komiteens vediak, jf forvaltngsloven § 28 flg Klagen sendes til REK nord. Klagefristen
er tre uker fra du mottar detie brevet. Dersom vediaket opprestholdes av REK nord, sendes Klagen videre nd
Den naspomale forskningsetiske komité for medisin og helsefag for endelig vurdering

Med venmlig hilsen
May Brit Rossvoll

Bmetiamrinae Tobatun } Nal 10l Al DOAl G S POAT A g | sy AW M A W2 vTam
WOSygoet LT Norpea arkiinhe  Seeel W6 108 g w0 AN G, Dad A0 s U FEK D Raponad Bvce Commitma. REK
enverstet 3337 Tromsa Vewe VIO AT ) A B3 B0 GG MR U MR pereone NG RN RO Al
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sekretariarsleder
Vernnica Sarensen
Seniorrddgiver
Koyl tllzjo-asmund. lund & stolay o
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Vedlegg 5: Informasjonsskriv og samtykkeerklaering

Foresparsel om deltakelse i forskningsprosjektet

«HVORDAN OPPLEVER PASIENTER MED
TARMKREFT A TRENE UNDER
KIEMOTERAPIBEHANDLING? EN
KVALITATIV STUDIE»

Dette er et sparsmal til deg som er operert for tykktarm- eller endetarmkreft og som skal bli
behandlet med kjemoterapi/cellegift, om a delta i et forskningsprosjekt for a undersgke om
hvordan det oppleves & gjennomfare individuelt tilpasset trening tett fulgt av fysioterapeut
under behandlingsperioden. Du som er under behandling med kjemoterapi og del av
pilotprosjektet «Fysisk aktiv under kreftbehandling», vil trene ukentlig med fysioterapeut ved
Pusterommet, og vi gnsker a utforske hvordan det oppleves for deg a trene mens du er i
behandling. Vi gnsker & fa fram hvilke faktorer som har veert bra og hva som har veert
utfordrende for deg i denne perioden. Dette for at vi skal kunne fa bedre kunnskap om hva
som er viktig for pasientene, kunnskap som vi trenger bade for videre planlegging av studier
0g behandlingsforlap.

St.Olavs Hospital og NTNU er ansvarlige for prosjektet.
Hva innebaerer PROSJEKTET?

Som deltager i pilotprosjektet er du informert om ulike prgver og undersgkelser som deltager.
Denne delen av prosjektet innebarer a bli intervjuet. Du som deltager vil bli intervjuet ved 3
ulike tidspunkt i behandlingsforlgpet, ved oppstart, midtveis og ved slutt. Intervjuene vil bli
gjennomfart pa sykehusomradet, St.Olavs hospital. Hvert intervju kan man forvente varer i
30-60 minutter. Intervjuene vil bli tatt opp pa lydopptaker, og vil sa bli skrevet om til tekst.

Mulige fordeler og ulemper
Som deltager vil du ha mulighet til & formidle dine erfaringer i forhold til det a trene mens du
er under kjemoterapi-/cellegiftbehandling. Det medfarer for deg som deltager flere avtaler, i

form av intervjuene, det vil vaere mulig a samkjere intervjuene med dager hvor du likevel er
pa sykehuset.

Hva skjer med informasjonen om deg?

Informasjonen som registreres om deg skal kun brukes slik som beskrevet i hensikten med
studien. Du har rett til innsyn i hvilke opplysninger som er registrert om deg og rett til a fa
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korrigert eventuelle feil i de opplysningene som er registrert. Resultater fra dette prosjektet vil
bli skrevet i masteroppgave, og muligens i artikkel/artikler.

Alle opplysningene vil bli behandlet uten navn og fadselsnummer eller andre direkte
gjenkjennende opplysninger. En kode knytter deg til dine opplysninger gjennom en
navneliste.

Prosjektleder har ansvar for den daglige driften av forskningsprosjektet og at opplysninger om
deg blir behandlet pa en sikker mate. Prosjektmedarbeiderne har taushetsplikt jamfart
«Helseforskningsloven», §7. Informasjon om deg vil bli anonymisert eller slettet senest fem
ar etter prosjektslutt.

Utlevering av opplysninger til andre

Ved a delta i prosjektet, samtykker du ogsa til at opplysninger som kommer fram i intervjuet,
kan leveres til prosjektet «Fysisk aktiv under kreftbehandling(FAKT-studien)- en pilotstudie»,
hvor Dr Eva Hofsli, farsteamanuensis og prosjektleder. Samt til Jon-Arne Skolbekken,
professor NTNU og hovedveileder for student Siri A. Svestad.

Godkjenning

Prosjektet er godkjent av Regional komite for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk,
saksnr. hos REK 2015/1050.

Frivillig deltakelse og mulighet for a trekke sitt samtykke

Det er frivillig & delta i prosjektet. Dersom du gnsker a delta, undertegner du
samtykkeerklaringen pa siste side. Du kan nar som helst og uten & oppgi noen grunn trekke
ditt samtykke. Dette vil ikke fa konsekvenser for din videre behandling. Dersom du trekker
deg fra prosjektet, kan du kreve a fa slettet innsamlede opplysninger, med mindre
opplysningene allerede er inngatt i analyser eller brukt i vitenskapelige publikasjoner. Dersom
du senere gnsker a trekke deg eller har spgrsmal til prosjektet, kan du kontakte Siri Alstad
Svestad, telefonnummer 72828528/5360, sirials@stud.ntnu.no.

Med vennlig hilsen

Prosjektleder Eva Hofsli Student Siri A. Svestad
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Samtykke til deltakelse i PROSJEKTET

«Hvordan opplever pasienter med tarmkreft & trene under kjemoterapibehandling? En
kvalitativ studie»

Jeg er villig til & delta i prosjektet

Sted og dato Deltakers signatur

Deltakers navn med trykte bokstaver

Jeg bekrefter & ha gitt informasjon om prosjektet

Sted og dato Signatur

Prosjektmedarbeider
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