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Sammanfattning

Bakgrund: Urinblasecancer ar den elfte vanligaste cancerformen globalt.
Sjukdomen angriper urinblasans slemhinna och kan véxa in i muskellager. Vid
muskelinvasiv cancer genomgar patienten cystektomi, och erhaller urostomi. Patients
egenvardsformaga ar av stor betydelse efter operationen. Vardpersonalen behover
darfor arbeta personcentrerat for att stodja patienten att klara sin egenvard.
Informationen som ges behdver anpassas for optimal individualisering, sa att
patienten forstar och blir delaktig.

Syfte: Undersoka upplevelser av informationsbehov hos patienter med
urinblasecancer som genomgar cystektomi.

Metod: Kvalitativ litteraturstudie med tematisk syntetisering.

Resultat: Resultatet baseras pa 14 peer-review och kvalitetsgranskade
originalartiklar och presenteras utifran fyra analytiska teman: Dimensioner av
information, kansloméssig berg-och dalbana genom sjukdomsforloppet, den
forandrade kroppen och egenvardensbetydelse till ett fortsatt liv. Resultatet visar att
patienternas informationsbehov i det perioperativa forloppet inte blir uppfylit. De
upplevde alltfér sparsam information om sexuellt- och psykologiskt stod. Utdkad
information om fysisk aktivitet efterfragades dven information som underlattade att
patienten fordes framat i sin process for att forsta sitt nya jag saknades.

Konklusion: Information &r nédvéandigt, men behdver anpassas och personcenteras
utifran patientens énskemal och behov. Om informationsbehoven inte tillgodoses kan
detta bidra till missférstand och otrygghet vilket behéver fangas upp i omvardnaden.

Nyckelord: Egenvard, Informationsbehov, Radikal Cystektomi, Upplevelser,
Urinblasecancer



Abstract

Background: Worldwide, bladder cancer is the eleventh most common cancer.
Tumors that invade the detrusor muscle are referred to as muscle-invasive bladder
cancer and are treated with radical cystectomy, the patient gets an urostomy. Self-
care is significant after the surgery. The care provider needs a person-centered
approach to facilitate self-care. Optimal information needs to be individualized. This
will help the patient to understand and become involved.

Aim: To investigate experiences of information needs in patients with bladder cancer
undergoing cystectomy.

Method: Qualitative literature study with a thematic synthesis.

Results: In the result fourteen peer-reviewed and quality-reviewed original articles
are included. The review highlighted that patient experienced unmet information
needs. Patients also experienced receiving too much information in a limited time.
This led to difficulties to understand and process the information. Patients also
experienced limited information about sexual and psychological support and
requested more information about physical activity.

Conclusion: Information is essential but needs to be adapted and based on person-
centered care principles related to the patients’ needs and wishes. Unmet needs
impacts patients’ life and are associated with misunderstandings and insecurity
which need to be considered in nursing.

Keywords: Bladder cancer, Information needs, Experiences, Radical cystectomy,
Self-care
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Inledning

Urinblasecancer ar en av flera sjukdomar som drabbar urinvagarna. | Sverige drabbar sjukdomen
framst den &ldre befolkningen éver 70 ar (1,2). Urinblasecancer forkommer i olika
allvarlighetsgrader, vid allvarlig urinblasecancer behandlas sjukdomen genom att urinblasan
opereras bort - radikal cystektomi (3,4). Patienter med urinblasecancer som genomgar radikal
cystektomi behover fa omfattande information kring ingreppet for att fa en forstaelse for vad de ska
ga igenom och varfor (5). | litteraturen beskrivs det att oberoende av hur allvarlig sjukdomen &r sa
upplever patientgruppen att de inte far sitt informationsbehov tillfredsstéllt av vardpersonalen pre-
och postoperativt (6). Forskning visar att patienter har svart att generellt minnas all information som
ges vid besok inom varden. Om besked och information dessutom skapar oro och uppfattas som
skrammande inverkar det ytterligare pa vad patienterna minns efterat (7). Trots att urinblasecancer
har en hog frekvens i befolkningen ar kunskapen begrénsad kring patientens upplevelser och deras
perspektiv pa den perioperativa informationen som ges i samband med radikal cystektomi (8).

Bakgrund

Urinblasecancer

Urinblasecancer ar den 11:e (9) vanligaste cancerformen i véarlden och ar en av de dyraste
cancerformerna for samhallet att behandla (8). Riskfaktorer for utveckling av sjukdomen &r att vara
av manligt kon och att vara rokare. Antalet ar av rokning och mangden cigaretter har betydelse for
risken att drabbas (1,2). Symtomen for urinblasecancer &r oftast diffusa och sjukdomen upptacks
vanligen vid hematuri — synligt blod i urinen vilket féranleder kontakt med sjukvarden (3). Det &r
slemhinnan som téacker insidan av urinblasan, urinledarna och njurbackenet som kan drabbas av
cancer. Sjukdomen delas in i icke muskelinfiltrativ (ytlig) cancer, Ta-T1 samt muskelinfiltrativ
(djupvaxande) cancer, T2-T4. Risken for spridning av sjukdomen okar om tumdren véxer pa djupet.
Vanligaste lokalisationen for spridning ar till nérliggande lymfkortlar. Fjarrmetastasering sker via
blodet till lever, lungor eller skelettet (9).

Utredning — Standardiserat vardforlopp (SVF)

Muskelinvasiv urinblasecancer ar aggressiv och utredningstiden till diagnos &r en viktig faktor for
att kunna starta behandling i ratt tid. For att inte hematuri-utredningen ska fordrdjas utreds personer
éver 50 ar via SVF. | utredningen ingar rontgen av urinvagarna (urografi) och kameraundersékning
av urinblasan (cystoskopi). Cytologi tas for att analysera om det finns maligna celler i skoljvatskan
fran cystoskopiundersokningen. Vid fynd av tumar i urinblasan genomfors transuretral resektion av
urinblasan (TUR-B). Visar vavnadsprovet en aggressiv tumor som infiltrerar pa djupet i urinblasans
muskellager diskuteras patienten vid en multidisciplinar behandlingskonferens (MDK) (3,4).
Patienten kallas sedan for ett informerande mottagningsbestk dar rekommenderad behandling
diskuteras och behandlingsbeslut tas (9).

Behandling

Radikal cystektomi innebdr kirurgiskt borttagande av urinblasan och den distala delen av
urinledaren tillsammans med de nérliggande lymfkortlarna. Hos mén opereras &ven prostata och
sadesblasor bort. Hos kvinnor opereras livmoder, aggstockar, urinrér och vaginaltopp ocksa bort,
vagina rekonstrueras sedan. En ny urinavledning konstrueras sedan med hjélp av tunntarm (9). Den
vanligaste urinavledningen &r brickerkonduktorn som &r en urostomi. Urinen kommer da att samlas
upp i ett stomibandage. Andra typer av urinavledning ar kontinentreservoar och ortotopt
blassubstitut. Valjs dessa avledningar behdver ren intermittent kateterisering (RIK) behérskas for att
undvika resturin vilket kan orsaka urinvagsinfektioner och skador pa de dvre urinvagarna. Da
kirurgin vid radikal cystektomi & omfattande och pafrestande for patienten grundar sig
behandlingsbeslut och val av urinavledning férutom pa tumértyp dven pa patientens allmantillstand,
alder och dvriga sjukdomar (3,9). Patienter med muskelinfiltrativ cancer, stadium T2-T4, utan
pavisad metastasering erbjuds cystektomi. Kirurgin kan foregas av neoadjuvant



cytostatikabehandling (9). Den genomsnittliga vardtiden for patienter som genomgatt radikal
cystektomi i Sverige ar 15 varddygn (10).

Uppfoljning och éverlevnad

Cystoskopier, datortomografiundersokningar av thorax och buk samt blodprover ingar sedan i den
livslanga och regelbundna uppféljningen. Femarséverlevnaden utan aterfall ar storst hos patienter
med pT1-tumdrer och minskar sedan utifran 6kad allvarlighetsgrad av tumaéren. Hos patienter med
pT3-tumorer &r dverlevnaden 52 %. Hos patienter med pT4-tumdrer ar den recidivfria 6verlevnaden
efter fem ar endast 36 % (9).

Egenvard

Egenvard definieras som en aktivitet som individen pa eget initiativ utfor for att kunna bevara halsa
och valmaende. Aktiviteten 6kar patientens livskvalitet. Vid egenvard ska fokus ligga pa patientens
formaga att kunna utfora dessa aktiviteter. Nar patienten inte klarar av detta ska
sjukvardspersonalen stétta patientens formaga till att kunna utfora detta (11).

Egenvard beskrivs som aktiviteter som individen sjalvstandigt utfor for sig sjalv eller for andra och
att det grunda sig i ett allmanmanskligt beteende. Beteendet lars in utifran den sociala- och
kulturella miljon som individen lever i. Det ligger i manniskans natur att framja hélsa,
valbefinnande, normal funktion och personlig utveckling (11). Egenvard forbattrar halsotillstandet,
Okar stabiliteten och ger ett 6kat vélbefinnande (12,13).

Malet for egenvarden ar att kunna sakerstalla mansklig funktion, halsa samt utveckling. Utifran
malen beskriver Orem forhallandet mellan patientens behov av egenvard och férmagan att
tillgodose dessa. Patientens egenvardsbehov ska bedomas utifran behovet av egenvard och
formagan till att utfora dessa aktiviteter. Sjukskoterskan bedémer om det finns brister i egenvarden
och avgor hur mycket stdd och hjalp som patienten behdver. Vid brister behdver sjukskéterskan
undervisa patienten i hur egenvarden ska genomforas. For att kunna st6tta egenvarden planeras
undervisningen utefter patientens behov (11).

Information och informationsbehov

Information kan forklaras som att nagot beréattas av annan individ (7). Information som ges av
halso- och sjukvardspersonal styrs av patientlagen (14). Den beskriver att all information ska vara
anpassad till mottagarens alder, erfarenhet, mognad, sprakliga kunskaper samt andra individuella
forutsattningar. De beskrivna forutsattningarna paverkar hur individen uppfattar informationen
(7,15). Den som ger informationen bor forsakra sig om att mottagaren har forstatt innehallet och
dess betydelse (14). Patienterna har idag allt hogre krav pa Halso-och sjukvarden kring information
som berdr deras halsa och sjukdom (16). Vid all informationsoverforing spelar kommunikationen
en central roll (17) da den paverkar inhdmtningen av kunskap (7,18). Kunskap uppnas forst nar
berattad information har fatt en mening hos individen (7).

Na&r en manniska drabbas av sjukdom befinner hen sig i ett stressfullt sasmmanhang. Tidigare
erfarenheter kommer att paverka formagan att hantera situationen. Vid ett sjukdomsbesked behover
patienten bearbeta och vérdera sin situation for att forsta vad som sker. Detta ar en forutséttning for
att kunna ta in den information som givits (7). Infor planerad kirurgi far patienter mycket
information vid ett och samma tillfalle (19). Information &r ett grundlaggande ménskligt behov (7)
men vardpersonal behover ha kunskap om vilken information som ska ges samt vad patienten
behover veta (19). Nar information tas in behdver fysiologiska, kognitiva, kanslomassiga och
psykologiska aspekter samspela (7).

Informationsbehov uppstar nar individen kanner ett missnoje 6ver situationen. Missndje uppstar nar
det finns kunskapsluckor, avsaknad av tidigare erfarenheter eller osékerhet hos individen men



missnojet skapar motivation till att soka svar och stélla fragor for att hitta ett satt att hantera
situationen (7). Informationsbehovet kan beddmas genom diskussion med patienten kring vad de
tycker sig ha nytta av eller om informationen bor begransas med fa detaljer (20). En patient som har
forstatt informationen kommer att kanna en 6kad kontroll 6ver sin situation (16), forutsattningarna
for ett lyckat postoperativt resultat 6kar darmed (21) och patienten kanner sig da involverad i sin
behandling (16).

Cystektomi ar en stor operation vilket pa olika satt paverkar patienternas fortsatta liv.
Informationsbehovet hos dessa patienter ar betydande och behdver beaktas for att 6ka deras kénsla
av kontroll. Ett tillfredsstallt informationsbehov okar forutsattningarna for att det postoperativa
forloppet blir lyckat (16,21).

Problemformulering

Patienter med urinblasecancer som planeras eller har genomgatt radikal cystektomi upplever att
sjukvarden inte har tillgodosett deras informationsbehov. Deras livssituation har forandrats bade
fysiskt och psykiskt (8). Informationen ska bidra till att 6ka patientens trygghet och kunskap for att
fortsatta leva med sin diagnos och den férandrade kroppen efter kirurgin (22). Vardpersonal
behdver vara medveten om att patienternas formaga att kunna forsta och ta till sig information beror
pa deras niva av halsolitteracitet (23). Darmed behover denna anpassas utefter individens
forutsattningar och behov. Operationen innebér att kroppen férandras och patienten maste léra sig
att hantera och ta hand om dessa forandringar med hjalp av egenvard. Egenvard kommer att vara en
stor del av patientens resterande liv dar malet ar att patienten ska bli sjalvstandig. Personcentrerad
vard bygger pa partnerskap och gemensamt ansvar, for att patienten ska kunna na dit behover
information och utbildning individanpassas (11,24). Patienter som genomgar radikal cystektomi far
mycket information under hela det perioperativa forloppet men forfattarna upplever att de inte har
tagit till sig den. Har uppstod intresse for att undersoka detta problem ytterligare.

Syfte
Syftet med studien &r att undersoka upplevelser av informationsbehov hos patienter med
urinblasecancer som genomgar cystektomi.

Metod

Design
Litteraturstudie med systematisk ansats.

Urval

Inklusionskriterier

Vuxna patienter (>18 ar) med urinblasecancer som genomgar cystektomi. Artiklar med kvalitativ
eller mixad metod, innehallande abstrakt, tillgangliga i fulltext och skrivna pa engelska. Artiklarna
skulle vara peer-review granskade och publicerade i en vetenskaplig tidskrift mellan aren 2012 —
2021.

Exklusionskriterier
Oversiktsartiklar samt artiklar som inte var tillgédngliga via Linképings Universitetsbibliotek.

Datainsamling

Datainsamlingen genomfordes i tre databaser, CINAHL, PUbMED och PsycINFO. Dessa valdes
utifran det valda problemomradet. Forst genomfordes en pilotsékning for att fa en uppfattning om
antal traffar, specificitet och sensitivitet. Da pilotsékningen genererade i en stor méangd traffar tog
forfattarna hjéalp av en universitetsbibliotekarie som hade erfarenhet av att géra systematiska
litteratursokningar. Mer specifika sokord och sokkombinationer hittades da som avgransade



problemomradet. | sokningen anvandes bade med MeSH-termer och fritextsokning. For att skapa en
strukturerad och systematisk sdkstrategi anvandes SPICE-modellen, se Tabell 1 (25).

Tabell 1 SPICE-modellen

Setting Perspective Intervention/Interest Comparison Evaluation

(Sammanhang) (Perspektiv) (Intervention) (Jamforelse) (Utvardering)

Urologisk vard Patienter med Informationsbehov - Upplevelser av
urinblasecancer informationsbehov

Sokord: Bladdercancer, Cystectomy, Information needs, qualitative research.

Sokblock skapades vilka blev sokstrangar som anvéndes i databaserna, se Tabell 2. (25). For att 6ka
traffsakerheten och fa ett mer hanterbart antal traffar anvandes booleska operatorerna OR och AND.
For att inte missa eventuella studier kontrollerades referenser i de framsokta artiklarna for att se om
nagon ytterligare studie kunde vara av relevans for studiens syfte och inkluderas (26).

Tabell 2 Databassokning genomford 2021-10-28

Nr Sok- Antal traffar med filter* applicerat Antal |&sta abstrakt Artiklar lasta i fulltext Inkluderade studier efter granskning
strang
CINAHL PUbMED PsycINFO CINAHL PubMED PsycINFO CINAHL PubMED PsycINFO CINAHL PubMED PsycINFO
#1 #1 AND 27 175 3 27 23 1 5 20 1 1 4 1
#2 AND
#3
#2 #1 AND 23 43 4 6 8 0 6 8 0 2 0 0
#2 AND
#4
#3 #2 AND 8 11 2 4 7 0 4 7 0 1 1 0
#3 AND
#4
#4 #2 AND 38 244 7 7 31 4 7 26 4 0 0 0
#3

#1 Bladdercancer OR neoplasms OR bladder tumour

#2 Information needs OR information use OR information seeking OR information behavior
#3 Cystectomy OR radical cystectomy

#4 Qualitative research OR qualitative study OR qualitative methods OR interview

*Filter: Fulltext, publicerade 2012-2021, Engelska, vuxna > 183r,

Sensitivitet och specificitet

For att oka sensitiviteten och fa en bred och uttmmande sokning som tackte in all forskning inom
omradet anvandes booleska operatorn OR. Booleska operatorn AND anvandes for att 6ka
specificiteten och avgransa sokresultatet (25).

Vid litteratursékningen behdvde sokstrategin vara uttdmmande och specifik samtidigt som antalet
traffar behdvde vara hanterbart. Genom att anvanda den booleska operatorn OR kunde sokningen
bli bred och uttémmande, detta for att all forskning inom omradet skulle tackas in, OR inkluderade
aven synonymer. Den booleska operatorn AND kunde avgransa omradet och sékningen blev mer
specifik (25).

Tillvagagangssatt

Sokningen genomfordes i databaserna CINAHL, PUbMED och PsycINFO under oktober manad
2021, se Tabell 2. Totalt identifierades det 591 unika studier. Efter screening av titel och abstrakt
aterstod det 118 artiklar. Studierna lastes i fulltext och bedomdes gentemot inklusionskriterierna
och studiens syfte, se Figur 1. Darefter beddmdes 14 studier som relevanta. Artiklarna
kvalitetsgranskades enligt Critical Apprasial Skill Programme (CASP) (27), se Bilaga 1.



Figur 1 PRISMA flédesschema (28).
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Kvalitetsgranskning

Kvalitetsgranskning av studierna ger ett matt pa styrkan i det vetenskapliga underlaget som
litteraturstudien grundar sig pa (25).

Kvalitetsgranskningen av artiklarna har skett utifran CASP och presenteras i Bilaga 1. CASP &r en
checklista som bestar av tio fragor dar varje fraga kan max ge ett poang, checklistan &r ett stod for
att beddma studiers kvalitet (27). Darfor beslutade forfattarna efter diskussion att studier med >8
poang ansags ha hog kvalitet. Studier <5 poang ansags ha lag kvalitet.

Kvalitetsbeddmningen av de inkluderade studierna genomfordes av forfattarna tillsammans. Totalt
kvalitetsgranskades det 14 studier varav 13 hade 10/10 poéang och 1 hade 9/10 poéang enligt CASP.
Alla artiklar bedomdes darmed ha hog kvalitet, ingen studie exkluderades pa grund av lag kvalitet
till litteraturstudien.

Analys

Analysmetoden foéljer Thomas & Harden (2008) tematiska syntesprocess for kvalitativa

studier. Analysprocessen bestar av tre steg dar det forsta steget innebar kodning av text. | steg tva
utvecklas koderna vidare till deskriptiva, beskrivande, teman. | det sista tredje steget utvecklas
deskriptiva teman till analytiska teman vilka representerar nya tolkningar, forklaringar och
hypoteser av ursprungsstudiernas resultat. Analysen inleddes med att forfattarna individuellt l1&ste
alla studier och nyckelord togs ut. Nyckelord hittades i resultatet och i abstrakt. De markerade



nyckelorden gicks igenom mening for mening for att se dess innebord och innehall. Detta ar
nyckeluppgiften vid syntetisering. | detta steg kunde forfattarna se om det fanns liknande nyckelord
i Ovriga studier da de kunde beskrivs med olika ord. Néar detta steg var klart gick de kodade texterna
ater igenom for att inte missa nagot. Likheter och skillnader i samtliga koder undersoktes. | steg tva
grupperades koderna sa att nya dvergripande koder uppstod vilka sammanfattade de underliggande
koderna. Koderna ledde fram till deskriptiva teman. Resultatet fran studierna sammanfattades och
beskrevs under de deskriptiva teman som identifierats, och vidare till analytiska teman i sista steget.
| sista tredje steget gjorde forfattarna egna tolkningar och drog egna slutsatser utifran de deskriptiva
temana som framkommit. Syntetiseringen &r en cyklisk process som fortsatter tills dess att inga fler
nya analytiska teman uppkommer. Nar forfattarna inte fick fram fler analytiska teman ansags
syntesen vara méttad (26). Exempel pa denna process visas i Tabell 3.

Tabell 3. Tematisk syntesprocess enligt Thomas & Harden (2008) (26).

Nyckelord Kod Deskriptivt tema Analytiskt tema
Olika strategier for att Andra Strategier Dimensioner av
fa mer information informationskallor information

Forforstaelse

Nar studien startades handlade forforstaelsen om kunskaper och forstaelser for det valda amnet
utifran arbetslivserfarenhet och tidigare utbildningar. Bada forfattarna arbetar pa en urologisk klinik
och har mangarig erfarenhet av att varda och mota dessa patienter under hela det perioperativa
sjukdomsforloppet. Under hela datainsamlingen och analysprocessen var forfattarna medvetna om
och uppmarksammade pa sin egen forforstaelse da detta kan riskera att farga datainsamling och
analys. Genom att vara medveten och uppmarksamma forforstaelsen okar forutsattningarna for att
en studie av god kvalitet skapas. Detta kan oka tillforlitligheten. Forforstaelsen en viktig del i
studiens arbete da detta skapar motivation till att paborja forskning kring ett sarskilt amne (25).
Forfattarna upplever att patienter som genomgatt radikal cystektomi inte har tagit till sig den
perioperativa informationen, detta skapade motivation hos forfattarna att undersoka
problemomradet ytterligare.

Etiska stallningstaganden

Forfattarna amnade endast inkludera resultat fran tidigare forskning som har blivit godkanda av en
etisk kommitté. Studierna som inkluderades i analysen skulle uppfylla god forskningsetik i enlighet
med Helsingforsdeklarationen, det vill séga att forskaren i studierna beaktat frivillighet till
deltagandet i studierna, frdmjat och sakerstallt patienternas hélsa, valbefinnande och réttigheter hos
de patienter som var involverade i medicinsk forskning (29).

Resultat

Resultatet baseras pa 14 studier som var genomforda i USA (n=10), Belgien (n=2), Australien (n=1)
och Kina (n=1).

Ur den tematiska syntetiseringen framkom det fyra analytiska teman; Dimensioner av information,
Kéanslomassig berg- och dalbana genom sjukdomsforloppet, Den forandrade kroppen och
Egenvardens betydelse till fortsatt liv. Resultatet presenteras nedan i kronologisk ordning.

Dimensioner av information

Temat innefattar olika orsaker till att patienterna inte har mojlighet att kunna ta till sig och forsta
informationen som ges under det perioperativa forloppet. Orsakerna till detta kan ses ur tva olika
perspektiv; patienternas och vardgivarnas. Dessa tva perspektiv krockar med varandra da



vardsituationen ar ny for patienten och inte for personalen. Temat &r presenterat utifran dessa
dimensioner av information; preoperativ information, postoperativ information och information i
samband med aterhamtning.

Preoperativ information

En anledning till att patienterna hade svart att ta till sig den preoperativa informationen handlade
om att de hade en bristande grundkunskap om urinblasecancer och hur sjukdomen behandlades. De
tva viktigaste orsakerna for att patienterna skulle kunna ta till sig informationen infor eller vid
behandlingar var att det fanns tillrackligt med tid avsatt och att de kande tillit till den som gav
informationen. Nar informationstillfallet k&ndes tidspressat eller stressat for patienten, upplevde hen
inte sig sedd och prioriterad. Stress var en bidragande orsak till att information inte kunde tas in
(30-32) och patienten upplevde att det inte fanns utrymme for att stalla fragor. Detta var en
bidragande orsak till att patienten inte kande sig delaktig (31,33). Konsekvensen blev att patienten
upplevde att vardefull information uteblev géllande behandlingsval, bieffekter, aterhamtningstid,
postoperativ egenvard (34,35).

Den preoperativa informationen behovdes ges i klarsprak och vara arlig. For att detta skulle kunna
ske behdvde personalen ha en forstaelse for vilken information som var relevant att ge vid ratt
tillfalle for individen. Nér detta inte skedde blir patientens informationsbehov inte bli uppfyllt
(30,31,33-36). Patientens strategi blev da att anvanda sig av andra informationskallor exempelvis;
internet, patientforeningar och fornyad medicinsk beddmning (32,34,37). Dessa informationskallor
hjalpte patienten att kdnna sig mer trygg i situationen. En av den mest betydelsefulla alternativa
informationskallan var information som kom fran patienter som tidigare genomgatt cystektomi.
Denna information upplevde patienten mer 6verensstammande och trovardig da den utgick fran
sjalvupplevda erfarenheter. Pa detta satt blev informationen mer konkret i jamforelse med
informationen som gavs fran vardpersonalen vilken upplevdes och uppfattades mer abstrakt. For att
kunna tillgodose patientens informationsbehov var det viktigt att vardpersonalen kande till att
informationen behévde komma fran flera olika hall. Da kunde en egen uppfattning och helhetsbild
Over situationen skapas vilket ledde till att patienten k&nde sig trygga (30,34,37).

Postoperativ information.

Tajmingen, kvaliteten och méngden av den postoperativa informationen lade grunden till patientens
fortsatta informationsbehov och inlarningsbehov (30,33,36). Ett av de mest kritiska momenten vid
informationsdelning och undervisning var att det gavs for mycket information vid samma tillfalle
(30). Nér detta skedde riskerade viktig information att drunkna i den stora volymen som gavs
(37,38). For att minimera risken for att missforstand uppstod var det viktigt att medicinsk jargong
undveks och att informationen var tydlig och klar (30,31,36,38). Den postoperativa informationen
behévde komma fran alla olika yrkeskategorier i teamet, da informationsinnehallet anpassades
utifran de olika kompetenserna som fanns (36,38).

Vid information och utbildning av egenvard behdvde vardpersonalen ta hansyn till att
informationen behdvde bearbetas. Detta betydde att information och utbildning inte kunde
paskyndas, utan behovde vara individanpassad och Gverensstammande for att patienten skulle
kunna ta till sig den. Konsekvensen av bristande information och utbildning ledde till att patienten
kom fa svarigheter med egenvard i deras vardag (31,32,37,39).

Information i samband med aterhamtning

Aterhdamtningen handlade om att patienten skulle kunna komma tillbaka till ett nytt normalt liv.
Informationsbehovet under denna fas varierade beroende pa vart i livet patienten befann sig.
Anhdriga hade en stor och viktig roll under aterhdamtningen och det var darfér viktigt att inkludera
dem tidigt (40). De bidrog till att patienten kédnde en 6kad trygghet, vilket minskade risken for att



missforstand uppstod i samband med informationsdelning och utbildningen. Anhériga borde setts
som en extra resurs som hade en positiv betydelse for aternamtningen efter cystektomi (31,38).

Patienternas informationsbehov om fysisk aktivitet blev inte tillgodosett av vardpersonalen, det
missades att informera om dess positiva effekter pa aterhamtningen. Aldre patienter upplevde att
detta informationsbehov inte blev uppfyllt, de uppfattade att vardpersonalen hade forutfattade
meningar angaende aldres motionsvanor och fysisk aktivitet (41).

Kénslomassig berg- och dalbana genom sjukdomsforloppet

Det andra analytiska temat beskriver det kanslomassiga spektra som patienter genomgar i samband
med att information ges under hela vardforloppet. En cancerdiagnos ar psykiskt pafrestande for
individen och vardpersonalen maste se hela méanniskan och stétta denne under hela livet.

Patienterna upplevde att aterbestken paminde dem om att de &r sjuka, de aterupplevde da den oro
som tidigare funnits med under sjukdomsforloppet (30,31). Skapandet av en tillitsfull och
fortroendefull relation gav patienten trygghet och minskar patientens oro (30,31,38). Yngre
patienter upplevde att sjukvarden inte erbjod dem psykologiskt stod, de valde i stéllet att soka hjélp
pa egen hand. De éldre valde i stéllet att inte soka hjalp for deras psykiska maende, utan i stallet
valde de att passivt acceptera situationen (30,40,42).

Patienter med urinblasecancer fick information med syftet att vara forberedda pa cystektomi (33,43)
de blev 6vervéldigade av méngden information som gavs. Mangden information upplevdes som
skrammande och bidrog till oro och rédsla hos patienten. Stressen som uppstod i samband med
detta bidrog till att missforstand uppstod och de fick svart att ta in och bearbeta informationen
(31,36, 41,43). Kanslan av oro fanns under hela sjukdomsforloppet, men skiljde sig mellan yngre
och éldre individer. Yngre oroade sig dver framtiden och aldre oroade sig for att aldrandet kunde
bidra till en tappad fysisk funktion (40). Andra ké&nslor som praglade sjukdomsforloppet var
ensamhet, utsatthet och kénslan att inte vara respekterad. Detta upplevdes trots att patienten hade
stod av partner eller anhdriga (31,39,43). Vardpersonalen hade ett stort ansvar under hela
sjukdomsforloppet i att ge patienten trygghet, minska dess oro och underlatta for att ta kontroll 6ver
sin situation. Detta gav patienten verktyg att aterskapa sjalvfortroendet (30,33,37).

Under den postoperativa fasen forbereds patienten for att aterga till ett liv i hemmet (39). Efter
hemkomst fran sjukhuset upplevde patienten att de var bortgldmda och utelamnade, detta bidrog till
Okad oro, radsla och stress. Dessa kanslor grundade sig i att de inte har kontroll 6ver sin situation,
hjalpmedlen eller vilka eventuella komplikationer som kunde uppsta efter operationen (31,32,36).
Andra upplevda kanslor var skam och ensamhet. Skam upplevdes da patienten inte langre har
kontroll Gver sin urinfunktion och risken for lackage som gav en obehaglig lukt. Detta kunde leda
till att patienten isolerade sig och darmed kénde sig ensam (40).

Den forandrade kroppen

Temat handlar om hur patienter anpassar sig till sin forandrade kropp och de férandrade
kroppsfunktioner som operationen bar med sig. Temat beskriver ocksa vilken information som
behovs for att underlatta att patienten fors framat i sin process for att anpassa sig och forsta sitt nya
jag. Temat ar presenterat i; Kroppsuppfattning och Sexualitet.

Kroppsuppfattning

Att genomga cystektomi innebar bade yttre och inre kroppsliga forandringar. Den storsta yttre
forandringen var att patienten fatt en urostomi, medan den inre férandringen paverkade urin- och
tarmfunktionen hos patienten (31,34,37,40). Urostomin kom att paverka det fortsatta livet och det
nya utseendet behdvde accepteras. Ett hinder for att acceptera sitt nya utseende var att det upplevdes
som integritetskrankande att fa urinblasan bortopererad (33).



Patienterna upplevde att de saknade information och kunskap om urostomi, stomiskétseln samt hur
de skulle kunna fortséatta leva sitt liv nar de blivit opererade (30,32,33,35,38,39,42). Upplevelsen av
bristande information och kunskap berodde pa att informationen gavs i samband med omvardnad,
dar vardpersonalen gjorde intrang i patientens personliga sfar (30,32,33,38). Skam och genans
paverkade mojligheten att ta in information och kunna utveckla kunskap om stomiskétsel och
fortsatt liv. Detta berodde pa att urinblasecancer berdrde ett intimt omrade och att det upplevdes
genant att urinen blev synlig for andra. Skam kunde &ven bidra till att patienten fjarmade sig ifran
den nya kroppsdelen (30,39,43).

Sexualitet

Den fysiska forandringen som uppstod i samband med cystektomi berdrde den sexuella funktionen.
Sexualitet upplevdes som ett svart amne for patienterna att ta upp med vardpersonalen, detta bidrog
till upplevelsen av bristande information kring hur operationen paverkade anatomin och den
sexuella dysfunktionen som uppstod. Patienterna upplevde att det var vardpersonalens ansvar att
lyfta @mnet kring sexualitet, gjordes inte detta uppstod ytterligare brister och patienter hade inte
information om hur de skall kunna vara sexuella efter operationen eller om vilken hjélp som fanns
att tillga exempelvis hjalpmedel eller sexolog (31,32,34,40,42).

Vardpersonalen bidrog till onddigt lidande hos ménniskan och dess partner da information om
sexualitet brast (31,35,39,42) Aldre patienter med urinblasecancer upplevde att de inte fatt ndgon
information om hur de ska kunna vara sexuella efter operationen. De upplevde att vardpersonalen
hade forutfattade meningar om aldrandet och att sexualitet inte langre fanns i deras vardag (31).

Kvinnor upplevde att de inte fatt information fran vardpersonalen om hur operationen paverkade
deras sexualitet och vad den sexuella dysfunktionen innebar. De upplevde att det var genant och
skamligt och valde darfor att soka information pa internet och hos kvinnliga patientféreningar da de
upplevde att kvinnlig sexualitet inte var acceptabelt att prata om (35,39,42). Lusten minskade till
foljd av den sexuella dysfunktion och de upplevde kanslorna av skam och genans (35,39).

Mannen upplevde i storre utstrackning att de fatt information om sexuell dysfunktion samt vilka
hjalpmedel som fanns att tillga. Vardpersonalen sags som en naturlig véag for
informationsinh&mtning gallande deras sexualitet och deras sexuella dysfunktion (31,34). Lusten
minskade pa grund av den sexuella dysfunktionen som uppstod. Sjalvbilden paverkades till foljd av
den sexuella dysfunktionen och mannen upplevde att de ej kan leva upp till den stereotypa bilden av
att vara man. Vilket ledde till att mannen hellre avstod sexuell aktivitet (31,35,39).

Egenvardens betydelse till ett fortsatt liv

Det fjarde analytiska temat handlar om patientens forutsattningar till ett fortsatt bra liv. Temat
beskriver vad patienterna behdver lara sig behadrska och vilka anpassningar de behdver géra for att
kanna sig forberedda for de situationer som kan uppsta i vardagen. Temat ar uppdelat i Egenvard
och Fysisk aktivitet.

Patienter som genomgatt cystektomi behdvde anpassa och anpassa sig till sitt nya liv. Omfattningen
av dessa anpassningar upplevdes ofta inte greppbara forran patienten upplevde det pa riktigt.
Ingreppet och den efterfoljande aterhdamtningen var fysiskt och psykiskt pafrestande for patienten.
For att hantera denna omstallning och forhalla sig till den nya omvélvande situationen kravdes det
att patienten var motiverad. Motivationen kade om patienten upplevde att deras informationsbehov
var uppfyllt. Om det inte var uppfyllt var det svart for patienten att aterga till ett sjalvstandigt nytt
liv efter operationen (30,33,39,43).



Egenvard

Egenvard hade en betydande roll for patientens fortsatta liv efter operationen, att bli expert pa
egenvard kravde tid. Tidsaspekten behdvde accepteras av bade patienten och dess anhoriga (37).
For att kunna leva ett sjalvstandigt och aktivt liv behévde patienten ha tilltro till sin egen formaga
att kunna utfora egenvarden (41). Patienterna upplevde att de inte har fatt informationsbehovet
kring egenvard uppfyllt, detta berodde pa att det gavs for mycket information pa kort tid.
Informationen och utbildningen var inte individanpassad utan skedde standardiserat. En annan
aspekt var att valet av tidpunkt nér information och utbildning skedde paverkade hur informationen
och utbildningen bearbetades hos patienten (32,36,37,41). Nar informationen och utbildningen brast
saknades kunskap om hur patienterna skulle utféra egenvarden, hur de ska tolka symtom vilket
gjorde det svart att veta nar kontakt med sjukvard ska tas. Denna skapade oro och gjorde att
patienten inte kande sig redo vid hemgang (30,32,36-39). Patienterna upplevde att de saknade
strategier och handfasta rad for att kunna reda ut situationer som kunde uppsta i vardagen som
berodde pa att informationen och da framfor allt utbildningen hade skett i allt for snabb takt.
Vardpersonalen hade inte tagit hansyn till att informationen behovde bearbetas och beréttas flera
ganger utifran samtliga medlemmar av vardteamet. Genom att alla teammedlemmar inkluderades
fick patienten battre forutsattningar och de verktyg som behévdes for att utfora egenvard i den nya
vardagen (30,32,36,37,39,40).

Fysisk aktivitet

Begreppet egenvard omfattar dven fysisk aktivitet (32,34,41). Patienterna upplevde otydlig
information om vilken rehabilitering som kunde stérka dem efter operationen och vilken aktivitet
som borde undvikas for att inte komplikationer skulle uppsté. Aldre patienter upplevde att de inte
far information om fysisk aktivitet. De upplevde att vardpersonalen hade forutfattande meningar om
deras motionsvanor vilket gjorde att de inte fick informationen. Informationsbristen skapade rédsla
hos patienten och de undvek darfor fysisk aktivitet (32,41).

Diskussion
Resultatdiskussion

Dimensioner av information

Resultatet visade att patienter med urinblasecancer som genomgatt cystektomi hade ett stort behov
av information under hela vardférloppet fran tidpunkten for diagnos till en lang tid efter
utskrivning. Informationsbehovet och vilken typ av information som efterfragades varierar
beroende pa var i forloppet patienten befann sig. De tva viktigaste anledningarna for att patienterna
skulle kunna tillgodogora sig informationen &r enligt resultatet att det fanns tillrackligt med tid
avsatt och att de kande tillit till den som gav informationen. Tillit och trygghet behévs darfor
tillgodoses for att patienterna ska kanna sig trygga och for att kunna ta till sig vad som sagts for att
kunna fa sitt informationsbehov tillfredsstallt (30-32). Verksamheterna paverkas av otillracklig
bemanning vilket kan géra det svart att avsatta tillrackligt med tid (44). Tiden tillsammans med
patienterna behdver darmed planeras val for att skapa forutsattningar for att kunna uppfylla
patienternas behov. Patientens forutsattningar for att ta in information ar beroende av vilken niva av
hélsolitteracitet de besitter. Detta &r nagot som vardpersonalen behover vara medvetna om i alla
moten med patienter. Patienter med blascancer ar oftast aldre och alder bidrar till kognitiv forlust
vilket ytterligare forsvarar formagan att ta in och forsta information (9,45).

Patienterna upplevde att information som gavs fran andra som genomgatt cystektomi var den mest
betydelsefulla informationskéllan. Informationen upplevdes da mer 6verensstammande och
trovardig. Det &r svart att som vardpersonal uppfylla alla delar av patienternas informationsbehov
da detta ocksa varierar beroende pa vart i vardforloppet de befinner sig. Information tar ocksa tid att
bearbeta innan patienten kan tillgodogora sig den. En patient som tidigare genomgatt ingreppet och
har levd erfarenhet ar darfor en viktig kalla till information och skapar trygghet och hopp.
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Vardpersonalens information uppfattades i jamforelse darfor som mer abstrakt da patienten inte har
upplevt det dnnu eller forstar varfor information ges.

| den personcentrerade varden beskrivs patientens berattelse som nyckelbegrepp och vilka resurser
som finns att tillga i patientens livssituation (24). Vardpersonalen behéver darfor ha kunskap om
alternativa trovérdiga informationskéllor exempelvis patienter med levd erfarenhet och
patientforeningar. For att ytterligare starka den personcentrerade varden behéver vardpersonalen ha
forstaelse for vilken information som &r relevant att ge vid rétt tillfalle.

Kéanslomassig berg-och dalbana genom sjukdomsférloppet

Resultatet visade att patienter upplevde oro éver cancerdiagnosen och situationen som uppstod efter
operation. De upplevde avsaknad av information om att psykologiskt stéd finns att tillga for att
minska oron. Oron hade flera bestandsdelar men en stor del berérde att patienten inte langre hade
kontroll. Oro skapade otrygghet, vilket bidrog till att det var svart att ta in information som ges
(30,33,37).

En annan aspekt var tiden. Personalen hade endast en viss tid avsatt och de tog inte hansyn till att
informationen som delgavs var ny for patienten. Situationen orsakade stress vilket i sin tur skapade
utrymme for missforstand (31,36,41,43). Om inte hansyn tas till den psykiska pafrestningen och den
mentala resan som patienten genomgar har personalen misslyckats med att se till hela manniskan.
Detta kan paverka langden pa vardtiden och formagan till inlarning av egenvard. Detta kan leda till
onddigt lidande hos patienterna (14). Genom att skapa tillitsfulla vardrelationer och ha ett holistiskt
synsétt kan oron minska (46).

Personcentrerad vard kan ses som ett etiskt forhallningsséatt (46) och ar en av sex karnkompetenser
som specialistsjukskoterskan med inriktning mot kirurgisk vard ska arbeta efter (47). Synséttet
innebdr att man vérderar och anvander patienternas subjektiva upplevelser av sin sjukdom, oavsett
vilken kognitiv formaga de har (48) dar fokus ar patienten och inte deras sjukdom eller ohélsa (49)
Anledningar till att vardpersonalen misslyckas med att minska oro och ge trygghet i
omvardnadssituationer kan vara att informationen som ges ar standardiserad och inte
individanpassad. Standardiserad information &r bra pa sa sétt att den sakerstéller att innehallet av
vad som behovs veta ges. Hur kvaliteten pa hur informationen ges varierar sakert utefter vem som
ger den dar vardpersonalens erfarenhet och pedagogisk kunskap har betydelse. Personcentrerad
omvardnaden som genomfors tillsammans med patienten efter dennes forutsattning och behov
bidrar till att integritet och vardighet kommer att kunna bevaras (46).

Den nya kroppen

Operationen upplevdes som integritetskrankande da man tog bort nigot som “uppfattas som mitt”
och den efterféljande omvardande upplevdes som ett intrang i den personliga sfaren (30,32,33,38).
For att ta hansyn till dessa kéanslor och bibehalla patientens integritet behver den personcentrerade
varden inriktas pa partnerskap, vilket innebar 6msesidig respekt for varandras kunskap (24). Det &r
oundvikligt vid undervisning och omvardnad av urostomin att inte befinna sig inom den personliga
sfaren. For att underlatta for patienten kravs det medvetenhet och kunskap kring dessa upplevda
kéanslor. Far personalen patientens tillit, fortroende och har forstaelse for att det tar tid for patienten
att acceptera sin nya kropp kommer det underlatta utbildningen i egenvard. For att uppna
sjalvstandighet i egenvarden behover patienten goras delaktig och med detta ansvar kommer
sjalvfortroendet att 6ka (11). Férmagan att fa patienten att uppleva trygghet ar grundlaggande inom
alla moment som berér omvardnad. Informationsbehovet i det har skedet handlar om att patienterna
behover kanna trygghet, det finns en framtid och att det pa nagot vis kommer att bli bra. Patienterna
kommer att kunna bli sjalvstandiga igen och ta tillbaka kontroll 6ver situationen och aterfa sin
vardighet och integriteten bevaras (46).
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Sexualitet

Patienter upplevde brist pa information om de fysiska forandringarna som paverkar den sexuella
funktionen i samband med cystektomi. De saknade ocksa information om hur de skulle kunna vara
sexuella efter operationen (31,32,34,40,42). Det ar anmarkningsvart att detta amne inte tas upp med
patienter da det ar ett behov som alla andra, sexualitet ar en del i att vara manniska (50). En
anledning till att det amnet inte lyfts av vardpersonal kan vara att samtal och information
perioperativt fokuseras mot cancer, éverlevnad, fysisk aterhdamtning, egenvard och mobilisering for
att kunna klara av att aterga till hemmet. Sexuell halsa har ett holistiskt perspektiv som séager att
sexualitet &r viktigt genom hela livet (50). Samhallets normer for kvinnliga och manlig sexualitet
skiljer sig at. Den kvinnliga sexualiteten ar mindre accepterad att prata 6ppet om (35,39,42).
Skillnader i hjalp och stéttning mellan kén finns darmed och behdver medvetandegéras. Den éldre
patienten far inte information om sexualitet. De upplever att vardpersonalen har forutfattade
meningar om aldre och deras sexualitet (31). Detta behdver medvetandegdras hos personalen.
Sexuell ohalsa bidrar till lidande bade for patienten och dess partner och det ar viktigt att tillstandet
beddms kontinuerligt i den fortsatta uppféljningen for att ha mojlighet att arbeta personcentrerat och
erbjuda individuell hjalp (14,50).

Egenvard

Egenvard ar en forutsattning for att patienten ska kunna leva sjélvstandigt och kanna kontroll i sitt
fortsatta liv (11). Trots det upplevde patienterna att de inte hade fatt informationsbehovet kring
egenvard uppfyllt. En av anledningarna verkar hora ihop med den stora volymen av information
som delges patienten. Patienter upplevde ocksa att utbildningen gatt allt for snabbt vilket kan handla
om att information ges vid fel tillfalle da patienten inte ar mottaglig (32,36,37,39). Sammantaget
leder dessa tva omstandigheter till osdkerhet hos patienterna vid hemgang. Extra resurser for stod i
egenvard behover sattas in i form av exempelvis hemtjanst. Bristande informationen far darmed
konsekvenser som paverkar bade individen och samhéllet ekonomiskt da stéttning av egenvard i
hemmet med hjélp av hemtjénst leder till extra kostnader.

Informationen vid egenvard syftar till att patienten ska kénna sig forberedd och trygg i sin situation.
Tyvarr krockar det med hur verksamheten ar uppbyggd med snabba utredningstider och
forhallandevis korta vardforlopp (3). Omstandigheterna skapar utmaningar for att kunna arbeta
personcentrerat och individanpassat. For att underlatta arbetssattet vid egenvard behéver hansyn tas
till patientens halsolitteracitet (HL)(51). HL handlar om méanniskors formaga att fa tillgang till,
forsta och anvanda halsorelaterad information. Personens las- och rakneférmaga samt hur de
uppfattar, kanner igen, forstar och analyserar information spelar in. Individens grad av HL &r
avgorande for formagan att kunna gora bedémningar och fatta beslut som har med sjukvard att gora
(23). Personer med hog HL har battre sjalvfortroende, djupare héalsokunskaper och stérre formaga
att formulera sig verbalt. Grundldggande kunskaper i exempelvis medicinska termer, sjukdomar och
behandlingsalternativ underlattar samspelet med sjukvardspersonal och formagan att forsta
information (52). Tvartom kan darmed lag HL bidra till att samspelet med vardpersonalen
forsamras och mojligheten att forsta viktig information minskar (53). Patienter som genomgar
radikal cystektomi &r framfor allt aldre individer (1). Alder &r en bland ménga faktorer som bidrar
till forsamrad halsolitteracitet. Forlust av kognitiv férmaga forsvarar forstaelsen och anvéndandet av
hélso- och sjukvardsrelaterad information (54,55). Det ar darfor viktigt att vardpersonal har kunskap
om halsolitteracitet (45).

Fysisk aktivitet

Fysisk aktivitet ar en del av egenvarden och den bidrar till snabbare aterhamtning efter operation.
Aldre patienter fick bristande information om fysisk aktivitet och de upplevde att orsaken var att
vardpersonalen hade forutfattande meningar om deras motionsvanor (32,41). Resultatet visade
aterigen att aldre diskrimineras pa grund av alder. Aldre &r redan en skor grupp i samhallet utifran
vad aldrande innebér for kroppen vilket dessutom paverkar deras kognitiva férmaga och deras niva
av halsolitteracitet (54,55). Den uteblivna informationen far konsekvenser da patienterna far
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minskad majlighet till rehabilitering och aterhamtning. Vinster med fysisk aktivitet uteblir darmed
for dessa patienter. Komplikationer som uppstar till foljd av att man inte har kunskap om de
positiva effekterna av mobilisering och aktivitet medfér kostnader fér samhallet. Aterinlaggningar
ar kostsamt och orsakar personligt lidande for patienterna. Skillnader i samhallet 6kar gallande
ratten till lika vard och ratten till individanpassad information, bada dessa rattigheter styrs i
patientlagen (14).

Metoddiskussion

Studiens design &r en litteraturstudie med systematisk ansats for att sammanstalla kvalitativ evidens.
En kvalitativ metod beskriver manniskors upplevelser, uppfattningar och erfarenheter av ett
fenomen (25). Denna metod valdes da forfattarna ville fa en fordjupad forstaelse av patienter med
urinblasecancer och deras upplevelse av informationsbehov i samband med cystektomi. En
kvalitativ intervjustudie hade kunnat vara en alternativ metod, men da det redan fanns forskning
inom problemomradet beslutades det att sammanstalla redan befintlig evidens och gora en tematisk
syntetisering av denna (26).

Studiens inklusionskriterier angaende alder och diagnos anses vara relevanta utifran syftet samt att
bada forfattarna arbetar inom vuxenurologi. Fran bérjan sattes inklusionskriteriet till kvalitativa
artiklar, efter genomgang fann forfattarna att tva studier av mixad metod hade kommit med och som
hade ett intressant resultat. Darfor valdes det att inkludera dven mixad metod, men enbart deras
kvalitativa del har inkluderats i studiens resultat. Detta kan medfora att trovardigheten sanks.
Forfattarna valde att begransa sina sokningar till artiklar som var skrivna pa engelska. Detta kan
vara en svaghet, da det kan ha resulterat i att artiklar som svarar pa studiens syfte inte inkluderats.
Forfattarna bedomde att om artiklar pa annat sprak an engelska skulle inkluderats kunde det ha
paverkat analysprocessen negativt da tolkningsfel skulle kunnat uppsta. For att fa mycket och
aktuellt material till denna systematiska litteraturstudie sattes inklusionskriteriet att artiklarna skulle
vara publicerade mellan 2012-2021.

Palitligheten starks i studien, utifran att forfattarna har beskrivit sin forforstaelse for
problemomradet. Efter detta genomfardes en pilotsokning, dar marktes det att sokorden hade hog
sensitivitet som genererade i ett stort antal traffar. Det resulterade i att manga artiklar inte var
relevanta for att kunna besvara studiens syfte. Forfattarna tog darfor hjalp av en
universitetsbibliotekarie som hade en vana att genomfora systematiska litteratursékningar, som da
hjalpte forfattarna att hitta andra sokord och sokkombinationer fOr att 0ka specificiteten. For att
kunna genomfdra en strukturerad sokning anvandes SPICE-modellen (25), denna modell valdes for
att strukturera upp studiens syfte och darmed litteratursékningen.

| studien valdes det att anvédnda tre databaser; CINAHL, PUbMED och PsycINFO. Dessa valdes
utifran att CINAHL och PubMED innehaller forskning inom medicin, omvardnad, hélso- och
sjukvard och angransande omraden. PsycINFO valdes da den innefattar forskning inom psykologi-
och beteendevetenskap. Det rekommenderas att sokningar ska genomféras i >2 databaser for att
kunna hitta tillrackligt med relevant litteratur som svarar pa studiens syfte (25). Detta 6kar
trovardigheten pa denna studie.

Booleska operatorerna AND och OR anvandes vid sokningar i de valda databaserna. Detta for att ge
databaserna specifika instruktioner om sékningen. Genom att den booleska operatorn AND
anvéndes kunde forfattarna specificera sokningen. Vilket resulterade i ett snévare sokresultat.
Booleska operatorn OR anvéndes for att kunna bredda sokningen, da den tar med synonymer till
varje sokord. Pa detta sétt 6kades sensitiviteten pa sokningarna.

Forfattarna genomforde enbart en huvudsokning vilket skedde under oktober 2021, detta kan ses
som en svaghet da ny evidens kan ha blivit publicerat efter sékningen. Det genomférdes dock en

13



annan sokning specifikt pa enskild forskare, da forfattarna funnit flera publicerade artiklar av denne
forskare med intressant resultat.

Trovardigheten i studien har 6kat genom att bada forfattarna har genomfort en relevansbedémning
av inkluderade studier. Alla relevanta artiklar ar kvalitetsbedémda enligt CASP (27).
Kvalitetsgranskningen av samtliga artiklar har genomforts av bada forfattarna tillsammans, vilket
minskar risken for bias. Totalt inkluderades det 14 artiklar till resultatet, varav 13 hade 10/10 poang
och 1 artikel hade 9/10 poéng enligt CASP. Detta betyder att ingen artikel har exkluderats av lag
kvalitet. Alla inkluderade artiklar ansags vara av hog kvalité, det kan bero pa att forfattarna &r
oerfarna géllande kvalitetshedomning och kan anses vara en svaghet i beddémningen. Dock anser
forfattarna att litteraturstudien har en hog kvalité da CASP ar enkelt uppbyggt med ja- och nej
fragor och risken for felaktig bedomning kunde undvikas.

Analysen genomférdes enligt Thomas & Harden tematiska syntesprocess for kvalitativa studier.
Analysen syftar till att ge en helhetsbild av ett forskningsomrade genom att sammanstalla resultat
fran flera kvalitativa studier till ett nytt 6vergripande resultat (26). Metodvalet kan ses som en
styrka och Oka studiens trovardighet. Forfattarna laste in sig pa flera olika analysmetoder, dock
upplevdes den valda metoden enkel att forsta och uppfattades anvandarvanlig. Erfarenhet saknades
kring syntetisering som metod och kan ses som en svaghet.

Det forsta steget med att hitta nyckelord genomfordes enskilt av forfattarna, de resterande tva
stegen genomfordes tillsammans av forfattarna. Tillvagagangssattet har minimerat risken for egna
varderingar och att forforstaelse kunnat paverka den tematiska syntetiseringen.

Overforbarheten beskriver i vilken grad studiers resultat kan 6verforas till andra situationer,
kontexter och populationer (25). Studiens resultat baseras pa artiklar som kommer fran USA
(n=10), Belgien (n=2), Australien (n=1) och Kina (n=1). USA, Belgien, Australien och Kina ar
industrilander dock finns det skillnader i hur halso- och sjukvarden ar uppbyggd, utbildningsniva pa
bade personal och patienter, ekonomiska forutséttningar samt kulturella skillnader. Dock anser
forfattarna att informationsbehovet ar detsamma, da det ar ett grundlaggande behov hos manniskan
oberoende vart du &r fodd eller lever. Darfor anser forfattarna att studiens resultat &ven kan vara
Overforbart till svensk kontext.

Kliniska implikationer

Resultatet visar att det finns mycket att fundera kring hur informationsgivningen ser ut och framfér
allt nér den sker. Studien tydliggor att det finns en problematik mellan syftet med informationen och
patientens formaga att ta emot den.

Pa forfattarnas egen verksamhet ar behandlingsbeslut infor cystektomi en intensiv dag for patienten
och dess anhdriga. Manga yrkesgrupper lamnar information under en kort tidsperiod vilket studier
visar att det forsvarar forstaelsen av informationen och det hindrar att patienten tar till sig den.
Under vardtiden sker all information och utbildning av egenvard i samband med omvardnaden
vilket ar en forutsattning for en sjalvstandig patient. Varden pa kliniken behéver anpassas och utga
fran patientens forutsattningar och medvetenhet om hélsolitteracitet. For att sprida resultatet i
litteraturstudien kommer det att presenteras pa arbetsplatstraffar samt i blascancerteamet.
Forhoppningen ar att kunna utveckla den personcentrerade varden och medvetandegéra
vardpersonalen om sin roll och betydelsen av denna.

Kunskapsluckor har identifierats och fortsatt forskning inom problemomradet bor framfor allt goras

i europeisk och nordisk kontext. Fortsatt forskning behdver ocksa inriktas mot kvinnlig sexualitet i
samband med cystektomi.
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Konklusion

Resultatet visar att patienter med urinblasecancer upplever att de inte far sitt informationsbehov
tillgodosett vilket kan detta bidra till missforstand och otrygghet. Problematiken ar att for mycket
information ges under samma tillfalle, vilket gor att de inte kan tillgodogdra sig den. Aven
depression, oro och kénslan att inte ha kontroll 6ver situationen spelar in. For att underlétta behover
informationen vara tydlig, ges i klarsprak och framfor allt ske stegvis samt vara personcentrerad.
Genom detta kommer vardpersonalen bidra till trygghet vilket framjar att patienten blir sjalvstandig
i sin egenvard.
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Tabell 4 Sammanfattningstabell for kvalitetsbedémning enligt CASP

Garget al. 2018 Gupta et al. 2021 Heyes et al. 2020 Hockman et al. Huang et al. 2015 Klein et al. 2021 McMullan et al.
2020 2019

Fanns det en tydlig redogorelse JA JA JA JA JA JA JA
for syftet med forskningen?
Ar kvalitativ metod lamplig? JA JA JA JA JA JA JA
Var forskningsdesignen passande JA JA JA JA JA JA JA
for att besvara syftet med
forskningen?
Var rekryteringsstrategin lamplig JA JA JA JA JA JA JA
for forskningens syfte?
Har data samlats in pé ett satt som JA JA JA JA JA JA JA
passar forskningsfragan?
Har relationen mellan forskare JA JA JA JA JA JA JA
och deltagare beaktats
tillrackligt?
Har etiska fragor tagits hdansyn JA JA JA JA JA JA JA
till?
Var analysen tillrackligt JA JA JA JA JA JA JA
noggrann utford?
Finns det en tydlig redogorelse JA JA JA JA JA JA JA
av resultaten?
Hur vardefull ar forskningen? Virdefull Virdefull Virdefull Virdefull Virdefull Virdefull Virdefull

Total CASP poing 10 10 10 10 10 10 10
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Fanns det en tydlig
redogorelse for syftet med
forskningen?

Ar kvalitativ metod
lamplig?

Var forskningsdesignen
passande for att besvara
syftet med forskningen?

Var rekryteringsstrategin
lamplig for forskningens
syfte?

Har data samlats in pa ett
satt som passar
forskningsfragan?

Har relationen mellan
forskare och deltagare
beaktats tillrackligt?

Har etiska frigor tagits
hansyn till?

Var analysen tillrackligt
noggrann utford?

Finns det en tydlig
redogorelse av resultaten?

Hur vérdefull ar
forskningen?

Total CASP poing

Mohamed et al.
2014

JA

JA

JA

JA

JA

JA

JA

JA

JA

Virdefull

10

Mohamed et al.
2016

JA

JA

JA

JA

JA

Gér ej att bedoma

JA

JA

JA

Virdefull

Mohamed et al.
2021

JA

JA

JA

JA

JA

JA

JA

JA

JA

Virdefull

10

Rammant et al.
2019

JA

JA

JA

JA

JA

JA

JA

JA

JA

Virdefull

10

Rammant et al.
2021

JA

JA

JA

JA

JA

JA

JA

JA

JA

Virdefull

10

Smith et al. 2019

JA

JA

JA

JA

JA

JA

JA

JA

JA

Virdefull

10

Wulff-Burchfield
et al.2021

JA

JA

JA

JA

JA

JA

JA

JA

JA

Virdefull

10
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Tabell 5 Syfte, metod & resultat for inkluderade studier i litteraturéversikten

Garg et al. 2018

USA

Gupta et al. 2021

USA

Titel, Tidskrift
Defining priorities to
improve patient experience
in non-muscle invasive
bladder cancer

Bladder Cancer

Understanding psychosocial
and sexual health concerns
among women with bladder
cancer undergoing radical
cystectomy

Urology

Syfte
Att forsta patienternas
erfarenhet, vardprioritering
och hur man kan forbéttra
varden for dessa patienter.

Oka forstaelsen gallande de
fysiska- och psykosociala
komponenterna i kvinnlig
sexuell dysfunktion hos
kvinnor som genomgar
cystektomi.

Design, Metod
Design: Kvalitativ
intervjustudie med
fokusgrupper.
Semistrukturerad
intervjuguide.

Analys: Innehallsanalys

Design: Kvalitativ
intervjustudie
Semistrukturerad
intervjuguide.

Kohort — preoperativ —
postoperativ
Fokusgrupper och
individuella intervjuer
Analys: Tematisk analys

Deltagare
Deltagare: n=20

Deltagare preoperativ
kohort: n=7

Patienter: n=6 + 1 partner
Deltagare postoperativ
kohort: n=16 + 2 partner

Resultat
5 teman identifierades.
Vérdtillganglighet: Personalbrist inom
den urologiska varden skapar oro hos
patienterna.
Kommunikation: De flesta var njda
med kommunikation som genomférdes,
dock fanns det nagra som ej tyckte den
var tillrdckligt personcentrerad.
Livskvalitet: Patienterna upplevde
skam & oro p.g.a urologiska symtom
vilket paverkade livskvaliteten negativt.
Malet med varden och vad som
paverkar behandlingsbeslut:
Patienterna foredrog hellre lokal
tumdrbehandling an cystektomi.
Patienterna hade uppfattningen att
cystektomi skulle férsamra
livskvaliteten.
Socialt stod: Anhdriga har en viktig
stédjande roll under sjukdomens resa.

Resultatet presenteras i 4 olika teman,
som utgar bade frdn preoperativt och
postoperativt. | resultatet beskrivs det
att dessa kvinnor onskar att f mer
psykosocialt stod, da det ej namns av
behandlade lakare preoperativt och
postoperativt. Patienterna dnskar att de
kan fa mer preoperativ radgivning om
hur den sexuella hélsan férandras
postoperativt och vilka organ som blir
paverkade.
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Heyes et al.2020

Australien

Hockman et al. 2020

USA

Titel, Tidskrift

Towards an understanding of
patients’ and their partners’
experience of bladder cancer

Cancer nursing

A qualitative assesment of
patient satisfaction with radical
cystectomy for bladder cancer at
a single institution: How can we
improve?

Research and Reports in
Urology

Syfte

Oka forstdelsen av
livskvalitetsstorningar hos
patienter med blascancer och
dess partners.

Syftet var att studera och
utvérdera patientupplevelsen
under den pre- och perioperativa
fasen i samband med
cystektomi. Tyngdpunkt pé den
preoperativa undervisningen och
forberedelserna.

Design, Metod Deltagare
Deltagare: n=20
Patienter: n=10
Partner: n=10

Design:Kvalitativ
intervjustudie
Semistrukturerad
intervjuguide

Analys: Tematisk analys

Design: Kvalitativ
intervjustudie
Analys: Tematisk
innehéllsanalys

Deltagare: n=13
Mén: n=84%
Kvinnor: n=16%

Resultat

Resultatet presenteras i 4 teman.
Fysisk paverkan: Obehag och
bieffekter av
undersokningar/behandling ger
patienterna en samre livskvalitet.
Stodnatverk onskades fran patienterna.
Kognitiva reaktioner: Patienterna
onskar att vardgivare gav en mer tydlig
information om deras cancer. De kande
sig stressade och hade inte tid att stélla
sina fragor, da besokstiderna var korta.
De 6nskar att fa information fran nagon
som har varit i samma situation.
Emotionella reaktioner: Utredning
och behandling innan patienten
genomgar en cystektomi ger en stor
psykisk pafrestning. Patienterna
behdver psykologisk stéttning p.g.a.
oro. Erfarenheterna av
undersokningar/behandlingar &r
péfrestande att patienterna inte vill
genomga cystektomi. Patienterna och
dess partner dnskar mer information om
sexuell hélsa.

Overlevnad: Patienterna har olika
copingstrategier for att kunna leva med
sin sjukdom.

Fyra teman hittades gallande
patientupplevelser och dess néjdhet.
Patientcentrerad vard: Upplevs ej
tillgodosett nér patienten ej kanner sig
bekvam

Tillgénglighet: Kénner sig uteldmnad nér
vardpersonalen gj finns tillganglig.
Preoperativ forberedelse: For mycket
information gavs, forstod inte riskerna med
operationen. N&r medicinskt sprak anvandes
blev informationen ej forstadd av patienten.
Vérdkvalitet: Svarigheter i det
postoperativa forloppet bidrar till negativa
upplevelser.
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Huang et al. 2015

Kina

Klein et al. 2021

USA

Titel, Tidskrift
Quality-of-life outcomes and
unmet needs between ileal
conduit and orthotopic ileal
neobladder after radical
cystectomy in a Chinese
population: a 2-to-1
matched-pair analysis

BMC Urology

Living with urinary
diversions: Patient insights
to improve the perioperative
experience.

Urology

Syfte
Att beddma och jamfora
livskvalitet hos patienter
med bricker och substitut
och understka deras
ouppfyllda behov.

Undersdka den perioperativa
beslutsprocessen och hur
man kan forbattra denna hos
patienter som genomgar
cystektomi.

Design, Metod
Design: Mixed method
Analys: Matched Pair

Design: Kvalitativ
intervjustudie
Semistrukturerad
intervjuguide
Analys:Tematisk analys

Deltagare
Deltagare: n=117
Urostomi: n=78
Substitut: n=39

Deltagare: n=13

Resultat
De patienter med blassubsitut har battre
livskvalitet jamfort med de patienter
som har urostomi det forsta aret.
Vid diagnos: Patienter med
blassubstitut ar mer ndjda med den
information som de far fran
vardpersonalen jamfort med patienter
som far en urostomi
Vid operation: Patienter som far
blassubstitut upplever att den
postoperativa varden inte ar
komplicerad och forvantad jamfort med
de patienter som fatt urostomi. Patienter
med blassubstitut &r mindre beroende
av stéttning av andra ménniskor jamfort
med de som far urostomi.
>6 manader postop: Patienter med
blassubstitut upplever att de &r mindre
begransade i livet jamfort med de som
far urostomi. De med blassubstitut har
mer psykiska besvér samt mer oro infor
framtiden jamfort med de som har fatt
urostomi.
Patienterna &r ndjda med den
preoperativa informationen. Dock
uppstar det en del problem
postoperativt som handlar om utférande
av den postoperativa egenvarden som
kan harledas till gj tillracklig
information om den perioperativa
processen.
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McMullan et al. 2019

USA

Mohamed et al. 2014

USA

Titel, Tidskrift
Recovering from
Cystectomy: Patient
Perspectives

Bladder cancer

Muscle invasive bladder
cancer: Examining surviver
burden and unmet needs

The journal of Urology

Syfte
Undersdka och fordjupa
patienternas erfarenheter
géllande behandlingsval,
kirurgisk vard &
postoperativ aterhamtning i
vardkedjan.

Undersoka patientens
ouppfyllda behov under
sjukdomsforloppet

Design, Metod
Design: Kvalitativ intervju,
fokusgrupper
Analys: Modifierad grundad
teori & komparativ analys.

Design: Kvalitativ,
semistrukturerard individuell
intervju

Analys: Innehallsanalys

Deltagare
Deltagare: n=63
Patienter: n=57
Vardgivare: n=5

Deltagare: n=30
Man: n=22
Kvinnor: n=8

Resultat
4 domaner hittades géllande den
postoperativa varden.
Beslutsfattande: Overvildigad av
information. Informationen spretade
frdn vardpersonal.
Operation & postoperativ
aterhamtning: Bristande information
om postoperativa problem & stomivard.
Beharskning av egenvard: Alternativa
informationskallor anvéndes for att bli
experter pa egenvard t ex internet,
hemsjukvard & patientforeningar.
>6 manader postop: Tiden &r en viktig
aspekt for acceptans till férandringar
som uppstar efter operation & &r en del
i att aterfa sjalvfortroende & kunna
acceptera sin nya livssituation.
Patienternas ouppfyllda
informationsbehov féréndras under
sjukdomsfdrloppet.
Vid diagnos: Otillracklig information
om det postoperativa egenvarden &
aterhdmtningen, t ex smarta &
kroppsforandring.
Postoperativt: Bristande information
gallande &terhamtning & postoperativ
egenvard, t ex stomivard &
inkontinens.
>6 manader postop: Svarigheter att
ateruppta fysiska & sociala aktiviteter
p.g.a. behandlingseffekter, till exempel
sexuell dysfunktion & psykiskt
maende.
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Mohamed et al. 2016

USA

Mohamed et al. 2021

USA

Titel, Tidskrift
Unmet informational and
supportive care needs of
patients following
cystectomy for bladder
cancer based on age, sex,
and treatment choice

Urologic Oncology:
Seminars and Orginal
investigations

Dealing with the
unthinkable: Bladder and
Colorectal cancer patients’
and informal caregivers’
unmet needs and challenges
in life after ostomies

Seminars in Oncology
Nursing

Syfte
Understka de
otillfredsstallda informations
— och stédbehoven hos
patienter med blascancer
varierar beroende pa alder,
kon och behandlingsval.

Undersoka patienter och
informella véardgivares
ouppfyllda behov, for att
identifiera omraden som kan
forbattra deras upplevelse

Design, Metod
Design: Mixed method
Analys: Innehallsanalys &
jamforelseanalys

Design: Kvalitativ
intervjustudie
Semistrukturerad
intervjuguide
Analys:Innehéllsanalys

Deltagare
Deltagare: n=30

Deltagare: n=30
Blascancer: n=21
Kolorektalcancer: n=9

Resultat
Resultatet presenterad i 3 teman.
Alderrelaterade faktorer: Patienter
<60 &r mindre nojda med
behandlingsinformationen och
bieffekter. Dessa uttryckte mer oro dver
framtid, bieffekter av operationen,
social aktivitet och rapporterade fler
problem med psykisk ohalsa. Aldre var
mer oroliga dver att inte klara av
stomivard.
Konsrelaterade faktorer: Kvinnor
tycker det &r svarare med egenvarden
och var bendgna att inte anvanda sin
partner som stod.
Behandlingsval: Patienter som valde
urostomi krdvde mer stéttning av
hemtjénst for att stomivard. Patienter
som valt blassubstitut hade mer psykisk
ohélsa jamfort med de som valt
urostomi.
Resultatet delas in i 3 teman.
Funktion & livsstilsférandringar:
Stomioperationer paverkar patienternas
liv mycket, med férsémrad
kroppsuppfattning,
livsstilsanpassningar samt fatique.
Kéanslomassig anpassning: De flesta
patienterna upplevde att anpassningen
till stomin var kansloméssigt
péfrestande och 6vervaldigad.
Postoperativa komplikationer &
bieffekter: Urinldckage, UVI,
njursvikt, smarta, sepsis & problem
med sexuell aktivitet vanliga
postoperativa komplikationer. Anhdériga
far ta en stor roll i egenvarden av
stomiskotsel da patienterna upplever att
de inte hinner l4ra sig stomivard.
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Rammant et al. 2019

Belgien

Rammant et al. 2021 (2)

Belgien

Titel, Tidskrift
Understanding physical
activity behavior in patients
with bladder cancer before

and after radical cystectomy:

a qualitative interview study

Clinical Rehabilitation

Supportive roles of the
health care team throughout
the illness trajectory of
bladder cancer patients
undergoing radical
cystectomy: A qualitative
study exploring the patients’
perspectives

Seminars in oncology
nursing

Syfte
Undersoka vilka faktorer
som &r avgorande for fysisk
aktivitet innan och efter
cystektomi.

Undersoka hur patienter
upplever blascancer och hur
vardteamet och anhdriga kan
stddja dem under sjukdom.

Design, Metod
Design: Kvalitativ
intervjustudie
Semistrukturerad
intervjuguide
Analys: Induktiv
innehallsanalys

Deltagare
Deltagare: n=30

Design: Kvalitativ Deltagare: n=16
intervjustudie

Semistrukturerad

intervjuguide

Analys: Innehallsanalys

Resultat
Resultatet visar att patienterna saknar
information om att fysisk aktivitet
gynnar lakning och aterhamtning.
Vidare pavisar det dven att
sjukvardspersonalen inte informerar om
vilken aktivitet som patienterna kan
gora efter operationen samt vilken
rehabilitering som kan stérka
aterhdamtningen.
Resultatet presenterades i flera teman.
Fore diagnos: Det viktigaste behovet
var att fa en snabb tid till en urolog da
patienterna var oroliga 6ver att cancern
hann progredera.
Diagnos och planering infér
cystektomi: Snabb tid for planering
var viktigt & minskade ké&nslan av
otrygghet. Patienterna 6nskade att
informationen ska vara tillracklig och
vara tydlig.
Postoperativ fas: Patienterna ville ha
tydlig information om hur
urindeviationen skulle paverka deras
dagliga aktivitet. De 6nskade en snabb
vég till att kunna stélla fragor
behandlande klinik. Patienterna
Onskade kontakt med patientforeningar
da de upplevde en trygghet att prata
med andra som har genomgatt samma
operation.
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Smith et al. 2019

USA

Wulff-Burchfield et al.2021

USA

Titel, Tidskrift
Using qualitative research to
reduce and optimize
perioperative cystectomy
care

Cancer

A qualitative evaluation of a
nurse-led pre-operative
stoma education program for
bladder cancer patients

Supportive care in cancer

Syfte
Undersdka vilka
patientrapporterade faktorer
som inverkade mest pa den
perioperativa upplevelsen
hos patienten.

Undersoka effekten av stomi
“bootcamp” for att forbittra
patientens och dess anhériga
urostomiberedskap och
copingférmaga.

Design, Metod
Design: Kvalitativ
intervjustudie med
semistrukturerad
intervjuguide.

Analys: Grundad teori &
tematisk analys

Design: Kvalitativ
deskriptiv intervjustudie
Semistrukturerad
intervjuguide

Analys: Tematisk analys

Deltagare
Deltagare: n=45
Patienter: n=15
Vardpersonal: n=15
Anhoriga: n=15

Deltagare: n=37
Patienter: n=16
Anhoriga: n=18
Utbildare: n=3

Resultat
Resultatet presenteras i 3 teman.
Preoperativ information: Det kréavs
mycket information for att forbereda en
patient infor cystektomi. Patienten blir
Overvaldigad av all information och kan
inte ta in den. Patienterna foredrog att
informationen gavs steg for steg.
Ut6ver vardpersonal 6nskade
patienterna att fa information fran andra
patienter med liknande erfarenhet.
Postoperativa symtom: Den stora
maéangden information preoperativt
ledde till att patienterna inte kunde
forstd och darmed sarskilja symtom
som behdvde beddémas postoperativt.
Perioperativ utbildning: Patienterna
upplever sig uteldamnade & bortglémda
efter utskrivning. Postoperativa
utbildning blir lidande pga. att patienten
ké&nner sig dvervaldigad av
informationsvolymen.
Resultatet presenteras i 3 teman.
Motivation: Patienterna upplevde att ju
mer information om urostomi desto mer
motivation far de att skéta denna
sjalvstandigt. Patienterna upplevde att
de inte hade tillracklig kunskap om
urostomin innan “bootcamp”. Rédsla
och oro sporrade deltagarna till
medverkning i utbildningen.
Attityder: Utbildningen fungerande
som en vackarklocka for att konfrontera
verkligheten.
Utbildning: Det som hade storst
paverkan pa utbildning var att tréffa
nagon som hade gatt igenom samma
sak och se att man kan leva ett normalt
liv efter operationen
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