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Sammanfattning

Bakgrund: Personer med langsamvéxande hjarntumor insjuknar vanligtvis runt 40 ars alder.
Tidigare forskning visar pa férsamrad livskvalitet med paverkan pa framfor allt kognitiv,
emotionell och social funktion samt hjarntrétthet. Det finns otillracklig kunskap om hur
personer upplever att livssituationen paverkats nar man levt lang tid med sjukdomen.

Syfte: Syftet med denna magisteruppsats var att utforska personers upplevelser av hur deras
livssituation har paverkats av att leva med hjarntumor utifran ett langtidsperspektiv.

Metod: Kvalitativ metod med induktiv ansats anvandes. Sex intervjuer gjordes utifran en
semistrukturerad intervjuguide dar manifest innehall analyserades i en innehallsanalys.
Resultat: Att leva med langsamvéxande hjarntumor gav konsekvenser i vardagen. Kognitiva
nedsattningar, framfor allt nedsatt minne och hjarntrétthet paverkade vardagen, liksom fysiska
nedsattningar. Intervjupersonerna beskrev att de dver tid larde sig att leva med konsekvenser
av sjukdomen, det blev en del av vardagen, aven om det var kansloméssigt pafrestande att
leva med begransningar som gav en standig paminnelse om sjukdomen och hot om éaterfall.
Relationer till familj och vanner blev paverkade. For att hantera kognitiva nedséttningar och
psykosociala foljder av sjukdomen anvandes tankemassiga och praktiska strategier. Det blev
svarare att planera for framtiden och det beskrevs viktigare att ta tillvara pa livet har och nu.
Stod fran varden var viktigt men det fanns delar som kunde forbattras for att optimera
omhéndertagandet.

Slutsats: Resultaten ger 6kad kunskap kring hur personer med hjarntumaér upplever att deras
livssituation paverkats, vilka strategier de sjalva anvander for att hantera vardagen och vad de
upplever for stod fran varden. Detta kan anvandas som grund for en mer anpassad vard och
forbattrade teaminsatser till dessa personer.

Nyckelord: Hjarntumor, Kvalitativ forskning, Livssituation, Langtidsperspektiv, Patient,
Upplevelse.
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Abstract

Background: People with slow-growing brain tumors usually develop the disease around the
age of 40. Previous research shows impaired quality of life, particularly affecting cognitive,
emotional, and social function, as well as mental fatigue. There is insufficient knowledge
about how people feel that their life situation has been affected when they have lived with the
disease for a long time.

Aim: The purpose of this master's thesis was to explore how people experience that their
everyday life has been affected by living with a brain tumor from a long-term perspective.
Method: An interview study where six interviews were conducted with a semi-structured
interview guide. Qualitative method with an inductive approach was used, manifest content
was analyzed using qualitative content analysis.

Results: Living with a slow-growing brain tumor had consequences in everyday life.
Cognitive impairments, particularly memory loss and mental fatigue, affected everyday
activities, as did physical limitations. Over time, the interviewees described learning to live
with the consequences of the disease, which became a part of their daily lives. However, it
was emotionally challenging to cope with limitations that served as a constant reminder of the
disease and the threat of relapse. Relationships with family and friends were affected. To
manage cognitive impairments and the psychosocial impact of the disease, they employed
both mental and practical strategies. Planning for the future became more difficult, and it was
described as increasingly important to make the best of life. Support from healthcare was
crucial, but there were areas that could be improved to optimize their care.

Conclusion: The results provide increased knowledge about how people with brain tumors
experience the impact on their everyday life, the strategies they use to manage daily life, and
the support they experience from healthcare. This can serve as a foundation for more tailored
care and improved team interventions for these people.

Key words: Brain tumor, Everyday life, Experience, Long-term perspective, Patient,
Qualitative research.
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Forord

Vi vill rikta ett varmt tack till de personer som valde att dela med sig av sina erfarenheter
genom att delta i intervjuerna. Vi ar tacksamma 6ver att de la sin tid och energi pa att delta i
intervjuerna och ar berdrda 6ver hur de satte ord pa deras upplevelser pa ett sa fint och talande
sétt.

Ett stort tack till var handledare Anneli Ozanne som med sin kompetens handlett oss med ett
stort engagemang och uppmuntran. Vi vill dven tacka Asgeir Jakola med forskargrupp for att
vi fick vara en del av forskningsprojektet. Vi vill rikta ett sérskilt tack till Isabelle Rydén och
Tomas Gomez Vecchio som hjélpt och stottat oss i processen.

Alicia Hellgren och Stina Akesson

Goteborg och Skovde
Mars 2025
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Inledning

Var kliniska erfarenhet &r att personer med langsamvéaxande hjarntumar ofta har stor paverkan
pa vardagen. De &r ofta mitt i livet vid insjuknande och livet blir sig inte likt efter det. De
kognitiva besvar som kan drabba dessa personer har inverkan pa formagan att klara vardagen,
familjeliv och arbetsliv. Personerna kan uppleva ett utanforskap i forhallande till andra och
forandrade roller i relationer. De kognitiva besvéren syns inte utat och kan vara svart for
omgivningen att uppfatta och forsta, vilket gor att dessa personer kan motas av okunskap och
oférstaelse i samhallet och dven fran varden. Vi hoppas att resultaten fran denna
magisteruppsats ska kunna bidra till 6kad kunskap om hur livssituation kan paverkas och
utifran den kunna foérbattra stodet under hela sjukdomstiden.

Laggradiga gliom definieras olika i olika studier och publikationer. I denna magisteruppsats
har vi valt att anvanda begreppet langsamvaxande hjarntumar, vilket inkluderar olika typer av
langsamvéxande gliom.

Bakgrund
Epidemiologi — hjarntumarer
Varje ar far cirka 1500 personer i Sverige diagnosen primar tumor i centrala nervsystemet

(CNS) vilket utgor ungefar 2 % av alla cancerdiagnoser. Gliom ar den vanligaste tumortypen
av CNS-tumorer (1).

Gliom &r maligna tumorer och klassificeras som hog- eller laggradiga dér laggradiga
(langsamvaxande) tumaorer generellt har en battre prognos (1). Incidensen for langsamvaxande
hjarntumorer i vastvarlden ar 1 per 100 000 invanare och det finns hittills ingen kand orsak till
sjukdomen (2). Personer med langsamvaxande hjarntumdorer insjuknar vanligtvis runt 40 ars
alder (3,4). Patientgruppen har forvantad langre 6verlevnad jamfort med éldre personer och
hogre malignitetsgrad (4) och mediandverlevnaden ar cirka 10 ar (3).

Utredning av hjarntumor

Vid misstanke om primar malign hjarntumér bor skyndsam utredning enligt Standardiserat
vardforlopp (SVF) goras. Detta innefattar radiologisk utredning samt vavnadsprov nar detta
bedoms mojligt (1). SVF syftar till att personer med cancer ska fa en helhetsbaserad,
valstrukturerad och professionell vard utan onddig vantetid (5).

For ett optimalt omhandertagande bor personer med misstankt malign hjarntumor diskuteras
pa multidisciplinar konferens (MDK) preoperativt och postoperativt, samt vid
sjukdomsprogress. MDK ér ett forum for multidisciplindra diskussioner kring diagnostisering
och beslutsfattande om behandling (1,5).

Behandling av langsamvéxande hjarntumér

Det finns ingen botande behandling for maligna hjarntumaorer. De behandlingar som finns &ar
kirurgi, cytostatika och/eller stralbehandling samt symtomatisk behandling, vanligtvis ges en
kombination av dessa. Trots att det inte finns nagon botande behandling ses anda en
langtidséverlevnad hos personer med langsamvaxande hjarntumaér och behandlingen syftar till
att forbattra livskvalitet och dverlevnad. Syftet med kirurgisk behandling &r att uppna
maximal séker tumorresektion, lindra symtom samt fanga vavnadsprov till diagnos. Vid
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cytostatikabehandling finns det flera preparat som kan ges som enskild behandling eller i
kombination for att minska tumortillvaxt (1).

Med tanke pa en langre Gverlevnad vid langsamvéxande hjarntumor ar det viktigt att vara
uppmarksam pa sena biverkningar av stralbehandling. Dessa biverkningar &r ofta irreversibla
och kan uppkomma fran nagra manader upp till flera ar efter avslutad behandling. Typen av
biverkningar beror pa vilken del av hjarnan som har bestralats och kan inkludera bland annat
synpaverkan, hormonella storningar och kognitiva nedsattningar. Till skillnad fran
biverkningar kopplade till specifika strukturer i hjarnan sa kan kognitiv nedsattning ses
oberoende av vilken del av hjarnan som bestralats (1).

Symtomatisk behandling kan vara exempelvis kortison vid 6dembildning, epilepsi-,
antidepressiv- eller somnforbattrande behandling (1).

Symtom och tecken vid langsamvéaxande hjarntumor

Symtombilden beror till stor del pa tumorens storlek, lokalisation, hur lange den funnits och
hur snabbt den véaxer. Darmed &r det individuellt vilka symtom och tecken som uppkommer
och de kan skifta 6ver tid. Objektiva tecken pa hjarntumor ar bland annat MR-fynd,
avvikande neurologiskt status och kognitiv testning. Ibland kan symtomen vara diffusa och
svara for omgivningen att forsta. Det finns dven personer som &r utan besvar under langa
perioder (1,5).

Symtombilden vid hjarntumor kan delas in i tre delar:

e Fokala symtom &r beroende av tumorens lokalisation, vilka kan vara bortfallssymtom
som exempelvis motorikpaverkan, talstérning, koordinationsrubbningar och
kanselpaverkan. Aven beteendeforandringar och kognitiva nedsattningar som
inlarning- och minnespaverkan, exekutiva- och spatiala svarigheter kan forekomma.
Fokala symtom kan dven vara retningssymtom som epileptiska anfall.

e Diffusa symtom som inte tydligt harror till tumdorlokalisation kan exempelvis vara
tankemassiga storningar och paverkan pa kognition, humoérsvangningar, mental
uttréttbarhet, forandrat beteende samt forandrade personlighetsdrag.

e Symtom orsakade av 0kat intrakraniellt tryck, exempelvis huvudvark,
desorientering, sankt medvetandegrad eller synfenomen (1).

Det vanligaste debutsymtomet hos personer med langsamvaxande hjarntumér ar epileptiskt
anfall. Andra vanliga debutsymtom &r fokala bortfallssymtom, diffusa psykiska symtom och
kognitiv paverkan (1).

De besvar som framst beskrivs hos personer med langsamvéxande hjarntumor ar nedsatt
kognitiv funktion, fatigue (6), nedsatt emotionell funktion, ekonomiska svarigheter, osékerhet
kring framtiden samt nedsatt fysisk funktion (7). Personer som upplever stora kognitiva
svarigheter har ocksa mer problem med diagnosspecifika symtom sasom motorisk
dysfunktion, synnedsattning och epileptiska anfall samt upplever dven en osékerhet kring
framtiden i storre utstrackning (8).

Paverkan pa vardagslivet vid langsamvéxande hjarntumaor

Att leva med langsamvaxande hjarntumar innebar en livslang uppfoljning i specialistvarden
som innefattar regelbundna radiologiska och kliniska kontroller (1). Insjuknandealder ar
vanligen runt 40 ar (3,4), vilket fér manga ar en tid i livet med aktivt fritidsliv, minderariga
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barn och dar arbetslivet har en central roll. I studien av Rimmer m.fl. med personer som levt
med langsamvéxande hjarntumor mellan 1-18 ar, upplevde personerna omfattande paverkan
pa aktiviteter i det dagliga livet, arbetet, relationer, sociala aktiviteter och fritidsaktiviteter

samt dven kanslomassiga utmaningar kopplade till diagnosen och osakerhet om prognos (9).

Sjukdomen medfor ofta psykosociala konsekvenser, vilket kan 6ka belastningen for
narstaende. Fysiska och kognitiva funktionsnedsattningar forekommer, vilket kan leda till
forandrade roller och ansvarsfordelning inom familjen. Dessa forandringar kraver anpassning
och paverkar det vardagliga livet for hela familjen. Forandrat beteende som symtom vid
hjarntumaor kan paverka bland annat initiativformaga och kansloliv och personen kan
upplevas kanslomaéssigt avtrubbad och mindre empatisk, vilket blir tydligt i relationer. |
familjer med minderariga barn ar det viktigt att vara uppmarksam pa att barnen inte far illa till
foljd av det forandrade beteendet (1).

Personer som lever lange med langsamvéxande hjarntumor upplever ofta forsamrad
livskvalitet och forsamrade kognitiva funktioner (6,7). De har ocksa samre livskvalitet jamfort
med normalpopulationen (6). Livskvalitén &r 1ag 6ver tid (6,10) och forsamras ofta ju langre
tid de lever med sjukdomen. De férsamringar som ar mest framtradande och ihallande
géllande livskvalitet ar kognitiv, emotionell och social funktion, samt hjarntrotthet och
somnsvarigheter (10). Aven personer i stabil fas av sjukdomen upplever forsamring av fysisk
halsorelaterad livskvalitet 6ver tid (11).

Cancervard i Sverige

2009 framtogs en nationell cancerstrategi i Sverige i 6verenskommelse mellan regeringen och
Sveriges kommuner och regioner (SKR), i syfte att forbattra och skapa en mer jamlik
cancervard. Ett av de fem dvergripande malen ar att utifran ett tydligt patientperspektiv
forbattra kvaliteten i omhéndertagandet av personer med cancer (12).

Personer med cancer ska ha en fast vardkontakt som framjar kontinuitet, arbetar med
cancerrehabilitering och sakerstaller att personen har méjlighet att vara delaktig i sin vard, en
individuell vardplan bor ocksa upprattas. Den fasta vardkontakten kan vara lakare eller
kontaktsjukskoterska (5).

Kontaktsjukskdterskans roll

Som en del av arbetet med den nationella cancerstrategin har rollen kontaktsjukskoterska
utvecklats i syfte att ge battre forutsattningar for trygghet, kontinuitet, delaktighet och
forbattrad kommunikation mellan patient och vardgivare. | kontaktsjukskoéterskans uppdrag
ingar att folja personen med cancer och narstdende genom hela vardkedjan och verka for 6kad
tillganglighet, ge information, stodja vid normal krisreaktion samt vid behov férmedla kontakt
med andra professioner (13).

Kontaktsjukskoterskans roll kan vara sarskilt viktig for familjer dar patienten har kognitiva
nedsattningar. Narstaende paverkas da ofta i stor omfattning och det ligger i
kontaktsjukskoterskans uppdrag att fanga upp familjens situation och hur det fungerar i
vardagen for att kunna erbjuda stéd utifran familjens behov (1).

Cancerrehabilitering
Enligt 8 kap. 78 i hélso- och sjukvardslagen har kommuner och regioner ansvar for att
tillgodose behov av rehabilitering (14) dar insatser utifran fysiska, psykiska, sociala och
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existentiella behov ingar (15). For personer med hjarntumor ingar dven specialiserad
neurologisk rehabilitering, dar kognitiv rehabilitering innefattas (1).

En central del i cancerrehabiliteringen av personer med hjarntumar ar att genom teaminsatser
skapa forutsattningar och stod i syfte att framja god livskvalitet och att leva ett sa bra liv som
mojligt, utifran personen och narstaendes resurser och behov, vilka kan se olika ut 6ver tid

(5).

Teoretisk ram

Personcentrerad vard

Utgangspunkten inom personcentrerad vard ar att manniskor ses som personer som utvecklar
autonomi i samspel till andra, ser sig sjélv i andra och star i relation till dem och den
omgivande varlden. En viktig aspekt inom personcentrad vard ar att inte bara se till personens
behov utan aven resurser, formagor och vilja (16). Vardpersonalens engagemang identifieras
som en viktig forutséttning for personcentrerad vard och att se patienten som person, inte sin
sjukdom (16,17).

Personcentrerad vard innefattar tre centrala begrepp: berattelse, partnerskap och
dokumentation. Personcentrering kan ses som en process som tillvaratar personens resurser
och livskraft trots livshotande sjukdom. Processen préglas av 6msesidig respekt och att
personen och vardpersonal i partnerskap planerar och genomfor vardprocessen. En halsoplan
som ar en gemensam éverenskommelse mellan personen och vardpersonalen dokumenteras i
journalen och revideras och uppdateras vid behov. En forutséttning for personcentrerad vard
ar att lyssna pa personens beréttelser (18). Patienten tolkar sina symtom och sjukskoterskans
omvardnadsbedémning gors genom att tolka patientberattelsen, personens upplevelse av
symtom och hantering av sjukdomen i det dagliga livet (16).

Att fa en cancerdiagnos upplevs ofta som en vandpunkt varefter livet aldrig blir sig likt och
man blir medveten om sin egen dadlighet. | personcentrerad vard &r livsberattelsen en central
del och en forutsattning for individanpassat existentiellt stod. Att mota existentiella fragor ar
vardteamets ansvar och specialistsjukskdterskans roll r att stodja patienten och narstaende
samt vagleda vardpersonal i dessa fragor (19).

Samverkan i team

Teamarbete utgor en viktig del av varden och ger majligheter att framja personens hélsa och
upplevelse av delaktighet (20). Att arbeta i team ar framgangsrikt for den enskilde personen
utifran saval medicinska, paramedicinska, psykosociala och omvardnadsmaéssiga aspekter.
Nagra av fordelarna med teamarbete &r att det ger forstaelse for de olika roller och synsatt
som professionerna har, en helhetssyn pa manniskan (21). Teamets malsattning bor alltid vara
att strava efter basta mojliga livskvalitet, utifran de forutsattningar som finns, for bade
personen och dennes narstaende (5).

Att leva med hjarntumaor innebar manga ganger en komplex livssituation vilket gor att
behovet av ett valfungerande team é&r stort, redan fran utredningsfasen och ofta livet ut (5).
Personcentrerad vard &r fokus for teamets insatser och okar mojligheten att nd de mal som
finns, vilket innefattar direkt stod till patient och néarstaende men ocksa stod for varandra i
teamet for att skapa basta mojliga forutsattningar och I6sningar for personen (21). Att se
patienten och narstaende som lika viktiga medlemmar i teamet som vardpersonalen ar en
essentiell del i partnerskapet och teamarbetet (21,22). Personens expertis handlar om
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upplevelser kring sjukdomen, narstaendes expertis innefattar hur det ar att leva med personen
medan vardpersonalen ar experter pa sjukdomen och varden (21). | teamet kring personer med
hjarntumar ar lakare, sjukskoterska/kontaktsjukskoterska, kurator, arbetsterapeut,
fysioterapeut, logoped och neuropsykolog viktiga professioner. | vissa team ar aven
representant fran sjukhuskyrkan med (5,21).

Behov av teaminsatser varierar mellan olika personer men dven hos samma person i olika
skeenden under vardforloppet. Insatserna kan exempelvis vara allt fran fysisk rehabilitering,
stod i sociala fragor sdsom atergang till arbete eller studier, vid fragor kring fertilitet eller
radsla for recidiv (5).
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Problemformulering

Med nutidens diagnos- och behandlingsmojligheter ar personer med langsamvéaxande
hjarntumar en patientgrupp med en relativt lang dverlevnad som ofta befinner sig mitt i livet:
i arbetsfor alder, familjeliv med minderariga barn och aktivt vardagsliv. Kognitiva svarigheter
ar nagot som kan ha stor paverkan pa vardagslivet och relationer. Forskning visar pa
forsamrad livskvalitet och psykiskt vélbefinnande hos denna patientgrupp. Manga av dessa
studier ar kvantitativa och genomfdrda fran ett tidigt skede exempelvis fran diagnos eller efter
operation. | de studier som finns tillgdngliga framkommer en foérsémring av personens
valbefinnande och livskvalitet 6ver tid. Det finns daremot otillracklig kunskap om hur
patienter sjalva upplever sin livssituation utifran ett langtidsperspektiv.

Cancerrehabilitering &r en viktig del av den kliniska uppfoljningen och &r en central del i
kontaktsjukskoterskans roll. For att kunna erbjuda patienterna en mer personcentrerad
cancerrehabilitering finns ett behov av 6kad forstaelse och kunskap kring hur personerna
upplever att sjukdomen paverkar deras livssituation och vilka foljder det leder till i
vardagslivet.

Syfte

Syftet med denna magisteruppsats var att utforska personers upplevelser av hur deras
livssituation har paverkats av att leva med hjarntumor utifran ett langtidsperspektiv.



Alicia Hellgren Stina Akesson

Metod

Design

Vid denna magisteruppsats anvéandes kvalitativ metod med induktiv ansats. Vid kvalitativ
metod 6nskar forskaren ta del av personens levda upplevelser av sin livsvérld, dennes
individuella aspekter av livet och den kontext som upplevs. Kvalitativ forskning anvands
bland annat nér en aspekt av ett fenomen ar outforskat och forfattaren vill skapa djupare
forstaelse for fenomenet inom en sérskild kontext. Kvalitativ metod &r ofta flexibel och ger
mojlighet for forskaren att anpassa sig till ny information under datainsamlingen, den riktar
sig aven mot en holistisk syn for att forsta en helhet, vilket passar val till vart syfte. Induktiv
ansats innebar att analysen utgar fran innehallet i datamaterialet utan en forutbestamd teori.
Intervjupersonens perspektiv, upplevelser och erfarenheter analyseras sa forutsattningslost
som mojlig (23). Vid induktiv ansats letar forskarna efter ménster genom att observera
likheter och olikheter i datamaterialet (23,24).

Forfattarnas forforstaelse

Vi som utforde intervjuerna arbetar som kontaktsjukskoterskor till denna patientgrupp och
hade darmed en forforstaelse som var viktig att vara medveten om. Detta var ndgot vi sag som
en styrka i intervjusituationen da vi har erfarenheter av hur personer med hjarntumor kan
paverkas av sjukdomen och hade darmed mojlighet att stalla relevanta foljdfragor. Vi
reflekterade 6ver var forforstaelse och infor intervjuerna diskuterade vi som intervjuare med
varandra om hur den skulle kunna paverkat intervjusituationerna och dataanalysen. Bra
intervjuare ar ofta sympatiska personer som har en formaga att se situationen fran
intervjupersonens sida (23). Vi var medvetna om att inte tolka det personen sa dven om vi
trodde oss forstd sammanhanget utan uppmuntrade personen att beskriva och utveckla med
sina egna ord. | analysarbetet var vi ocksd medvetna om var forforstaelse och angelagna om
att inte lata den paverka analysen utan i stallet utga ifran det manifesta, textnara innehallet
aven om det dar ocksa finns en viss tolkning.

Overgripande forskningsprojekt

Magisteruppsatsen utgor en del i ett storre forskningsprojekt, lett av professor Jakola, vid
Goteborgs universitet, sektionen for klinisk neurovetenskap och fysiologi; ”Behandling av
langsamtvaxande hjarntumarer i Vastra Gotalandsregionen: datid, nutid och framtid”.
Delprojektet ”Léangtidsuppf6ljning av patienter med maligna hjarntumérer” &r en del av det
overgripande forskningsprojektet och innefattar bland annat forskningsintervjuer fran denna
magisteruppsats.

Urval
Deltagarna i denna magisteruppsats inkluderades fran delprojektet ”Langtidsuppféljning av

patienter med maligna hjarntumérer”. Inklusions- och exklusionskriterier presenteras i tabell
1.
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Tabell 1. Inklusions- och exklusionskriterier i delprojektet

Inklusionskriterier Exklusionskriterier

Over 18 ar vid insjuknande Personer som inte kan genomfora intervjuer
pa grund av sprakliga hinder.

PAD-verifierat diffust gliom (astrocytom Sen palliativ fas
eller oligodendrogliom)

5 ar eller langre sedan priméaroperation Demensliknande tillstand

Utifran ovanstaende kriterier hade 71 patienter inkluderats till delprojektet och det beslutades
att inkludera upp till 30 av dessa patienter i intervjustudien. Ansvarig for delprojektet valde
deltagare utifran ett strategiskt urval, vilket anvands for att sakerstéalla maximal variation av
deltagarna. Nar urval gors ar det viktigt att hitta personer med olika erfarenheter som kan ge
rika beskrivningar av det fenomen som vill studeras. Deltagarna viljs ut och tillfragas om att
delta i studien pa grund av att de har de erfarenheter som forskningen vill studera (23).
Variationsrika data 6nskades utifran spridning i kon, alder, tid for insjuknande och
symtombild. Upptagningsomradet var Véstra gétalandsregionen.

Ytterligare strategiskt urval utifran de 30 genomférda intervjuerna gjordes av forfattarna for
att begransa materialet for lamplig méangd till magisteruppsatsen. Urvalet gjordes i foljande
steg:
e De intervjuer med personer dar primaroperationen var for 10 ar sedan eller mer valdes
ut (n=13)
o Darefter valdes sex stycken ut utifran:
- spridning i alder (mellan 35 och 65 ar, medianalder 47,5 ar)
- foérdelning mellan kén (tre kvinnor och tre man)

Datainsamling

En semistrukturerad intervjuguide skapades och redigerades av forskargruppen inkluderat
forfattarna for denna magisteruppsats. Fokus lades pa att fanga personens upplevelse kring
hur livssituationen paverkats, se bilaga 1.

Ansvarig for delprojektet formedlade kontaktuppgifter till forfattarna for denna uppsats som
kontaktade intervjupersonerna via telefon for information om intervjustudien. Intervjun
erbjods att genomforas via fysiskt mote eller digitalt (telefon- eller videosamtal) och tid for
intervju bokades. Intervjupersonerna erholl muntlig och skriftlig information samt lamnade
skriftligt samtycke till deltagande med mdojlighet till betdnketid.

Infor varje intervju formedlade kontaktpersonen i forskningsprojektet information om
intervjupersonerna gallande insjuknandear, tid for operation, diagnos och behandlingar samt
annan relevant medicinsk information. Denna information sammanfattades i en tidslinje
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vilken presenterades i borjan av varje intervju i syfte att vara som stod for intervjupersonen att
kunna relatera sin beréttelse till dessa handelser. Fysiska intervjuer genomfordes pa
Neurologimottagningen vid Sahlgrenska universitetssjukhuset och vid Skaraborgs sjukhus.
Digitala intervjuer genomfordes éver telefon eller videosamtal (Sékert videomote - Pexip).
Intervjuerna ljudinspelades och transkriberades ordagrant av extern tjanst.

Forsta intervjun som genomfordes var en provintervju i syfte att testa om intervjuguiden var
relevant utifran syftet och att den fungerade att genomfora. Forfattarna for denna
magisteruppsats genomférde totalt 27 intervjuer (AH, n=13, SA, n=14) och ytterligare en
forskare genomforde 3 intervjuer. De sex intervjuer som inkluderats i denna magisteruppsats
genomfordes fran oktober 2023 till november 2024 av AH (n=3) och SA (n=3) och tog mellan
32 minuter och 1 timma, 46 minuter (mediantid 1 timma och 9 minuter).

Dataanalys
Kvalitativ innehallsanalys med induktiv ansats anvéandes. Innehallsanalysen genomférdes
enligt Graneheim och Lundmans beskrivning av analysmetoden (24,25).

De transkriberade intervjuerna lastes igenom i sin helhet upprepade ganger for att fa en
helhetsbild av innehallet. Texten delades in i meningsbarande enheter. Om dessa var langa
kondenserades de for att sammanfatta innehallet men samtidigt bevara det essentiella. Nasta
steg utgjordes av att koda de meningsharande enheterna. De koder som inte svarade pa syftet
togs bort. De koder som svarade an pa syftet sorterades darefter in i subkategorier och darefter
till kategorier. Texten analyserades utifran det manifesta, textnara innehallet med sa liten
tolkning som majligt men dar abstraktionen hojdes fran meningsenheter till koder,
subkategorier och slutligen kategorier. Vi gick fram och tillbaka mellan delar av text och hela
texten och arbetade med subkategorierna och kategorierna fram tills konsensus var nadd.
Under analysarbetet diskuterade forfattarna fortlopande med varandra och dven med
handledare. Att inkludera flera forskare i analysarbete ar ett satt att 6ka trovardigheten (24).

Forskningsetiska Gvervaganden

Etikansokan for intervjuer i projektet "Langtidsuppfoljning av patienter med maligna
hjarntumérer” godkandes av Etikprovningsmyndigheten, diarienummer 2023-01871-02. |
samband med att intervjupersonerna tillfragades om att delta i studien lamnades skriftlig
information innan skriftligt samtycke inhdmtades, i enlighet med 16 § i Lagen om
etikprovning (26). Vi var i all hantering av personuppgifter och datamaterial medvetna om
sekretesshantering. Intervjupersonerna bokades utanfor ordinarie bokningssystem och ingen
journal fordes i patientjournal. Allt datamaterial férvarades i ”Saker lagring” som ér en sluten
lagringsyta via Goteborgs universitet, dar endast relevanta personer i forskningsgruppen hade
tillgang. Kodnyckel for personuppgifter forvarades inlasta pa annan plats.

Att beratta om hur en sjukdom har paverkat vélbefinnande och vardagsliv kan vécka kanslor
till liv vilket kan upplevas som renande eller terapeutiskt men det kan &ven vara stressande
(23). Intervjupersonerna fick information om att de nar som helst kunde vélja att avbryta
intervjun samt ta pauser vid behov. Ingen valde att avbryta. | samband med avslutad intervju
erbjods samtliga intervjupersoner uppféljande kontakt om sa onskades. Nar behov av extra
stdd identifierades under intervjun sékerstéalldes kontakt med ansvarig kontaktsjukskdterska
efterat. Det ar vanligt att intervjupersoner upplever det genuint berikande att genomfora
intervju, da det upplevts positivt att fa tala fritt med en uppmarksam lyssnare och personen
har ibland fatt nya insikter om amnen som ar viktiga i sin livsvarld (27).
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| patientgruppen som inkluderades till intervjuerna &ar kognitiv svikt ett vanligt forekommande
symtom vilket ocksa kan paverka personens livssituation, detta ville vi genom intervjuerna
fanga upplevelser kring. Av etiska skal exkluderades personer med demensliknande tillstand
for att sakerstalla tillforlitligt samtycke och intervjudata, denna bedémning gjordes av
neuropsykolog.

Da vi arbetar som kontaktsjukskaterskor for patientgruppen och har en relation till nagra av
dem vi intervjuat fanns risk for paverkan i intervjupersonernas svar. Vi tog detta i beaktande
genom att inte rikta fragorna utifran deras upplevelser av varden och vi informerade infor
intervjuerna att vi var i rollen som intervjuare, inte som kontaktsjukskéterskor och att varden
pa intet satt skulle paverkas utifran deras svar eller om de valde att avbryta studien. | de fall
da vi hade en relation till personen blev denne erbjuden att istallet genomféra intervjun med
den intervjuare som denne inte hade en relation till.

10
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Resultat

Ur dataanalysen framkom tre kategorier och tio subkategorier (tabell 2). Sjukdomen
paverkade personernas livssituation pa flera olika satt och de fann olika forhallningssatt for att
hantera det. Vardens inverkan pa hur livssituationen paverkats belystes utifran bade positiva
och negativa upplevelser. Personerna som deltog i intervjuerna var tre kvinnor och tre man i
aldern mellan 35-65 ar.

Tabell 2. Subkategorier och kategorier

Subkategori Kategori

Kognitiv paverkan
Fysisk paverkan Att leva med konsekvenser i vardagen som foljd
Kénslomassig paverkan av sjukdomen

Paverkan pa relationer

Paverkan av onkologisk behandling

Tankemassiga forhallningssatt Strategier for att hantera en férandrad vardag
Praktiska forhallningssatt
Forandrad livssyn

Positiva upplevelser av varden
Negativa upplevelser av varden Vardens inverkan pa livssituationen

Att leva med konsekvenser i vardagen som foljd av sjukdomen
Personerna beskrev att de levde med nedsattningar och besvar som en féljd av sjukdomen
vilket gav konsekvenser i deras vardagsliv.

Kognitiv paverkan

Samtliga intervjupersoner upplevde besvéar med nedsatt minne efter insjuknande i sin
hjarntumor. Minnessvarigheterna forekom standigt i deras vardag och dessa forsamrades 6ver
tid. Exempelvis kunde det vara svart att minnas var bilen parkerats eller var olika foremal
hade placerats. De beskrev forsamring av lokalsinnet, vilket ledde till svarigheter att orientera
sig i exempelvis det egna hemmet och i bostadskvarteret. Det var frustrerande att inte langre
kunna utfora uppgifter som tidigare varit sjélvklara, exempelvis att alltid ha navigerat
familjen under resor, men nu inte langre ha formagan att gora det.

“Ja, det var att man kunde sdtta sig framfor TV:n och sd (liten paus) inte forstd ndgonting, nej (lite
paus) och sen gd och leta efter toaletten i huset ddr man har bott i néstan 20 ar.”
Intervjuperson 5

Hjarntrotthet var ett besvar som samtliga upplevde paverkade vardagen. Anstrangningar som
att betala rakningar, vardbesok eller kora bil kravde aterhamtning. Hjarntrottheten blev mer

11
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pataglig av stress och den paverkade talamodet vilket gick ut 6ver familjen. Personerna
beskrev att narstdende tog mer ansvar for deras minderariga barn eftersom den sjuke inte
orkade i samma omfattning som tidigare och att deras barn inte kunde ta hem kompisar i
samma utstrackning som tidigare pa grund av foralderns hjarntrétthet. Vidare beskrev de
ljuskanslighet, koncentrationssvarigheter, svarigheter att behalla fokus i samtal och att
arbetsdagar med manga méten blev jobbiga. De lyfte dock att det var osakert om det berodde
pa sjukdomen eller ej eftersom aven kollegor upplevde trotthet efter en motesdag. Oavsett
upplevdes omgivningen ha en bristande forstaelse kring vad hjarntrotthet innebar och de
kunde uppfattas som lata.

”Jag vet att jag satt med Peltor-kapor i bastun for att bara hitta det tystaste rummet i huset, att jag
inte orkade med intryck Gverhuvudtaget. ”
Intervjuperson 2

“Eh, och det ar valdigt jobbigt, den gor att jag inte orkar sa mycket, kommer jag igang sa gor jag
valdigt mycket, eh, sen sa kraschar jag, eh, och da ar jag helt utslagen, (liten paus) en dag eller tva
dagar efter och, eh, kan inte géra nagonting”
Intervjuperson 6

Personerna upplevde svarigheter att hantera siffror, memorera och halla saker i huvudet, trots
att det varit en styrka innan insjuknandet. Exekutiva svarigheter framkom ocksa, sa som att
komma igang med och starta upp saker, att halla flera bollar i luften samtidigt och att ta tag i
att utfora saker trots att det var nédvéndigt.

Fysisk paverkan

De personer som levde med fysiska nedsattningar beskrev att det paverkade vardagen. Fysisk
svaghet och yrsel forsvarade aktiviteter, forflyttningar och maéjlighet att fortsatta med en del
hobbys och att kora bil. Nedsatt handfunktion paverkade arbetsformagan och ibland infann
sig en kansla av att uppleva sig aldre i kroppen &n vad hen egentligen var.

”Jag kan inte resa mig upp utan att paminnas om min sjukdom, jag kan inte ta pa mig skorna, ta pa
mig klader utan att paminnas om min sjukdom, for att jag har varit forlamad, jag har inte samma
funktion i min si, min vanstersida, sa att jag kan inte ta pa mig en BH som alla andra, jag kan inte ta
pa mig mina byxor som alla andra, jag kan inte raka mig under armarna som alla andra, jag kan inte
tvatta mig i haret som alla andra. Alltsa, det &r sa manga saker som &r sana har saker som folk inte
ens tanker pa, att de gor dagligen. Eh, jag kan inte kramas pa samma satt som alla andra, alltsa det,
det dr liksom, allting tar ocksad vdildigt mycket ldngre tid.”

Intervjuperson 6

Alla upplevde huvudvérk. De som levde med epilepsi beskrev att anfallen gav kénsla av att
tappa kontrollen. Det framkom att det gatt flera ar sedan de senast hade anfall och att det inte
fanns radsla for nya anfall:

~Ja, man vill ju inte raka ut for det, for det ar ju riktigt obehagligt sadar, att man inte har kontroll,
men det ar ingen radsla i och med att jag inte haft det pa sa lange och i och med att jag vet att det gar
éver och att det (liten paus) var en ganska kortvarig handelse sa, som ar riktigt obehaglig. ”
Intervjuperson 3

Kanslomaéssig paverkan

Att fa besked om hjarntumaoren upplevdes som om nagon drog undan mattan, det associerades
till cancer och dod. Det kunde resultera i planering av begravning natten efter diagnos, en
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kansla av omkullkastning av livet i samband med operation eller aterfall. Hjarntumaoren
upplevdes vara standigt narvarande samtidigt som livet rullade pa och trots allt fungerade. |
lugna perioder fl6t livet pa bra men i perioder med mycket stress, nar besvaren dkade eller nar
nagon annan blev sjuk sa hjalpte inga strategier att hantera vardagen.

“Fér annars har jag ju liksom, jag har ingen dodsdngest utan jag har snarare haft en livsdngest, med
att vad ar det for mening med att leva, nar man vaknar och hela tiden har ont? Varenda dag, hela
tiden. Jag kan inte gdra det som jag helst hade velat kunna géra.”

Intervjuperson 6

Aren efter insjuknandet upplevdes jobbiga. Talamodet och huméret férsamrades med mer
ilska och grinighet. Detta forvarrades med aren och de upplevde frustration Gver att inte klara
av saker i vardagen. De beskrev kénsla av oro, dngest, depressiva besvir och fler down-
perioder” én tidigare. En person med bortopererat skallben beskrev att ndgot av det som tarde
mest var att inte kunna ga utanfor hemmet utan sjal eller peruk.

De blev standigt paminda om cancer genom media eller nar det narmade sig radiologisk
kontroll. Att héra om andra som drabbats av hjarntumaor och inte 6verlevt skapade rédsla att
inte klara sjukdomen. Medvetenhet om aterfall medfdrde radsla kring vad som kommer att
handa och om de kommer att do. Att tdnka att barnen blir utan sin foralder om denne dor
upplevdes fruktansvart. Radslan dkade i samband med uppfdljande radiologiska kontroller
samtidigt som undersokningen ocksa gav en kansla av trygghet och att ha kontroll. Oro och
radsla infor de radiologiska kontrollerna minskade med aren och de blev med tiden en del av
vardagen.

Det beskrevs som en sorg och en kénsla att “kénna sig kass™ att inte l&ngre kunna gora saker
som man tidigare kunnat, vilket medférde en kénsla av forlorad identitet. llska Over att ha
forlorat tid och att inte kunnat gora saker man onskat i livet kunde uppsta. Att fa hjarntumor
som ung vuxen kunde ge en kénsla av att ha blivit bestulen pa ar av sitt liv dar det hant
mycket i jamnarigas liv, sa som att slutfora utbildningar, géra karriar, bilda familj och kopa
hus.

En ovisshet kring framtida arbetsmaéjligheter och en réadsla att, pa grund av sjukdomens
begransningar, inte kunna arbeta utan bara kosta pengar for samhéllet kunde infinna sig.
Flera beskrev att de fatt daligt samvete gentemot partner och barn for att de inte orkade lika
mycket langre.

“Jag blir frustrerad och arg ndr jag blir saddr uttrottad och ndr jag inte har ndgot talamod
overhuvudtaget, (liten paus) och sarskilt om jag later det ga ut liksom, att jag fraser till hemma en
gang och mer an vad jag borde, eller for snabbt an vad jag borde, men jag bara dir sd trott.”
Intervjuperson 2

Det framkom oro och radsla for att inte fa forstaelse for sina besvar fran andra i sociala
sammanhang, framfor allt forstaelse gallande hjarntrétthet. De beskrev att de kunde sta ut
med sociala sammanhang fast de egentligen inte orkade. Oro 6ver hur besvaren skulle komma
att utvecklas beskrevs samt oro for att inte fa tillgang till rehabilitering.

Att inte kunna bli foralder beskrevs som en sorg och en kansla av att blivit frantagen nagot

som annars varit en sjalvklarhet. Integriteten, intimiteten och den egna sjalvbilden
forandrades. Funderingar kring att skaffa barn medforde en osakerhet med tanke pa
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sjukdomen, att inte ha ekonomisk trygghet och att det fanns risk for att tuméren skulle komma
tillbaka och leda till déden.

Positiva foljder av sjukdomen var att kanna tacksamhet for att ha klarat av mycket, fatt skinn
pa nasan, utvecklats som person och fatt lara sig mycket om sig sjélv. Det beskrevs ocksa att
de tvingats tdnka pa vad som var viktigt i livet, som att ha en frisk familj och ett langt liv.
Flera personer upplevde att det var svart att veta om vissa besvar hade funnits dven utan
sjukdomen.

Paverkan pa relationer

De nérmaste familjemedlemmarna upplevdes ofta vara det viktigaste stodet och de med storst
forstaelse. Foraldrar och svarforaldrar var viktigt stod for personer med sma barn. Husdjur
upplevdes ocksa vara ett viktigt stod.

Flera personer beskrev att kognitiva besvar som till exempel exekutiva nedséattningar,
forsamrat minne och hjarntrétthet paverkade relationen till partner och ledde till irritation och
konflikter. Relationerna blev dven paverkade av samre talamod och att personen som var sjuk
upplevde sig bli mer egoistisk. De personer som inte levde i en parrelation upplevde att det
var svart att traffa en ny partner pa grund av sina besvar av sjukdomen. Minskad sexlust och
intimitet med partnern beskrevs ocksa.

”Ja, det (liten paus) har nog blivit, jag har ju liksom typ ingen sexlust langre, det ar totalt borta och
jag har inte haft det sen jag blev sjuk. Sa att, han, min man ar val, jag vet inte, han sager inte sa
mycket, han forstar mig ju men (liten paus), ja, vi pratar inte sa mycket om det faktiskt. ”
Intervjuperson 1

En person upplevde forsta halvaret efter diagnosen som ett familjemassigt kaos, dar personen
forsokte hantera sin dodsangest och bara éverleva medan partnern fick storre ansvar for
hemmet och barnen, att partnern flydde in i arbete och fanns inte dar som stdd. Detta arrade
relationen till partnern. Aven relationen till barnen paverkades:

”Hon ar ofta ledsen om hon marker att jag ar trétt eller om jag har en rontgen och sedan gar hon lika
mycket som jag och vantar pa svar. Alltsa, jag marker att det tar sa pa henne. Och da kommer det
daliga samvetet igen, att jag kan inte skydda henne fran det, for vi har ju valt det i var familj att prata
jattedppet om det, plus att vi da hela tiden har folk omkring oss som drabbas har det bara blivit, (liten
paus) att det ar ingen idé att férsoka, som vuxna, tysta ner det har, utan allt det har hander runtom oss
och da pratar vi om det.”

Intervjuperson 2

Efter insjuknandet horde inte vanner av sig som tidigare. De beskrev att vanner hade svart att
hantera att personen blivit sjuk, att prata om det och de kunde tro att hen var déende. En
person beskrev att vanner papekat att hen blivit surare. Det upplevdes svart att traffa nya
vanner pa grund av radsla att dolda handikapp skulle paverka relationen. Ibland tillkom nya
vanner pa grund av sjukdomen. Féreningen Ung cancer upplevdes som ett stod for en person,
dar hen traffade nya vanner och fick stdd kring ekonomi. Praktiskt stdd, som att bli skjutsad
eller ga promenader var vardefullt.

Paverkan av onkologisk behandling

De flesta upplevde att den onkologiska behandlingen gick bra, &ven om de var rddda for
biverkningarna. Kraftig trotthet under behandlingstiden kunde leda till behov av mer hjélp i
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vardagen, som att komma upp ur sangen och bli skjutsad till sjukhuset. Covid-19 pandemin
ledde till att en person tillfalligt flyttade ifran sin familj for att minska risken att bli smittad av
familjemedlemmar. Att tappa haret i samband med stralbehandling upplevdes jobbigt. En
beskrev att det var hemskt att genomga forberedelser infor stralbehandlingen:

“Sen skulle jag prova ut den har masken, Hannibal Lecter, tankte jag da nar jag satt med den dar
masken, och sa, nej, det var, det var hemskt var det. ”
Intervjuperson 5

Strategier for att hantera en férandrad vardag

Det framkom att personerna lart sig leva med sjukdomens konsekvenser och hittat olika sétt
att hantera dem, bade genom att forandra tankesatt och praktiska forhallningssatt. Deras
livssyn forandrades genom att viktiga val i livet paverkades och tankar kring vad som &r
viktigt i livet &ndrades.

Tankemassiga forhallningssatt

Samtliga intervjupersoner hade bestamt sig for att ha ett positivt forhallningssatt, att bita ihop
och tanka att det skulle ga bra. Den positiva installningen beskrevs som en raddning for att
klara av att halla ut. Det framkom &ven nackdelar, som att de pressade sig sjalva att géra mer
an de klarade av i sociala situationer och arbetsprestationer. Radsla att inte klara av saker och
att upplevas som gnallig beskrevs. Flera berattade att de hittat en acceptans i situationen och
hittat ett sétt att leva med sjukdomen.

“Jag spelade bara playlist, typ sd hdr Staying alive och Fight song, jag vet inte (skrattar till), det bara
matades att det hir gar att losa, kanske”
Intervjuperson 2

De valde efter insjuknandet att i hogre utstrackning &n innan sjukdomen gora saker utifran sitt
eget basta och att hitta pa fler saker utifran den begransade 6verlevnaden. Genom att inse sina
begransningar kunde ledig tid med familjen prioriteras eftersom det ansags viktigare &an annat.

»Jag forberedde mig i alla fall pa det sattet att jag var ute och sprang varje dag, en mil, for om jag
inte skulle kunna springa igen, sa skulle jag fanimej ha sprungit sa mycket jag bara kunde (skrattar
till) innan. Eh, jag anordnade en gemensam grill- och brannbollskvéll med alla vara kompisar da, dar
vi ocksa spelade brannboll och man kunde springa (skrattar till), eh, jag var pa Summer burst, nykter
dock, for jag fick ju inte dricka nagonting, eh, var nog den enda nyktra personen pa Ullevi d3, eh, och,
eh, ja, for det var ju ingenting jag kanske kunde gora i framtiden da. Eh, sa det gjorde jag helgen
innan jag skulle in och pa tisdagen sa akte jag in och da opererades jag och sen vandes mitt liv upp
och ner pa en femoring. Det hade det ju gjort redan vid beskedet men, eh, sen vaknade jag stum och
forlamad. ”

Intervjuperson 6

Genom att inte tanka sa mycket pa sjukdomen utan i stallet se sig som frisk, men samtidigt ha
i bakhuvudet att det kan bli samre och att ta det da, upplevdes som ett satt att lattare hantera
situationen. En person beskrev att hen kdmpat emot alla odds och l&karens ord och att hens
vilja och driv att gora saker som manga inte trodde att hen skulle klara av hade hjalpt. Samma
person beréattade att hen ville utstrala att vara en glad, tacksam och pigg person som ser ljust
pa saker och klarade oftast av att vara det.
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Det beskrevs ocksa att det var viktigt att anvanda sina erfarenheter till att hjalpa och inspirera
andra i liknande situation samt att fa prata med andra i liknande situationer och na en djupare
forstaelse.

Praktiska forhallningssatt

For att minska hjarntrotthet undveks stress genom att inte géra for mycket och ta hjalp av
andra. Hjalpmedel som att inforskaffa en trehjuling nar yrsel och balansproblem forhindrade
mojlighet att cykla pa vanlig cykel, att skaffa solglasogon vid ljuskanslighet, anvanda
almanackor, att-gora- eller kom-ihaglistor och GPS vid svarigheter att hitta var sétt att hantera
vardagen.

”| borjan s& somnade jag ju sittandes mitt i ett samtal. Nu har jag ju hanterat och kan, ar battre pa
det, sa att jag vet, liksom kan kanna tecken, jag kan gora vissa saker som jag jobbar med for att fa det
att, eh, (liten paus) ja, bli lindrigare, men jag har ju den fortfarande, att jag vet att jag, eh, (liten paus)
kommer inte att, jag orkar inte allt for mycket. Jag maste liksom forsoka ha rutiner vilket ar jattesvart

att fa till for mig. Jag vet inte varfor, men jag har det jattesvart med att fa till det.”
Intervjuperson 6

Flera personer med epilepsi hanterade sin anfallssituation genom att lara sig kénna nar ett
anfall var pa vag och hantera det genom att till exempel lagga sig ner eller ta anfallsbrytande
mediciner. De hade &ven lart sig vad som kunde utlésa anfall.

Att ha svart att se framsteg i rehabiliteringen upplevdes irriterande. Detta kunde forbattras
genom att till exempel skriva ner hur lange hen klarade att gora saker, som att se en serie, ga
promenad, plocka ur diskmaskinen eller hamta barnen. N&r hen da tittade tillbaka blev
framstegen tydligare.

Alla personer beskrev att de gjort anpassningar gallande arbetssituationen. De hade bytt
arbetsuppgifter, gatt ner i sysselsattningsgrad, bytt arbetsplats eller inte haft mgjlighet att
arbeta. Flera tog upp att de kanske hade valt att arbeta med andra saker om det inte varit for
sjukdomen. En person valde att stanna kvar pa sin arbetsplats for att det var tryggt och det
upplevdes skrammande att borja om.

Flera beskrev att de forberedde sig pa olika satt infor behandlingar.

Forandrad livssyn
Tankar om framtiden férdndrades av sjukdomen. Framtidsvisioner monterades successivt ner,
det fanns en radsla for att livet skulle ta slut fortare an vad de tankt och darmed missa tid med
barn och barnbarn.

”Jag kanner att jag monteras ner successivt i mina framtidsvisioner (liten paus) for att uttrycka det
tydligt. Eh, jag hade mycket mer idéer och sant fore senaste operationen, (liten paus) vad jag skulle
gora framat.”
Intervjuperson 5

Framtidsplaneringen avseende arbete och resor forandrades. Fem ar framat kandes oandligt
med osakerhet kring maendet och ens dverlevnad. Att trygga barnens ekonomiska framtid
efter en foralders bortgang kandes viktigt. En tro pa att forskningen skulle forbattra oddsen att
overleva beskrevs ocksa.
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Sjukdomen paverkade viktiga val i livet och ledde till begransade valméjligheter att byta
arbete eller att arbeta heltid. Studier hade ibland avbrutits och de kunde uppleva att de var
tvungna att tacka nej till mycket pa grund av sjukdomen.

”Jag vet inte ens om jag vill bli gammal, for dels; jag har inga barn som kan ta hand om mig om jag
tittar pa hur det ar for mina foraldrar och mina far- och morforaldrar har varit liksom. Eh, och jag
har ingen (skrattar till) pension direkt. Jag har liksom ingenting att leva for nar jag blir gammal. Sa
att jag vet inte ens om jag vill bli 80.”
Intervjuperson 6

Vardens inverkan pa livssituationen
Personerna beréattar om att varden och vardpersonal har paverkat deras upplevelse av att leva
med sjukdomen. Det framkommer bade positiva och negativa upplevelser kring varden.

Positiva upplevelser av varden

Varden beskrevs mestadels vara fantastisk och en person beskrev att varden varit det
viktigaste stodet. Kontinuitet bland vardpersonal gav trygghet och kontaktsjukskoterskan
upplevdes som ett viktigt stod och bollplank, med god tillganglighet och snabb vég in till
varden nir det behdvdes. Aven neuropsykolog, kurator och lakare beskrevs vara viktiga.

”Ja, men allt ifran att man sitter och lattar och berattar, hur man har det, hur man mar, det &r ju en
jatteviktig grej for mig att ni ocksa tagit upp mycket delar som, som sker utanfor min sjukdom,
runtomkring mig liksom; mitt barn, hur hon reagerar, hur hon, att hon kan komma in har och tréaffa er
och, och fa ocksa se var jag har vart ndgonstans och vad jag gor nar jag ar borta”

Intervjuperson 4

Vardpersonalen pa avdelningarna upplevdes ha ett positivt bemotande. Lekrummet pa den
neurokirurgiska avdelningen upplevdes positivt nar barnen halsade pa. Boendestdd och
hemtjénst beskrevs som vardefull hjalp med praktiska sysslor i hemmet.

Negativa upplevelser av varden

Bristande och felaktig information satte djupa spar, fortroendet for varden paverkades och det
blev svart att lita pa information som gavs. Att det var en obotbar sjukdom framkom for en av
deltagarna flera ar efter insjuknande. Det beskrevs en upplevelse av att information givits pa
olampliga satt, vid olampliga tillfallen, dver telefon eller pa ett okéansligt satt med fel valda
ord. En person berattade om att ha blivit uppskramd av att fa information om att haret aldrig
skulle komma tillbaka efter stralbehandlingen, personen lamnade déa besoket och
behandlingsstart fordrojdes.

”Ja, sa att det var inte, men det, den storsta smallen var nog att jag fick reda pa att den inte var
godartad som de sa till mig forst. Det var ju forsta beskedet jag fick, innan de hade tagit prov pa den,
(liten paus) den har ser godartad ut sa att vi bara opererar bort, s blir det bra sen. (liten paus) Jag
var tillbaka till 1akaren och fick beskedet att den var grad Il av 1V, s, ja, da blev det nattsvart
nastan. (liten paus) Just da.”
Intervjuperson 1

En person med ovanlig tumér beréattade att beslutet géallande val av behandling lades pa hen
sjalv, second opinion soktes da for att fa mer stod i beslutet.
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Avsaknad av kontakt och uppf6ljning via varden samt bristande resurser upplevdes jobbigt.
Det kunde vara svart att fa inbokade tider med sjukvarden och ibland kunde det ga flera ar
mellan l&karbesok, vilket kunde ge en kénsla av att hamna mellan stolarna. Det var jobbigt att
behdva kampa for att fa hjalp och ilska uppstod vid flera ars vantan pa operation for att
atgarda en komplikation.

Det 6nskades mer stod kring rehabilitering och eftervard. De personer som vardats pa
rehabiliteringskliniker kdande sig utslangda efter vistelserna och erbjods inte uppféljning, det
beskrevs ocksa att de fick soka rehabilitering pa egen hand.

Langa sjukskrivningsperioder paverkade vardagen och ekonomin. Stod saknades kring
praktiska och ekonomiska delar samt hur hjarntrotthet kunde hanteras. Det framkom att
samtalsstod erbjods sent i forloppet och hade 6nskats tidigare. Stod till narstaende inklusive
minderariga barn saknades, dels direkt stod till barnen, dels stod till foraldrar om hur de
kunde stotta och informera sina barn.

”Ddremot sd kanske man ndgon gdng, jag dr ju ddr jag dr och jag har ju de problemen hemma med
min fru och mitt barn, eh, att man kanske tidigare kommit att slussas in pa ndgon psykolog kanske,
man kanske sitter och pratar.”
Intervjuperson 4

Miljon inom slutenvarden upplevdes stokig, skrammande och stressig. Dessutom kunde det
vara obehagligt att se andra patienter pa avdelningen. VVard i hemmet upplevdes inte fungera
val. Insatser som blivit beviljade utfordes inte enligt 6verenskommelse och det saknades tid
for samtal n&r hemtjénstpersonalen kom.
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Diskussion

Metoddiskussion

Det finns kvantitativ forskning som visar pa forsamrad livskvalitet hos personer med
langsamvéxande hjarntumor (6,7,10,11), men det saknas kunskap kring personers upplevelser
av att leva med sjukdomen under en langre tid. Da syftet med denna magisteruppsats var att
fanga personers upplevelser av att leva med langsamvéxande hjarntumor valdes kvalitativ
metod med induktiv ansats. Kvalitativa forskningsintervjuer ar lampliga nér syftet &r att ta del
av manniskors erfarenheter och upplevelser av ett fenomen i deras dagliga liv, metoden ger
mojlighet att samla in fylliga och intressanta data. Genom att anvanda induktiv ansats
analyserades intervjupersonernas perspektiv, upplevelser och erfarenheter sa
forutsattningslost som mojlig (23).

Intervjuerna i denna magisteruppsats ingick i ett storre forskningsprojekt dar forfattarna for
uppsatsen blev tillfragade av forskargruppen att delta utifran erfarenhet och kompetens som
kontaktsjukskaterskor for patientgruppen. Vart arbete som kontaktsjukskoterskor sags som en
styrka da vi hade erfarenhet av hur sjukdomen kan paverka personers livssituation. Vi hade en
relation sedan tidigare till flera av intervjupersonerna, vilket ocksa sags som en styrka da vi
tror att det kan ha varit lattare for personerna att 6ppna sig for nagon som redan har inblick i
och forstaelse for dennes situation. Intervjupersonen delar mer information med en intervjuare
hen har fortroende for och en nara relation mellan intervjuare och intervjuperson ger tillgang
till rikare information och intima detaljer av berattelsen (23). Det gar dock inte att komma
ifran att det finns en maktobalans mellan vardpersonal och patient vilket ocksa maste beaktas
som en potentiell svaghet. Kompetensen hos vardpersonal skapar ett 6verlage i relation till
patienten och det kraver ett professionellt forhallningssatt fran vardpersonalen och insikt om
vikten av 0msesidighet (28). Genom att i stéllet anvanda kvantitativ metod med enkéter hade
detta kunnat forhindras da studiedeltagarna inte behovt ta hansyn till intervjuaren i sina svar
och svaren hade pa sa sétt inte riskerats paverkas av intervjupersonen, men pa bekostnad av
den fylliga data som kvalitativ intervjuer innefattar och det hade inte heller svarat an pa syftet
med magisteruppsatsen.

Eftersom vi hade en relation till flera av intervjupersonerna bedémde vi att det fanns en risk
att svar pa fragor som gallde varden kunde paverkas. Vi valde darfor att inte stalla direkta
fragor om hur de upplevde stédet fran varden utan formulerade fragan om stéd mer oppet:
”Vilket stod har varit vardefullt for dig?”. Patienterna upplevdes svara utifran deras
upplevelser och de belyste bade positiva och negativa delar av varden, men det finns en risk
att vissa delar undanholls pa grund av den relation vi hade till varandra. Likasa fanns en risk
for 6vertolkning i analysen pa grund av var forforstaelse vilket forsokte undvikas genom att
medvetengdra och uppmarksamma risken for paverkan.

Bland de intervjuer som inkluderades i magisteruppsatsen bedémdes inte tidigare relation ge
negativ inverkan pa intervjun, reflektion kring detta gjordes infér samtliga aktuella intervjuer.
| resultaten framkom att deltagarna upplevde att det var lattare att prata med personer som
hade forstaelse for sjukdomen. Var erfarenhet och kunskap av att ha traffat patienter med
samma sjukdom skulle kunnat underlatta for personerna att 6ppna sig och beratta om sina
upplevelser. Detta skulle kunna vara en bidragande faktor till att vi fick en rik data.

For att fa variationsrika data efterstravades urvalet att ha spridning i alder, kon, tid sedan
insjuknande och symtombild. Genom att véalja deltagare med olika erfarenheter kan ocksa
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trovardigheten starkas (25). Analysen for denna uppsats inkluderade endast sex av 30
intervjuer men datamaterialet bedomdes anda vara variationsrikt och fylligt.

Ytterligare 24 intervjuer ska analyseras i det storre forskningsprojektet. For att inte tolka in
for mycket i denna preliminara analys, lag fokus pa det manifesta och inte det latenta
innehallet nar analysen genomfordes. Det kan ses som en begransning att endast sex av
intervjuerna inkluderades i analysen. Pa grund av tidsskal var det inte mojligt att 6ka antalet.
Data bedomdes anda vara tillrackligt rik och djup (29,30) for att analysen skulle kunna
genomforas.

Intervjuer genomfordes utifran en semistrukturerad intervjuguide med 6ppna fragor for att fa
personerna att delge sina upplevelser och erfarenheter med sina egna ord. Med
semistrukturerade intervjuer anvands guidande fragor for att halla sig till fragor som svarar pa
studiens syfte men samtidigt ger utrymme att folja upp det som personen beréttar (23).

Hjarntrotthet &r en kédnd symtombdérda vid hjarntumor (6,31,32). Intervjupersonerna
informerades darfor om majligheten att ta pauser under intervjun om de blev trétta. Det blev i
flera av intervjuerna tydligt att deltagarna blev paverkade av sin hjarntrotthet, framfor allt i de
langre intervjuerna. De fick svarare att halla fokus och en rod trad i samtalet, fragor glémdes
av och behdvde upprepas och en bad om att fa sldcka lampan pa grund av ljuskénslighet. Det
ar mojligt att intervjusituationen hade forbattrats om inplanerade pauser eller kortare
intervjuer hade genomforts. Samtidigt hade det riskerat att missa vardefull information.
Omfattningen av hjarntrétthetens paverkan pa livssituationen upplevs inte tydligt framga i det
manifesta innehallet, s& som intervjupersonerna upplevdes beskriva situationen under
intervjuerna. Detta hoppas vi kunna fanga pa ett mer beskrivande sétt i framtida analyser och
med latent innehall.

Att ta sig till och fran sjukhuset for fysiskt mote kan vara uttréttande. Genom att erbjuda
intervjupersonerna val av fysiskt mote eller intervju per telefon eller video, kunde personen
sjalv valja vilket alternativ som passade bast. De flesta kvalitativa intervjuer genomfors
fysiskt (23) men telefonintervju kan ses som ett fullvardigt alternativ (33). Det finns fordelar
med intervjuer via telefon och video da de kan genomforas utifran storre geografisk yta men
forutsatter tillgang till ratt teknik med god kvalitet for att intervjusituationerna ska fungera
optimalt (34). Det upplevdes att savil de fysiska som digitala intervjuerna blev rika i sitt
innehall.

Likheter i resultaten mellan denna uppsats och en studie av Rimmer m.fl. (9) tyder ocksa pa
trovardighet, palitlighet och dverforbarhet (25). Resultaten Gverensstammer ocksa med den
erfarenhet som vi har som kontaktsjukskoterskor. For att oka tillforlitligheten ytterligare
anvandes citat i resultatdelen (24,25).

Resultatdiskussion

Resultaten visade pa att leva med langsamvaxande hjarntumér gav konsekvenser i vardagen
som foljd av sjukdomen. Kognitiva nedséttningar, framfor allt i form av nedsatt minne och
hjarntrotthet paverkade vardagen, dven fysiska nedsattningar, om &n inte i samma omfattning.
Over tid larde sig intervjupersonerna att leva med sjukdomen och det blev en del av vardagen,
dven om det var kansloméssigt pafrestande att leva med begréansningar, standig paminnelse
om sjukdomen och hot om aterfall. Relationer blev paverkade och hjarntrotthet beskrevs som
en bidragande orsak till det. For att hantera konsekvenser i vardagen anvéndes olika
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strategier, bade tankemassiga och praktiska. Strategierna syftade framfor allt till att hantera
kognitiva nedsattningar och psykosociala foljder av sjukdomen. Det blev svarare att planera
for framtiden och viktigare att ta tillvara pa livet har och nu. Stod fran varden var viktigt men
det fanns delar av varden som kunde forbattras for att optimera omhandertagandet av personer
med langsamvéxande hjarntumor.

Att leva med konsekvenser i vardagen som foljd av sjukdomen

Intervjupersonerna levde med minnesbesvar som upplevdes bli mer patagliga 6ver tid.
Minnesnedséttningarna var ofta vardagliga handelser sasom att glomma var bilen parkerats
eller var nycklarna lagts. En av intervjupersonerna beskrev det som att "jatteleta” efter
borttappade saker vilket var talande for hur de beskrev att de paverkats av
minnesnedsattningarna. Aven om sjalva handelserna var saker som hander alla s& var det for
dessa personer i en helt annan omfattning och utstrackning och kunde vara svar for
omgivningen att forsta. Nedsatt minne hos personer med hjarntumér beskrivs i litteraturen
och kan férekomma oberoende av tumdrlokalisation (1), det &r en vanlig biverkan som foljd
av stralbehandling och kan uppsta lang tid efter genomgangen behandling (1,35).
Minnesnedsattningar skulle kunna leda till frustration hos personer runt omkring, nér det till
exempel hander for sjunde gangen att bilnycklarna forlaggs.

Hjarntrottheten paverkade vardagen for bade personen sjalv och omgivningen. Det framkom
att det upplevdes jobbigt att inte fa forstaelse for hjarntrottheten och en radsla for att inte bli
forstadd, vilket kunde leda till att inte ens forsoka. Till exempel kunde en timmas vardbesck
eller att betala rakningar krava lang tids vila och aterhamtning. Det beskrevs som att de
kraschade och blev helt utslagna vilket kunde halla i sig en dag eller tva da de inte orkade
gora nagonting alls. Det var ett osynligt symtom som kunde vara svart for personer runt
omkring att forstd och som kunde leda till begransningar och konflikter i relationer bade inom
familjen, vanskapsrelationer och pa arbetsplatsen. Hjarntrotthet ar vanligt forekommande och
ett av de mest besvarande symtom vid langsamvaxande hjarntumar och ar det som paverkar
livskvalitén i storst omfattning (6,32). Rollerna i familjen kan snabbt dndras da narstaende
kan behdva ta 6ver ansvarsomraden som den sjuke tidigare skétt men inte langre klarar av,
exempelvis hushallsarbete och vardagsaktiviteter (5,9).

Det beskrevs att epilepsianfall upplevdes obehagliga, daremot fanns vetskapen om att de
skulle ga 6ver och personerna hade lart sig att hantera anfallssituationen. Det framkom ingen
radsla eller oro for nya anfall till skillnad mot flera tidigare studier som visat pa en koppling
mellan anfallsfrekvens och forsdmrad livskvalitet (36,37) och 6kad oro (9). Shin m.fl.
diskuterade vad kopplingen kan sta for, om oron kan vara kopplad till radsla for aterfall
snarare &n anfallen i sig (38). Detta kan vara en forklaring till varfor resultaten inte visade
okad oro eller radsla for anfall, daremot framkom réadsla och oro for aterfall. Sjukdomen blev
med tiden en del av vardagen vilket &ven verkade gélla epilepsi och oro kring nya anfall
férekom mer i borjan av sjukdomsforloppet.

Kanslomassig paverkan beskrevs av samtliga intervjupersoner utifran olika perspektiv. Att
standigt leva med hjarntumaérens narvaro, hot om aterfall och ovisshet kring hur Iange man
lever och med vilka symtom var kanslor som framkom. Rédsla for aterfall forsamrar
livskvalitet hos personer med hjarntumér och ar kopplade till 6kade symtom av oro och
depression (39). Teamet kan hjalpa personen genom att lyssna till oron och bekréfta denna.
Det kan vara lugnande for personen att fa hora att kanslan av oro ar vanlig och att teamet vet
om att hotet finns for varje enskild individ och hjalper hen med nya mal och atgarder (5).
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Genom dessa teaminsatser kan battre forutsattningar for kénsla av sammanhang (KASAM)
uppnas. Vid hog KASAM ges béttre forutsattningar att hantera svarigheter och stress vilket
kan underlatta begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet i situationen (40).

Paverkan pa relationer beskrevs ocksa ge konsekvenser i vardagen. Partnern lyftes av manga
som det viktigaste stodet samtidigt som relationerna beskrevs ha férandrats som féljd av
sjukdomen. Bland annat lyftes att partnern behdvde ta ett storre ansvar i hemmet, vilket ocksa
beskrivs i tidigare forskning och litteratur. Kansla av ojamlikhet i forhallande till partnern
forekommer som f6ljd av att inte kunna bidra lika mycket som tidigare (9). | resultaten
framkom aven att minderariga barn paverkades av foralderns sjukdom. Vardpersonal har en
lagstadgad skyldighet att sarskilt uppmarksamma barn som narstaende och se till att de far
stod, rad och information enligt 5 kap. 7§ halso- och sjukvardslagen (41). Teamet ska
uppmarksamma om det finns minderariga barn som nérstaende for att sakerstalla att barnet far
lampligt stdd (15). Det innebar ofta psykosociala utmaningar att insjukna med hjarntumér dar
hog kontinuitet, tydliga rutiner kring psykosocialt stod och personcentrerad vard for dessa
familjer &r att efterstréva (1).

Strategier for att hantera en férandrad vardag

| resultaten framkom att personerna anvénde sig av strategier for att hantera den férandrade
vardagen. En strategi var att aktivt bestdmma sig for att ha en positiv installning och inte
forlora sig i negativa tankar kring sjukdomen. En tidigare studie tittade sarskilt pa hur
personer med langsamvaxande hjarntumaér anvande strategier, dar nagra av de vanligast
forekommande strategierna var omtolka negativa konsekvenser och acceptera tumdéren och
dess konsekvenser (42).

Att dela erfarenheter med andra var viktigt och blev tydligt i intervjupersonernas engagemang
infor och under intervjuerna, da manga kom val forberedda, Gppnade upp sig och berattade
om sina erfarenheter. Flera beskrev att det kandes viktigt att bidra med sina erfarenheter i
hopp om att kunna forbattra situationen for andra. Detta Gverensstimmer med annan
forskning som visar pa vikten med att skapa mening och att ge nagot tillbaka till exempel
genom att delta i forskningsstudie eller stotta andra patienter (42). Att skapa meningsfullhet &r
en av tre forutsattning for KASAM (40).

Det framkom att allas arbetsformaga var paverkad, for en del innebar det anpassade
arbetsuppgifter medan andra var sjukskrivna. Tidigare forskning visar att det ar vanligt att
personer med hjarntumar ar sjukskrivna aren efter insjuknande (43). Insjuknandealdern for
langsamvaxande hjarntumar ar runt 40 ar (3,4), vilket ar en tid i livet da arbetet utgor en stor
och viktig del. Att inte kunna arbeta pa samma satt som tidigare upplevdes medféra sorg och
oro kring framtiden, bade kring att inte kunna utfora tidigare arbetsuppgifter eller arbete som
man &r utbildad for och medforde tankar som Vem vill anstalla mig?”. Flera berattade ocksa
om oro kring ekonomin utifran langre sjukskrivningsperioder som gett konsekvenser pa bade
kort och lang sikt, vilket ocksa setts i tidigare forskning (9). Detta framkom framfér allt hos
personer som inte levde i parrelation. Personens behov, resurser och mal av
cancerrehabilitering bedoms av teamet, dar dven atergang till arbete innefattas (15).

Synen pa livet och framtiden férandrades som foljd av sjukdomen. Det beskrevs att de levde

med vetskapen om att tiden kvar i livet var begransad men samtidigt ovisshet om hur lang
tiden var, planera for framtiden var darfor svart. Nar framtidsmal, relationer och arbete
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paverkas av diagnosen kan man tvingas tanka pa vad som ar viktigt i livet och existentiella
fragor som meningen med livet och radsla for att Iamna familjen kan aktualiseras (5).

Vardens inverkan pa livssituationen

| resultaten framkom att kontinuitet bland vardpersonal gav trygghet och
kontaktsjukskaterskan upplevdes som ett viktigt stod dar tillganglighet och ndgon att bolla
tankar med var vardefullt. Under hela sjukdomsforloppet ska kontaktsjukskoterskan vara
tillganglig och det ar dnskvart att denne star for kontinuitet. Arbetssatt utifran personcentrerad
vard med hog kontinuitet bor efterstravas hos personer med hjarntumor da sjukdomen ofta
leder till stora psykosociala utmaningar som forandras dver tid. Det &r vanligt med kognitiv
paverkan dar kontaktsjukskoterskans samordnande roll ar sarskilt viktig for dessa patienter
och narstaende (1). Genom att sakerstélla regelbunden aktiv uppféljning Gver tid for att
identifiera behov av stod fran teamet skulle kénslan av att falla mellan stolarna kunna
forebyggas. Personcentrerad vard ar grunden for teamets arbete i cancerrehabilitering dar
strukturerade och aterkommande bedémningar av behov och insatser ingar (15).

| resultaten beskrevs hur bristande information paverkade fortroendet for varden. Ofta ges
mycket information i borjan av sjukdomsfarloppet, samtal med personen och narstaende bor
genomforas av lakare och kontaktsjukskoterska tillsammans och behdver kompletteras med
individanpassad skriftlig information. Teamet bor erbjuda uppféljande samtal i anslutning till
informationssamtalen, utifran personens behov och 6nskemal. Den kontakt som etableras
mellan personen och teamet i bérjan av sjukdomsforloppet kommer ofta att folja personen
livet ut och en fortroendefull kontakt initialt skapar en béttre relation senare i vardforloppet.

(5).

Upplevelse av att inte fa stodinsatser i ratt tid, att falla mellan stolarna samt att det inte fanns
uppfoljning efter rehabiliteringsvistelser beskrevs. Teamets insatser for personer med
langsamvéaxande hjarntumor kan fokusera pa att hitta tillbaka till en fungerande vardag och
innefatta exempelvis atergang till arbete, hitta tillbaka till tidigare roller eller fa st6ttning och
hjélp kring att aterta sina tidigare drommar och mal eller i sin nyorientering (5). Att se
patienten som en del av teamet &r en essentiell del i partnerskapet (21,22) och genom att ta del
av patientens behov och egna resurser skulle teamet kunna identifiera personens behov av
stod utifran professionernas olika kompetens i teamet.
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Konklusion

Det framkom tydligt i resultaten att livssituationen paverkats utifran flera olika aspekter hos
personer som lever med langsamvéxande hjarntumor. Minnessvarigheter och hjarntrotthet var
besvar som var utméarkande i hur vardagslivet paverkades, dven begransningar kring sociala
sammanhang och arbetsférmaga. Relationer blev paverkade, bade till familjemedlemmar och
vanner. Personerna fann med tiden bade tankemassiga och praktiska strategier for att hantera
den forandrade livssituationen. De upplevde bade negativ och positiv inverkan fran varden:
det beskrevs att varden var ett bra stod men det fanns dven upplevelser av varden som
forsvarade deras mojlighet att hantera den férandrade livssituationen.

Kliniska implikationer
Resultaten ger 6kad kunskap kring hur personer med hjarntumaor upplever att deras
livssituation paverkats och kan anvandas som grund for forbattrade teaminsatser till dessa
personer. Utifran resultaten framkom behov av:

e Teaminsatser redan i tidigt skede och regelbunden uppféljning dver tid

o Neurologisk rehabilitering, framfor allt av kognitiva besvar och hjarntrotthet,

inklusive uppféljning av rehabiliteringsinsatser

e Ekonomiskt och praktiskt stod

e Stdd kring barn som narstaende

e Vikten av hur information ges och vilken information som ges

Forslag pa ny forskning

I denna magisteruppsats har sex av 30 intervjuer analyserats fran det storre
forskningsprojektet, utifran det manifesta innehallet. | kommande forskning da samtliga
intervjuer ingar bor analys goras utifran fran bade manifest och latent innehall for att fa
ytterligare rikare och fylligare data.

Resultaten visar att sjukdomen paverkade hela familjen vilket pavisar behov av ytterligare
forskning med fokus pa hur relationer paverkas av sjukdomen utifran ett langtidsperspektiv.
Intervjuer med narstaende skulle ge okad forstaelse for hur sjukdomen paverkar
livssituationen utifran ett narstaendeperspektiv.
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Bilagor

Bilaga 1 - Intervjuguide

1.

2.

Att fa diagnosen hjarntumor kan paverka ens liv pa manga olika satt. Kan du
beratta hur sjukdomen har paverkat ditt liv?
Vilka symtom har du haft besvar av och nar uppkom dom? Relatera patientens
svar till tidslinjen.
(Trotthet, kognitiva problem, kdnslomassiga besvar, epilepsi, kroppsliga symtom?)
a. Hur har dom &ndrats under tiden?
Hur har sjukdomen paverkat dig i vardagen?
(Psykiskt mande
Arbetet — samma arbete? Anpassningar? Samma sysselsattningsgrad?
Relationer
Praktisk hjalp i vardagen — vad behover du hjalp med? Vem gor det? Nar uppkom det
behovet?)
a. Hur har du hanterat .....?
b. Hur kanner du infor uppfdljningar med MR-kontroller och kontakt med varden
I samband med dem?
Har/hur har sjukdomen paverkade viktiga val i livet?
(Relationer — jobb — skaffa barn ex. )
Hur upplever du att du har paverkats av dina behandlingar? Kopplas till
tidslinjen
Vilket stod upplever du har varit vardefullt for dig?
Narstaende — tumorteamet — kommunala insatser
a. Tycker du att du har fatt det stod som du beh6vt? Vad ar det som inte varit
bra? Vad hade kunnat g6ras annorlunda?
b. Det som var bra: varfor var det bra?
Utifran de erfarenheter som du har nu, skulle du gjort ndgonting annorlunda
under ditt sjukdomsférlopp?
Hur ar dina tankar om framtiden?
a. Hur har dom andrats sedan du fick din diagnos? Och har dom &ndrats éver tid?
b. Vad bekymrar dig mest just nu? Finns det nagot du ar radd for?
c. Kan du beratta om forandringar du gjort infor framtiden, som du inte skulle ha
gjort vid samma tidpunkt i livet om du inte fatt din sjukdom?
Ar det nagot du skulle vilja tillagga som du tycker ar viktigt for oss att veta?



