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SAMMANFATTNING

Bakgrund

Malignt lymfom &r den vanligaste hematologiska blodcancerdiagnosen. Under véren 2013 delades en enkat ut till
patienter med olika hematologiska maligniteter. Resultatet visade att patienterna efterfragade mer muntlig och
skriftlig information om sin sjukdom och behandling. Att informera om cytostatikabehandling och hur den
paverkar patientens livskvalitet ar en del av sjukskoterskans omvérdnadsarbete. Kommunikationen mellan
sjukskoterskan och patienten ar av stor betydelse for att dela erfarenheter och kunskaper med varandra.

Syfte

Syftet &r att beskriva vilken information och kommunikation patienter med malignt lymfom efterfragar, utifran
deras egna erfarenheter, i motet med sjukskoterskan infor och under kurativ cytostatikabehandling vid en
hematologimottagning.

Metod
Pilotstudien genomfordes som en fokusgruppsintervju med fyra deltagare med diagnosen malignt lymfom.
Analysen av intervjun genomfordes med kvalitativ innehéllsanalys.

Resultat
Innehallsanalysen resulterade i tre kategorier och nio subkategorier. Kategorierna var " Kénna partnerskap”, "Fa
vetskap om vad som véntar” och "Bearbeta given information”.

Konklusion

Deltagarna upplevde kontinuitet i métena med sjukskdterskan och k&nde partnerskap vilket var positivt. Behovet
av utdkad kommunikation for att kanna sig mer delaktig i sin cytostatikabehandling var tydlig i resultatet. Att fa
diagnosbeskedet formulerat pa ett forstaeligt satt fran lakaren, vetskap om vad som véntar, andringar i
behandlingsplanen samt kunskap om kroppens reaktion av cytostatikabehandlingen tycks vara nagot som
varderades hogt av deltagarna. Specialistsjukskoterskans fordjupade kompetens ar betydelsefull for utveckling
av omvardnaden, informationen och kommunikationen med patienterna. For att fa ytterligare kunskap om vilken
information och kommunikation som patienter med malignt lymfom efterfragar i samband med kurativ
cytostatikabehandling behdver mer omfattande studier genomforas.
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ABSTRACT

Introduction

Malignant lymphoma is the most common haematological blood cancer diagnosis. In spring 2013 a
questionnaire was handed out to patients with various haematological malignancies. The results showed that the
patients requested more verbal and written information about their disease and treatment. Providing information
about chemotherapy and how it affects the patient's quality of life is part of the nursing care. Communication
between nurse and patient is very important to share experiences and knowledge with each other

Aim

The aim is to describe the information and communication patients with malignant lymphoma demand, based on
their own experience, in meeting with the nurse before and during curative chemotherapy treatment at a
haematology outpatient clinic.

Method
The pilot study was conducted as a focus group interview with four participants with a diagnosis of malignant
lymphoma. Analysis of the interview was conducted with qualitative content analysis.

Results
The content analysis resulted in three categories and nine subcategories. The categories were "feeling

partnership”, "have the knowledge of what awaits" and "process given information".

Conclusion

The participants experienced continuity in the meetings with the nurse and felt partnership which was positive.
The need for enhanced communication in order to feel more involved in their chemotherapy was evident in the
results. Getting the diagnosis statement formulated in a manner understandable from the physician, knowing
what to expect, changes in the treatment plan, and knowledge of the body’s response to chemotherapy seems to
be something highly valued by the participants. The deeper competence of the specialist nurse is important to the
development of nursing care, information and communication with patients. To gain further knowledge about
what information and communication patients with malignant lymphoma demand related to curative
chemotherapy treatment more extensive studies need to be conducted.

Key words
Lymphoma, communication, nursing, clinical nurse specialist, chemotherapy, outpatient.
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INTRODUKTION

INLEDNING

Nar en patient har fatt beskedet att hon har en allvarlig blodcancerdiagnos och ska starta
cytostatikabehandling stélls hon infor en mangd fragor. Att informera patienten och dess
narstaende om cytostatikabehandling och hur den paverkar patientens livskvalitet ar en viktig
del av sjukskaterskans omvardnadsarbete. Kommunikationen mellan sjukskoterskan och

patienten &r av stor betydelse for att patienten ska kanna sig trygg och delaktig i varden.

Malignt lymfom ar den vanligaste hematologiska blodcancerdiagnosen, men trots detta sa
finns det relativt lite forskning publicerad om behovet av information och kommunikation vid

cytostatikabehandling hos patienter med malignt lymfom.

Pa Hematologimottagningen, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, utreds och behandlas vuxna
over 18 ar med hematologiska maligniteter. Nar utredningen &r klar och diagnosen &r
faststalld kommer patienten, oftast tillsammans med narstaende, till mottagningen for
information och planering for start av cytostatikabehandling. Informationen ges forst av
lakaren och dérefter av den sjukskdterska som tar hand om patienten i samband med
cytostatikabehandlingen. Tiden fran diagnos till start av cytostatikabehandling ar vanligen

mycket kort vilket innebdr mycket information under kort tid for patienten.

Under varen 2013 delades en enkat ut till patienter med olika hematologiska maligniteter i
samband med besok pa sjukskoterskemottagningar vid hematologen i Vastra
Gotalandsregionen och norra Halland. Utformningen av enkaten gjordes som en del i kursen
Avancerade vardhandlingar vid onkologiska tillstand. Syftet med enkéten var att efterhora
patienternas upplevelser géllande delaktighet, information, trygghet, tillfredsstéllelse och
uppféljning i samband med besok pa sjukskaterskemottagningen vid hematologen. Resultatet
visade bland annat att de flesta patienter uppfattade vad sjukskoterskan sa, de fick mojlighet
att stalla fragor och var ndjda med informationen. Trots det efterfragade 35 % mer muntlig
och skriftlig information om sin sjukdom och behandling.

For att fa mer kunskap utformades en pilotstudie med syfte att beskriva vilken information

och kommunikation patienter med malignt lymfom efterfragar i motet med sjukskéterskan.



BAKGRUND

Maligna Lymfom

Varje ar far drygt 2000 personer diagnosen malignt lymfom i Sverige (Socialstyrelsen, 2013).
Det &r en tumaérsjukdom som utgar fran immunsystemets celler och kan darfor utga fran var
som helst i kroppen eftersom cellerna cirkulerar i hela kroppen. | véstra sjukvardsregionen
diagnostiseras drygt 380 nya fall per ar. Medianaldern for malignt lymfom ar 71 ar och &r
vanligare bland mén an kvinnor. Det finns ett 30-tal definierade lymfomtyper idag och de
indelas i hogmaligna (aggressiva) lymfom eller lagmaligna (indolenta) lymfom. Hodgkins
lymfom och Mantelcellslymfom gar inte att dela in i l1ag- eller hogmaligna lymfom utan ar

egna diagnosgrupper (Véstsvenska lymfomgruppen, 2013).

Symtom som patienten kan uppleva, och som gor att de soker vard, ar forstorade lymfkortlar
som &r oémma, fasta och elastiska pa halsen, i ljumskar och armhalor och som kvarstar efter
tva till tre veckor. Dessutom minst ett av foljande B-symtom: viktminskning, oklar feber >38
grader och nattliga svettningar sa kraftiga att det resulterar i ett behov av att byta sangklader.
Lymfkartelforstoring kan pa grund av tryck mot andra organ ge olika symtom som t ex hosta
och andfaddhet om det finns forstorade kortlar i brostkorgen eller pa halsen. Det kan dven
resultera i en tryckkansla och smartor i buken eller ryggen. Vid benmargsengagemang kan
symtom som trotthet, infektionskanslighet och okad blédningsbenagenhet uppsta

(Véstsvenska lymfomgruppen, 2013).

Vid misstanke om malignt lymfom ska utredningen klarlagga typ av lymfom, hur spridd
sjukdomen ar och vilka prognostiska faktorer som finns och utifran det skapa underlag for val
av behandling. Undersékningar som utfors for att faststélla en diagnos &r lymfkortelbiopsi av
forstorade kortlar. Om patienten &r opaverkad och i avsaknad av B-symtom eller
hematologisk paverkan gors finspetspunktion for att pavisa eventuellt lymfom. For att kunna
stadieindela och se om sjukdomen &r spridd till andra organ tas blodprover, vavnadsprov pa
benmarg och datortomografiundersokningar av thorax och buk, ibland hals och i vissa fall
aven positronemissionstomografi (PET) och magnetkameraundersdkning (Vastsvenska

lymfomgruppen, 2013).

Vid lagmaligna (indolenta) lymfom kan man oftast avvakta med behandling tills symtom

uppstar och patienten observeras med regelbundna kontroller och aterbesok, sa kallad "watch



and wait" handlaggning. Man vet att for tidigt paborjad behandling kan ge biverkningar och
behandlingen forlanger inte 6verlevnaden (Kimby, 2012). Hogmaligna (aggressiva) lymfom
och Hodgkins lymfom behandlas omgaende med cytostatika och beroende pa lymfomtyp ges
cytostatika i kombination med antikroppsbehandling. Behandlingarna ges med tv4, tre eller
fyra veckors mellanrum vid sammanlagt sex till 12 tillfallen. Enbart stralbehandling ges vid
lokaliserad sjukdom eller i vissa fall i kombination med cytostatika (Vastsvenska
lymfomgruppen, 2013).

Biverkningar i samband med cytostatikabehandling ar trétthet, nedsatt immunférsvar, anemi,
trombocytopeni, haravfall, illamaende, krakningar, nedsatt aptit, skora slemhinnor, diarré,
forstoppning, neuropati och paverkan pa fertiliteten och sexualiteten (Regionala vardprogram,
2007).

Prognosen skiljer sig och beror pa vilken typ av lymfom, stadium, prognostiska faktorer och
alder. Den relativa 10-ars dverlevnaden vid hgmaligna aggressiva lymfom var 2011 cirka 55
% (Socialstyrelsen, 2013). Hégmaligna lymfom véxer snabbt och utan behandling ar
overlevnaden kort. Lagmaligna (indolenta) lymfom véxer langsamt och har oftast lang
overlevnad utan behandling och eventuell behandling syftar till att bromsa sjukdomsforloppet.
Hodgkins lymfom och aggressiva B-cellslymfom &r botbara sjukdomar (Véstsvenska

lymfomgruppen, 2013).

Personcentrerad vard
Nar personcentrerad vard praktiseras ser man hela manniskan med hennes erfarenheter och
upplevelser och inte bara dennes sjukdom eller symtom (Ekman & Norberg, 2013).

"Det har ar jag och detta vill jag beratta om mig, vad jag vill, och kan eller inte kan och
behdver” (Dahlberg & Segesten, 2010 citerad i Ekman & Norberg, 2013 s. 36).

Genom att sjukskoterskan lyssnar pa patientens livsberattelse och blir medveten om
individens behov, resurser och hinder for att uppna halsa skapas ett partnerskap mellan
sjukskaterskan, patienten och nérstaende. Sjukskoterskans uppgift ar att utifran
patientberattelsen identifiera, stddja och forstarka de resurser som finns hos patienten. En
individuell halsoplan utarbetas utifran mal och omvardnadsbehov tillsammans med patient
och narstaende. Den éverenskomna planerade varden dokumenteras i patientjournalen
(Ekman & Norberg, 2013).



Partnerskap ar det centrala i personcentrerad vard och innebér ett lagarbete mellan teamet,
patienten och narstaende. Patienten ska behandlas som en sjélvstandig person som
tillsammans med vardteamet och narstaende diskuterar vard och behandling. Det handlar om
omsesidig respekt for varandras kunskap da patienten ar expert pa sin sjukdom och
vardteamet har erfarenheter och kunskap om sjukdom och behandling. Nérstaende &r i sin tur

experter pa observationer och erfarenheter av den sjuka (Ekman & Norberg, 2013).

Fossum (2013) papekar att det i personcentrerad kommunikation &r viktigt med delaktighet,

bekraftelse, respekt och 6émsesidighet men dven att stodja patientens styrkor och behov.

En svensk studie av Martensson, Carlsson och Lampic (2010) visade att sjukskoterskan
upplevde att hon gav mer trost och stod till patienter med hoga nivaer av kanslomassig stress
an vad patienterna sjalva upplevde att hon gjorde. Studien visade att trots att sjukskoterskan
hade for avsikt att arbeta personcentrerat med planerade individuellt anpassade vardinsatser sa
marktes inte detta pa hur hon sedan utférde vardinsatsen. Patienterna upplevde varden de fick

som standardiserad och inte anpassad efter deras individuella behov.

Teoretisk referensram

Omvardnadsteoretikern Joyce Travelbee (1971, refererad i Jahren Kristoffersen, 1998) anser
att kommunikation &r ett av sjukskoterskans viktigaste redskap i skapandet av en akta
mellanmansklig relation till patienten. Det ar viktigt for sjukskéterskan att utifran
patientberattelsen ta del av patientens egna upplevda erfarenheter av sjukdom och lidande for
att fa forstaelse for patientens situation. Att kommunicera ar en 6msesidig process. Nar en
person formedlar sina tankar och kénslor till en annan person och nér manniskor méts sker en
kontinuerlig kommunikation. Parterna kan kommunicerar via ord (verbalt), genom mimik,
tonfall, gester och berdring.

Vi menar att lara kdnna den sjuka personen ar en lika sjalvklar och nédvandig
omvardnadsfunktion som att genomféra procedurer och ge en fysisk omvardnad. All form av
interaktion kan bidra till denna process. Om interaktionen inte medvetet ses som ett medel for
att uppna detta mal, ar det stor risk att sjukskéterskans handlingar far foretrade framfor den
individ for vilken handlingarna utfors(Travelbee, 1971, citerad i Jahren Kristoffersen, 1998
s. 383).

En mellanmansklig relation sker enligt Travelbee genom en interaktionsprocess som bestar av
fem faser: Det forsta motet, framvaxt av identiteter, empati, sympati, etablerande av

omsesidig forstaelse och kontakt (Travelbee, 1971, refererad i Jahren Kristoffersen, 1998).
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Det forsta motet med en annan manniska ar en mellanménsklig process som i bérjan innebér
att man ar framlingar for varandra samt ofta har forutfattade meningar om den andra
individen. Framvéxande av identitet innebar att man borjar uppskatta den andra ménniskan
som unik och forstaelsen fordjupas i den andres sétt att kanna, uppleva och tanka. Empati kan
uppsta mellan tva eller flera individer. Patienten, narstdende och sjukskoterskan maste ha en
akta vilja att forsta varandras upplevelser och kanslor, da kan empatin ge forutsattningar for
att starka band uppstar mellan individerna. Empatiprocessen mynnar darefter ut i sympati da
sjukskaterskan blir berérd och far en vilja att lindra lidande hos patienten.

Da dessa fyra faser genomgatts uppréttas den femte fasen, den mellanméanskliga relationen,
den etablerade 6msesidiga forstaelsen och kontakt. Hur néarstaende reagerar kommer alltid att
paverka patienten pa nagot satt. Indirekt stodjer sjukskoterskan narstaende via professionell

expertvard till patienten (Travelbee, 1971, refererad i Jahren Kristoffersen, 1998).

Kommunikation

Teoretiskt kan man skilja pa information och kommunikation. I detta avseende innebér
information att det 6verfors information fran en sandare till en mottagare genom exempelvis
tal och skrift dar mottagaren forvantas omvandla informationen till kunskap. Kommunikation
daremot &r en process dar tva eller flera individer delar erfarenheter och kunskaper med
varandra. Information sénds at bada hall och kunskap och forstaelse uppstar (Saljo, 2009).
Kommunicera kommer fran det latinska ordet "communicare™ och betyder att "gora
gemensam” (Wiklund Gustin & Bergbom, 2012).

Hansson Scherman och Runesson (2009) belyser "den vanliga” synen att nér information
overfors mellan individer sa ser man det som sjalvklart att mottagaren ocksa forstar
budskapet. Om mottagaren inte forstar forandrar man sattet att ge samma information till
exempel genom att tala hogre och tydligare eller i andra former som informationsbroschyrer,
filmer etc. Denna tekniska syn kritiseras fran grupper som har ett mer innehallsorienterat
synsatt och foretrader ett variationsteoretiskt perspektiv pa larande. Synséttet innebar att man
for att individen ska lara sig maste ta hansyn till manniskans erfarenheter och synsatt genom
att forandra informationen sa att individen kan ta till sig informationen och forsta den.
Vardpersonalen maste tanka pa vad man véljer att séga och hur man aterger informationen sa
att det viktigaste for patienten blir synligt. Innehallet maste varieras sa att det som &r viktigt

blir synligt for patienten eftersom det som varieras &r det som patienten uppfattar.



Informationen maste ocksa anpassas till patientens egna erfarenheter eftersom dessa paverkar

patientens satt att forsta.

| varden forvantas det att patienten ska folja de instruktioner hon har fatt, sa kallad
"compliance". For att uppna en hog grad av "compliance" ar det viktigt att patienten verkligen
forstar varfor raden ar viktiga att folja. Att i den situation som patienten befinner sig i
forutsatta att hon kan tillgodogdra sig all information och sjadlv omvandla denna till kunskap

och forstaelse ar problematiskt (Séljo, 2009).

| sjukskaterskans omvardnadsarbete ar kommunikation med patienten nodvandig for att
forsoka skapa en omsesidig forstaelse och gemenskap. Kommunikation sker genom verbala
uttryck och/eller icke-verbala uttryck (Baggens & Sandén, 2009). Enligt Wiklund Gustin och
Bergbom (2012) finns det tre olika former av vardande kommunikation. Den forsta kallas for
relationell kommunikation och med detta menas den gemenskap som uppstar mellan patienten
och sjukskaterskan. Nar man genom patientens berattelse far ta del av patientens historia och
kunskap om dennes lidande sa anvander man sig av narrativ kommunikation. Den tredje och
sista formen av kommunikation som tas upp &r etisk kommunikation. Detta avser
kommunikation som uppstar genom 6msesidig respekt mellan sjukskoterska, patient och

narstaende.

Tidigare Forskning

En studie av van Weert, Bolle, van Dulmen och Jansen (2013) visade att de aspekter pa
information och kommunikation som cancerpatienter rangordnade som viktigast var
behandlingsrelaterad information, behandlingens effekt pa det vardagliga livet, hur man
hanterade biverkningar hemma och att diskutera realistiska forvantningar.
Behandlingsrelaterad information inneholl punkter som till exempel nar man skulle kontakta
sjukhuset, infektionsrisk under behandling, vilken vardpersonal som kunde svara pa fragor
och information om cytostatikabehandling. Fragor kring behandlingens effekt pa det dagliga
livet bestod till exempel av information om att forebygga eller reducera biverkningar hemma,
hur man hanterade diarré eller forstoppning och hur man hanterade urin och kréakningar. Att
diskutera realistiska forvantningar, till exempel vad som hande om patienten valde att inte
paborja behandlingen, forvantad dverlevnad och att diskutera framtiden ansags aven det som
viktigt av patienterna. Sjukskoterskorna rangordnade alla aspekter lika hogt som patienterna

forutom att diskutera realistiska forvantningar som de inte rangordnade lika hogt. | studien
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observerade man ett antal moten mellan patienter och sjukskéterskor men av de omraden som
patienter och sjukskoterskor tyckte var viktiga observerades bara den behandlingsrelaterade
informationen i den omfattning som motsvarade hur viktigt omradet rangordnats av

patienterna.

I samma studie rangordnade bade sjukskéterskorna och patienterna fyra generella omraden
som mycket viktiga och nédvéndiga for en god kommunikation. Omradena var information
kring coping, interpersonella fragor, patient/individanpassad information och kanslomassig
kommunikation. Resultaten visade att det enda behovet som uppfylldes under
konsultationerna var det for kdnsloméssig kommunikation. Behoven av interpersonell
kommunikation med anhoriga, coping-strategier och att konsultationerna skulle vara

anpassade efter individen (personcentrerade) blev ej tillgodosedda (van Weert et al., 2013).

Symtombilden hos patienter med lymfom &r bekraftat komplex. En studie utford av
Johansson, Wilson, Brunton, Tishelman och Molassiotis (2010) fann att samtidiga symtom
kan ha en samverkande effekt pa patientens hélsa. Studien gav ocksa ny kunskap om
relationer mellan olika symtom ur ett patientperspektiv. Forfattarna framhaller att anvandning
av diagram illustrerande symtom och dess relationer kan vara anvandbart i saval
kommunikationen som att identifiera mal fér symtomhanteringen. Innan diagnosen tycktes
forekomsten av flera samtidiga symtom ha gjort att patienten sokte vard medan samma sak
under behandling tycktes ha en kumulativ negativ effekt da det dven tillkom
behandlingsrelaterade symtom som skapade en &nnu mer komplex symtombild. Flera av
symtomen beskrevs som relaterade till varandra och de beskrevs dven som mycket mer

intensiva under behandlingen.

I en studie av Romito, Corvasce, Montanaro och Mattioli (2011) jamfordes behoven hos
yngre (under 65ar) och aldre (6ver 65ar) cancerpatienter. Forfattarna fann att de behov som
oftast uttrycktes av dldre patienter var information om finanser och férsakring, att prata med
andra manniskor med samma sjukdom, att fa mer lattforstaelig information fran lakare och
sjukskoterskor samt behov av en battre kommunikation med lékare. Det behov som uttrycktes
av flest patienter i den yngre gruppen var behovet av att fa prata med andra manniskor med
samma sjukdom, f6ljt av behovet av en battre kommunikation med lakare, att battre kunna
hantera biverkningar och behovet av information om framtida tillstand. Nar en jamforelse

gjordes sa fann man endast tva signifikanta skillnader mellan de tva grupperna; yngre
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patienter hade storre behov av intimitet an aldre patienter och yngre patienter undanbad
meddmkan/sympati och uttryckte i storre grad behov av att fa samtala med andra som hade

samma sjukdomserfarenhet.

Morrison, Henderson, Zinovieff, Davies, Cartmell, Hall och Gollins (2012) har i en studie
visat pa patientens behov av information om behandling och biverkningar samt att
informationen ska vara individuellt anpassad. Behoven var framst relaterade till hur man gav

information och hur kommunikationen fungerade.

En europeisk studie (Leonard, 2012) visade att sjukskéterskor sag behovet av att utbilda
patienter for att minska risken for infektion under pagaende cytostatikabehandling. Nastan
alla sjukskaterskor uttryckte att de eller annan vardpersonal hade informerat patienterna om
risken for infektion innan start av cytostatikabehandling. Resultaten fran
patientundersokningen visade dock att endast ca 40% av patienterna sa att de fatt denna
information innan cytostatikabehandlingen. Manga patienter ansag att de inte alltid fick
forstaelig information om cancer och riskerna for infektion. Resultatet fran studien visade att

det fanns behov for béttre patientutbildning.

Koutsopoulou, Papathanassoglou, Katapodi och Patiraki (2010) fann i sin litteraturstudie att
sjukskoterskans roll som informationsgivare till cancerpatienter var framtradande och att
specialistsjukskoterskor generellt uppfattades som mycket skickliga och betydelsefulla som
informationskallor. Det fanns inga klara bevis for hur sjukskoterskan skiljer sig fran dvrig
vardpersonal som informationskalla, men det fanns bevis pa att patienten foredrog
sjukskoterskan som informationskalla vid sérskilda tillfallen under sin behandling och sarskilt
avseende symtomhantering. Forfattarna fann framfor allt att specialistsjukskoterskor hade
formaga att ge information av bade hog kvalité och i lamplig omfattning samt att de hade
formaga att hjalpa individen med att tolka den information som getts av andra.

En litteraturstudie av Hack, Degner, Parker och The SCRN Communication Team (2005)
visade att &ven om 98 % av alla patienter ville fa information om sin diagnos och 87 % ville
ha all information, god som dalig, sa ville inte alla patienter ha fullt detaljerad information.
Da inte alla patienter nskade fullstandig information var det ibland svart att veta hur mycket
och vilken information man skulle ge till patienten. Ett forsta och viktigt steg for att ta reda pa

detta var, enligt forfattarna i studien, att man fragade patienten. Litteraturstudien visade dven
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att patienter 6nskade olika typer och mangd av information bland annat beroende pa
cancertyp. Till exempel sa dnskade patienter med akut myeloisk leukemi endast
grundlaggande information om diagnos, hur spridd sjukdomen var och hur lang tid

behandlingen skulle ta.

Enligt en studie av Piredda, Rocci, Gualandi, Petitti, Vincenzi och De Marinis (2008) visade
resultaten att patienterna foredrog att f& muntlig information om biverkningar av
cytostatikabehandling foljt av skriftlig information sasom broschyrer och informationsblad.
Endast ett fatal ville anvanda internet som informationskalla. Nastan 60 % av
cancerpatienterna i studien ville ha information om biverkningar sa fort de visste att de skulle
genomga cytostatikabehandling medan ca 25% ville ha information mellan behandlingsbeslut
och forsta behandlingstillfallet. Majoriteten av patienterna ville ha sa mycket information som
mojligt angaende sin sjukdom, chanser till aterhamtning, maéjliga behandlingar, biverkningar
av cytostatika och hur man hanterade dem, och om sjukdomsforloppet. Endast ett fatal
patienter ville ha mindre information eller sa lite information som mojligt rérande dessa
omraden. Patienterna foredrog att fa den muntliga informationen fran onkologlakaren, foljt av

onkologisjukskoéterskan och sedan allmanlakaren.

Sjukskoterskans roll i hematologisk vard

Hematologisjukskoterskan vardar patienter i kurativ, palliativ och terminal vard och kontakten
mellan sjukskaterska och patient blir ofta langvarig. Foreningen hematologisjukskoterskor i
Sverige (HEMSIS) och svenska sjukskoterskeforeningen (SSF) har tagit fram specifika
kompetenskrav for sjukskoterskor inom hematologisk omvardnad. Néar det galler bemétande,
information och undervisning ska sjukskdoterskan ha formaga att;

"Informera och forbereda patienter som har livshotande sjukdom om behandling och dess
biverkningar".

"Informera och undervisa om behandlingstekniker for egenvard samt om egenvard for att
forebygga eller lindra besvar orsakade av hematologisk sjukdom och behandling™.

"Med empati och lyhordhet erbjuda stod, samtal och narhet som inger trygghet, trost och
hopp till patienten och narstaende” (HEMSIS & SSF, 2006).

Bade sjukdom och behandling med cytostatika medfor att patienten blir infektionskanslig och
drabbas av olika symtom och biverkningar vilket leder till ett 6kat medicinskt- och
omvardnadsbehov. Vissa lymfomdiagnoser ar livshotande och patienten maste da omedelbart

omhandertas for utredning och behandling. Sjukskoterskan ska da kunna bedoma patientens
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fysiska och psykiska tillstand for att kunna ge ratt symtomlindring och stod (Gardulf &
Johansson, 2012).

Specialistsjukskoterskans betydelse for omvardnaden

Sjukskoterskor i cancervard och Svensk sjukskaterskeforening (2009) har uppréttat en
kompetensbeskrivning for sjukskoterskor med inriktning mot onkologisk vard och bygger
vidare pa Socialstyrelsens beskrivning for legitimerad sjukskéterska. Specialistsjukskoterskan
inom onkologisk vard moter patienter i olika behandlingsskeden fran kurativ till palliativ till
vard i livets slut och har kompetens som kan beskrivas utifran fyra huvudomraden:
Omvardnadens teori och praktik; Forskning, utveckling och utbildning; Ledarskap samt
Professionell utveckling.

Specialistsjukskoterskan inom onkologisk omvardnad ska kunna identifiera informations- och
undervisningsbehov hos patient, narstaende och vardteam och utifran detta genomfora
informationen och utbildningen antingen enskilt eller i grupp. Hon ska ocksa i dialog med
patienten uppmuntra och motivera till delaktighet i vard och behandling.
Specialistsjukskoterskan ska vara delaktig i utveckling av verktyg som stodjer
omvardnadsprocessen inom informations- och kommunikationsteknologin (Sjukskéterskor i

cancervard & Svensk sjukskoterskeférening, 2009).

Hommel, Idvall och Andersson (2013) skriver att nationell forskning visar att god omvardnad
gor skillnad for vardens sakerhet och kvalité. Ju fler sjukskéterskor som deltar i omsorg och
patientnara vard, desto farre blir komplikationerna for de personer som vardas.
Specialistsjukskoterskan har en viktig roll i att kunna tillféra kunskap, implementera
forskningsresultat och forbéattringsarbeten inom organisationen och da inte bara inom sitt
specialistomrade. Sjukskéterskor med hég kompetens resulterar i lagre dodlighet, farre
varddagar samt lagre kostnader. Vidare kan specialistsjukskdterskan vara en forebild for

sjukskoterskan med grundutbildning i det professionella moétet med patienterna.

En studie undersokte attityderna gentemot att arbeta som en "key worker" (koordinator) och
vad det hade for konsekvenser for utveckling av sjukskoterskans roll inom cancervarden.
Arbetsuppgifterna for en "key worker" varierade men de hade en central funktion i att
tillhandahalla information och rad till cancerpatienter. Bade termen "key worker" och rollen i

sig har motts av blandade asikter bland sjukvardspersonal och patienter. Sjukvardspersonalen
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ansag att det endast var en ny jobbtitel som innefattade manga av de arbetsmoment och
kvaliteter som deras nuvarande arbete har och de ansag darfor att termen var onddig. De
ansag dessutom att termen inte formedlade deras professionella kunskaper till patienten och
kunde dessutom eventuellt forvirra patienten da de kunde tro att det ar ytterligare en person
involverad i deras behandling (Ling, McCabe, Brent & Crosland, 2013).

Patienterna i studien upplevde daremot rollen som nagot positivt och den information och stod
de fick av sin "key worker" var mycket uppskattad. Déremot var patienterna valdigt negativt
installda till termen "key worker" da de ansag att det ingav mindre fortroende an termen som
"kontaktsjukskoterska". Patienterna ansag aven termen som onddig da deras "key worker"
oftast var den specialistsjukskoterska som varit med dem sedan de fick sin diagnos och som

de identifierade som "sin skoterska™ (Ling et al., 2013).

Problemformulering

Infor och under cytostatikabehandling traffar sjukskoterskan pa hematologimottagningen
patienter med olika individuella behov, vilket gor att hon maste arbeta personcentrerat. Det
finns studier som visar vilken information och kommunikation cancerpatienten efterfragar,
daremot &r det fa studier som specifikt har studerat behovet av information och
kommunikation hos patienter med malignt lymfom infor och under cytostatikabehandling i

Oppenvarden.

SYFTE

Syftet ar att beskriva vilken information och kommunikation patienter med malignt lymfom
efterfragar, utifran deras egna erfarenheter, i motet med sjukskoterskan infor och under

kurativ cytostatikabehandling vid en hematologimottagning.

METOD

Studien genomfors som en semistrukturerad fokusgruppsintervju som sedan analyseras med
kvalitativ innehallsanalys. Syftet med kvalitativ metod ar att upptacka nagot eller fa en
uppfattning och forstaelse om den enskilda individens eller en grupp individers livsvarld. Med
livsvarld menas individens inre vérld och hur den ser och uppfattar omvarlden. Malet ar att
hitta kategorier, beskrivningar eller modeller som beskriver ett fenomen eller ett sammanhang

i omvarlden (Olsson & Sérensen, 2011).
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FOKUSGRUPP

Fokusgruppsintervjuer ar enligt Polit och Beck (2012) en alltmer populdr studiemodell. I en
fokusgruppsintervju samlas en grupp manniskor bestaende av minst fem personer. Flera andra
forfattare har foreslagit att den optimala gruppen for fokusgrupper ar sex till tolv, men vissa
foresprakar mindre grupper om fem deltagare nar amnet ar kéansligt. Vidare finns det
forfattare som anser att fyra eller farre inte genererar tillrackligt med interaktion speciellt
eftersom alla inte ar lika bekvama i att uttrycka sina asikter. Dock foreslar Wibeck (2010) att
en fokusgrupp pa fyra till sex personer ar ett passande antal.

Fokusgruppsintervjuer ar noggrant planerade diskussioner som drar nytta av gruppdynamiken
for atkomst av rik information. Deltagare som valjs ut ar vanligtvis en ganska homogen grupp
gallande etnicitet, alder, kon och erfarenheter. Detta for att fa fram den sa kallade
”snobollseffekten”, och framja en bekvam gruppdynamik. Manniskor kénner sig oftast mer
tillfreds i grupp nér de delar liknande bakgrund med de andra deltagarna i gruppen (Polit &
Beck, 2012).

URVAL

Kriterier for deltagare i denna studie kommer att vara patienter med diagnosen malignt
lymfom infor och under kurativ cytostatikabehandling vid hematologimottagningen pa
Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Jamn kéns- och aldersfordelning kommer att efterstravas
och att deltagarna har kommit olika langt i sin behandling. Gruppdeltagarna kommer att viljas
ut strategiskt under en vecka utifran bokningslista i bokningssystemet ELVIS. En
sjukskaterska pa hematologimottagningen kommer att vélja ut deltagarna, ge muntlig och

skriftlig information om studien (se bilaga 1) och tillfraga om intresse finns att delta.

DATAINSAMLING

Efter informerat samtycke kommer en semistrukturerad fokusgruppsintervju att genomforas.
Semistrukturerade intervjuer ger ett stérre spelrum for bade intervjuaren och den intervjuade.
En fokusgruppsintervju genererar detaljerad narrativ data som passar bra for kvalitativ analys
(Polit & Beck, 2012). Platsen for intervjun kommer att vara ett avskilt konferensrum i
anslutning till hematologimottagningen dar deltagarna far sin behandling. Detta for att
deltagarna ska kunna samtala utan insyn och stérande moment fran obehoriga (Wibeck,
2010). En av forfattarna kommer att leda intervjun i egenskap av moderator och initiera
diskussionen samt introducera nya aspekter i &mnet i den man det behévs. Den andra
forfattaren kommer att bevaka intervjun som observator. Moderatorn kommer att utga fran en

intervjuguide med studiens syfte som stod. Intervjun inleds med fragan "Vad ar det du vill
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veta nar du kommer till oss pa 6ppenvarden?". Eftersom intervjun kommer att vara
semistrukturerad ges deltagarna viss frihet inom intervjuguidens ramar. Enligt Polit och Beck
(2012) ar intervjuarens viktigaste uppgift att lyssna pa den intervjuade och stalla fragor utifran
vad den intervjuade tidigare har sagt. Det centrala ar deltagarnas tankar och behov av skriftlig
samt muntlig kommunikation. Sa lange de inte frangar intervjuguidens teman kommer
moderatorn dven att tillata associationer (Wibeck, 2010). Observatéren kommer att anteckna
under intervjun och halla sig i bakgrunden. Hela intervjun kommer att spelas in med hjalp av
en diktafon for att efterat transkriberas ordagrant. Bakgrundsdata inhamtas fran deltagarnas

journal.

DATAANALYS

Analys av insamlad data kommer att genomforas med hjalp av kvalitativ innehallsanalys
inspirerat av Graneheim och Lundman (2004). Analys av texten kommer att goras utifran ett
induktivt tankande genom att utga fran innehallet i texten. | den inledande fasen lases den
transkriberade intervjun upprepade ganger och sedan betraktas det insamlade materialet i sin
helhet. Meningsbérande enheter identifieras i relation till studiens syfte och kondenseras for
att fa fram karnan i texten. Den kondenserade texten kodas och de koder som baseras pa
likheter och skillnader i benamningarna bildar subkategorier. Till sist kommer utifran
subkategorierna ytterligare likheter och skillnader dem emellan att identifieras, vilket leder till
kategorier som i sin tur kommer att utméarka analysens fynd. Kategorierna ska svara pa fragan

"vad" och &r karnan i en kvalitativ innehallsanalys.

PILOTSTUDIE

Pilotstudien har genomforts vid hematologimottagningen, Sahlgrenska Universitetssjukhuset,
Goteborg. Innan urvalet for pilotstudien paborjades hade ansvariga for studien fatt
godkannande fran vardenhetschefen och sektionschefen pa berord enhet. Deltagarna
tillfragades och informerades muntligt och skriftligt om pilotstudien av en sjukskdoterska pa

hematologimottagningen. Denna sjukskoterska var inte tidigare kand for patienterna.

Under en vecka i december 2013 tillfragades 12 patienter, atta tackade ja vid forsta forfragan.
En till tva dagar efter att deltagarna blivit tillfragade om deltagande i pilotstudien kontaktades
de atta som tackat ja per telefon av ansvarig for studien. Tva deltagare tackade nej efter
telefonkontakten. Den forsta deltagaren var redan uppbokad med annat aktuell dag for
intervjun och den andra visste att han inte skulle ma sa bra efter cytostatikabehandling. En
deltagare avbokade samma dag for att hon inte madde bra efter tidigare given
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cytostatikabehandling och en uteblev utan kand orsak, varvid fyra deltagare medverkade vid

intervjun.

Efter informerat samtycke genomfordes en semistrukturerad fokusgruppsintervju med fyra
deltagare som var under pagaende kurativ cytostatikabehandling. Deltagarna var en man samt
tre kvinnor i dldrarna 24 till 62 ar och tiden de varit under behandling varierade mellan 12
veckor till 12 manader vid intervjutillfallet. Diagnoserna var Hodgkins lymfom,
Mantelcellslymfom, Morbus Waldenstdm transformerat till T-cellslymfom och Mediastinalt
storcelligt B-cellslymfom. Samtliga deltagare hade hogskoleutbildning eller motsvarande,
deras civilstand var gift, sambo och boende hos foréaldrarna. Intervjun tog 90 minuter och hela
intervjun spelades in for att efterat transkriberas ordagrant. Bakgrundsdata inhdmtades fran

deltagarnas journaler.

Den transkriberade intervjun analyserades med hjalp av en kvalitativ innehallsanalys som
fokuserade pa tolkning av texter. Efter transkriberingen lastes hela texten igenom av var och
en av forfattarna flera ganger for att fa en uppfattning om vad som sades i texten och for att fa
en kansla for helheten. Darefter togs meningsbarande enheter ut och kondenserades for att fa
fram k&rnan i texten. Den kondenserade texten kodades till 39 koder som sedan resulterade i
11 subkategorier och tre kategorier som utgor pilotstudiens huvudfynd. For att starka
tillforlitligheten analyserade forfattarna texten var for sig och jamforde vad de hade kommit
fram till och forfattarna har ocksa diskuterade kodningen, subkategorier och kategorierna med

handledarna.

FORSKNINGSETISKA OVERVAGANDEN

I Helsingforsdeklarationen finns grundlaggande etiska riktlinjer for humanforskning.

Det finns fyra viktiga etiska principer att ta hansyn till i relation mellan manniskor;
autonomiprincipen, godhetsprincipen, principen att inte skada och rattviseprincipen.
Forskaren ska ta hénsyn till olika personers mojlighet till sjdlvbestdammande och autonomi.
Godhetsprincipen innebér att stréva efter att gora gott, forebygga eller forhindra skada. Man
ska heller inte utsatta nagon for fysisk och psykisk skada. Principen om rattvisa handlar om
att alla ménniskor ska behandlas lika (Olsson & Sérensen, 2011).

Vetenskapsradet (2002) har faststallt fyra huvudkrav for forskning; informationskravet,

samtyckeskravet, konfidentialitetskravet och nyttjandekravet.
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Den skriftliga och muntliga informationen ska innehalla studiens syfte, upplagg och vad det
innebéar att medverka i studien samt risker och fordelar med att delta. Det ska framga att
deltagandet ar frivilligt och att man har rétt att avbryta sin medverkan nar som helst.
Samtyckeskravet innebér att deltagarna har ratt att sjalva bestdmma om sin medverkan.
Forskaren ska inhdamta informerat samtycke fran deltagaren. Konfidentialitetskravet innebar
att det ar viktigt att varna om individens integritet. Uppgifter maste forvaras pa ett sadant satt
att obehdriga inte kan ta del av dem. All personal som ingar i projektet bor skriva pa om
tystnadsplikt om etiskt k&nsliga uppgifter. Nyttjandekravet handlar om att uppgifterna som
samlats in om enskilda personer endast anvands for forskningsandamalet.

I den aktuella studien avses informationskravet uppfyllas genom att de utvalda deltagarna
informeras muntligt och skriftligt om studien. Telefonkontakt tas med deltagaren efter en till
tva dagar for att efterhora om intresse finns att delta och samtidigt ges fullstandig muntlig
information om studien. Innan intervjun far deltagaren lasa igenom
forskningspersonsinformationen (se bilaga 1) i lugn och ro och maéjlighet finns att stélla fragor
(Patel & Davidsson, 2011). Nyttjandekravet uppfylls genom att patientinformationen ocksa
informerar om att alla uppgifter som samlas in endast kommer att anvands for denna studie.
Samtyckesformular (se bilaga 1), att deltagaren har informerats, fatt mojlighet att stélla fragor,
fatt dem besvarade och samtycker till att delta, lamnas for paskrift. Enligt Trost (2010) kan
det vid kvalitativa intervjuer inte férekomma nagon anonymitet eftersom forskaren kanner till
deltagaren men ingen ska utifran resultaten veta vem som har sagt vad. Uppgifter ska forvaras
sa att ingen obehorig kommer at dem, konfidentialitetskravet (Patel & Davidsson, 2011).

Tillstand for fokusgruppsintervijun kommer att inhamtas hos berdrd vardenhetschef och
sektionschef (se bilaga 2) for att fa genomfora studien pa Sektionen for hematologi och
koagulation, Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Vardenhetschefen och sektionschefen far ta
del av forskningspersonsinformationen (se bilaga 1) och samtyckesformuléret (se bilaga 1).
Forskning eller utvecklingsarbete pa vetenskaplig grund maste etik prévas men inte arbeten
som utfors inom ramen for hogskoleutbildning pa grundniva eller avancerad niva (CODEX-
Regler och riktlinjer for forskning, 2013). Riskerna med att delta i denna studie bedéms vara
fa. Det kan finnas en risk att deltagarna upplever kanslomassigt obehag efter intervjun om den
har behandlat kénsliga fragor eller amnen. Mojlighet kommer att finnas till uppféljande
samtal. Fordelarna med att delta i studien kommer att vara mojligheten att bidra till férbattrad
vard och att fa mer kunskap om vilken kommunikation som patienter med malignt lymfom
efterfragar under cytostatikabehandling.
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RESULTAT

Resultatet pavisade tre kategorier och nio subkategorier. Kategorierna var "kanna

partnerskap”, "fa vetskap om vad som vantar” och "bearbeta given information”. Samtliga

kategorier och subkategorier ar illustrerade med citat fran fokusgruppsintervjun.

Tabell: Oversikt pa kategori, subkategori och koder vid kvalitativ innehdllsanalys

Kategorier

Subkategorier

Koder

Ké&nna partnerskap

Att bli sedd som en person

Behandlas som en individ

Vill bli sedd for den man ar

Alla har olika bagage med sig

Att fa kontinuitet ger trygghet

Traffar manga olika lakare.

Kanner personalen, det blir personligt

Tréffar samma sjukskdterska, de kommer
ihdg en, de ar inte sd manga.

Att kdnna delaktighet

Bra stod fran anhoriga

Vill att vardpersonalen informerar
anhdriga

Vill ha en behandlingsplan

Fa vetskap om vad som vantar

Att f& mojlighet till egen forberedelse

Vill veta vilka mediciner som maste
inforskaffas.

Forsta lakemedelslistan.

Inforskaffa febertermometer och dosett.

Vill kidnna sig forbered med fragor infor
motet med dietist och kurator

Att f& kunskap om kroppens reaktion

Ar det normalt? Att kdnna och ma s& har?

Vet inte hur kroppen kommer att reagera

Lasa andras bloggar for att fa
biverkningskoll

Hur infektionskanslig ar man?

Motions tips, "vad kan man géra?"
Vill gora nagot roligt

Att & hjalp att sortera information pa

Kan bli fel om man inte vet vilken
diagnos man har

internet Finns mycket information som man inte
alltid vill I&sa
. Hur diagnosbeskedet ges
Att fa raka besked g g

Viktigt med ordval

Att fa strukturerad information

Bli erbjuden information

Inte beratta for mycket

Ge mig all information

Klart, tydligt och skriftligt

Vasentlig information ska vara skriftligt

Fa en patientparm

Muntlig info upprepas ihop med parmen

Sjukskoterskan informerar om
biverkningar och symtom

Lakaren informerar om diagnos
behandling och resultat

Mall

Bearbeta given information

Att inte ta in informationen

Svart att ta in allting

Vad sa han egentligen?

For mycket information

Vill kunna stalla samma fraga gang efter
géng

Inte kunna ténka klart

Vara chockad

Kanna sig stressad
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KANNA PARTNERSKAP
Kategorin ” kdnna partnerskap ” innebar att man blev sedd som en individ och inte bara som

en “’skallig patient”. Deltagarna ville ha en behandlingsplan for att veta vad man hade framfor
sig och att narstaende fick information fran vardpersonalen sa att de fick en forstaelse for
sjukdomen och behandlingen och att de kande sig delaktiga. Det var betydelsefullt med
kontinuitet i motet med sjukskoterskan. Kategorin innehaller tre subkategorier som ar

presenterade nedan.

Att bli sedd som en person
Deltagarna ville bli sedda for den personen man var innan sjukdomen och stéllde sig positiv

till frdgan “Ar det ndgot vi bor veta om dig infér behandlingen? ” méjlighet fanns da att fa
beratta sin beréattelse eftersom alla har gatt igenom olika héandelser i livet. Det var av stor vikt

att bli behandlad som en individ.

"sa sag jag ut for en manad sedan nar jag hade har. For att man kanner att man vill, man vill
att de ser en som eh.. som den som man var, inte bara som en.. skallig patient ...

... frdgan kan nog stallas for, alla manniskor har ju olika bagage ...

Att fa kontinuitet ger trygghet
Att ha traffat manga olika ldkare upplevdes som forvirrande. Men att fa traffa samma

sjukskoéterska innebar en trygghet och det blev personligt for sjukskoterskan visste vem man

var och hade kunskap om just mina biverkningar och symtom vid cytostatikabehandlingarna.

”Jag tycker att det har funkat bra nar man ar har att det ar sapass fa skéterskor. Sa att man
traffar samma hela tiden, och att de kommer ihag en, eller jag kanner ju att ni vet ju vem jag
ar och vad jag, vart jag ar i min behandling och sadar.”

... jag har traffat en lakare tva ganger. Men annars har jag bara haft olika ...”

Att kdnna delaktighet
Deltagarna ville ha en behandlingsplan sa att de kande delaktighet i varden och kunde planera

sitt liv. Vid andringar i behandlingsplanen var det viktigt med klar och tydlig information om

orsaken innan behandlingen gavs.

’Men som patient, och om man inte vet, sa ar det liksom valdigt.. sma saker kan bli valdigt

stora om man inte far ratt information, eller om man inte forstar den.”

21



’Men det &r ju jobbigt om man kénner att 1akarna vet vad som ska handa i mitt liv men jag
vet inte riktigt det.”

’Men man vill ju garna veta sa mycket som majligt och kunna vara med och planera liksom.”

Alla deltagare hade inte med sig sina narstaende vid behandlingarna men alla ansag att det var
viktigt att narstaende visste hur man kunde reagera av behandlingen for att kunna ge stod.
Darfor énskade deltagarna att vardpersonalen informerade nérstaende om sjukdom,
behandling och biverkningar. Tva av deltagarna fick hjalp av narstaende med lakemedel och
en deltagare fick hjalp med att kontakta mottagningen vid fragor om olika symtom. Alla var
overens om att vardpersonalen maste ta reda pa om det fanns narstaende som kan hjalpa till.
Det var bra att narstdende var med vid diagnosbesked och vid start av behandling for bade

narstaende och deltagaren var chockade och tog inte till sig all information.

| och med att de ocksa far hora fran en lakare eller sjukskoterska vad som hander och vad
som sker. For annars blir det bara genom mig. Och jag tror att det &r bra att fa den
informationen for dem ocksa.”

”Ja det var svart att ta in allting muntligt liksom. Sa det hade nog varit bra att ha nagot typ
av papper fast som sagt, det behdver ju inte std mycket pa det utan bara sa att man.. sa
kommer man hem och sa "Jaha, oj, vad var det han sa egentligen?" eller "Vad var det hér,
vad?" Man liksom, och alla.. min mamma, pappa och pojkvan var hemma de var ju lika
liksom "Jaha, 0j". Alla hade ju glémt av i stort sett vad de hade sagt."

FA VETSKAP OM VAD SOM VANTAR
Kategorin "fa vetskap om vad som véntar” innebar att kunna planera infor start av

cytostatikabehandling, fa kdannedom om biverkningarna i samband med cytostatikabehandling
och hur kroppen kommer att reagera. Informationen skulle vara klar, tydlig och strukturerad
och all véasentlig information skriftlig. Deltagarna tyckte att sjukskoterskan kunde ge
information om biverkning och symtom och ldkaren om diagnos, behandling och resultat.
Internet var ocksa ett satt att soka kunskap om sin sjukdom och behandling. Kategorin

innehaller fem subkategorier presenterade nedan.

Att fa mdéjlighet till egen férberedelse
Deltagarna ville ocksa kunna forbereda sig en vecka innan, om det inte var akut, infor

cytostatikabehandlingen genom att bestélla alla lakemedel pa sitt lokala apotek, kdpa en
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dosett, en febertermometer och fatt méjlighet att lasa igenom "patientparmen” som deltagarna
tyckte var en bra ide. Om lakemedlet var bestallningsvara ville man veta att lakemedlet maste
kopas pa sjukhusapoteket. FOr pa det lokala apoteket var vissa lakemedel bestéllningsvara och

det tog tva till tre dagar innan ldkemedlet fanns att hamta.

"... jag skulle garna ha fatt den har parmen en vecka i forvag, jag skulle garna ha fatt en lista
over alla mediciner jag skulle kopa en vecka i forvag, for att pa dag tva nar jag gick till mitt
lokala apotek och jag madde daligt och jag gick fram och sa att "Jag behdver de har
medicinerna" de sa "Ah, ja visst vi kan bestélla dem och du far dem om tva eller tre dagar"
da sa jag "Tack anda". Sa jag behdvde, korde tillbaka till Sahlgrenska da och kdpa dem hér,
for jag behovde satta igang direkt med de medicinerna."

"... att en vecka i forvag borde man fa information att kdpa tva sadana (dosetter). Med olika
farger, en for medicin man tar pa morgonen och en for medicin man tar pa kvéllen. Och sen
att man koper nya batterier till termometern man redan har hemma eller kdper en ny

termometer."

Deltagarna upplevde att det var svart att forsta lakemedelslistan och veta hur och néar
lakemedel skulle tas. De yngre deltagarna fick hjalp av sina narstaende som skotte
lakemedelshanteringen och en av deltagarna gjorde ett eget schema Gver alla lakemedel sa att

deltagaren fick en tydligare dverblick.

... den har.. listan. Som &r.. flera sidor, med olika.. olika mediciner. Jag menar det har ar
som.. ett.. annat sprak, man "prr* man kunde likval ha, ha pratat kinesiska med mig, an att
forsoka beskriva de har.”

””Jag tyckte nog ocksa att det var valdigt forvirrande i bérjan, alltsa det var ju mycket
mediciner och vad ska man ta med, och jag madde ju jattedaligt i borjan, men jag flyttade
hem till mina foraldrar nér jag fick reda pa att jag var sjuk. Sa att i borjan sa skotte ju min
mamma allting.”

Det var bra att man fick praktiska tips och rad fran dietist och kurator men man ville kunna

forbereda sig med fragor infor dessa maoten.

”Typ som det att man har ju ocksa traffat kurator och dietist.. men, eh, bada gangerna nar de
kom sa visste inte jag det innan de bara dok upp. | och for sig det var ju jattebra men.. det var
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"Jaha, ok, idag. Ok, trevligt". Men jag vet inte om man kanske kan fa reda pa det innan att, sa
kanske man kan ha lite fragor eller nagonting men.. det var iallafall valdigt bra att prata med
bade kuratorn och dietisten. Praktiska grejer.”

Att fd kunskap om kroppens reaktion
Deltagarna kénde i borjan okunskap om hur man kommer att ma under behandlingen och var

oférberedda pa vad som skulle handa. De blev oroliga Gver att de inte visste om det var
normalt att kroppen reagerade pa ett visst sétt. Deltagarna ville ha fatt kunskap om hur
kroppen skulle reagera av behandlingen sa att man kande igen symtomen. Deltagarna beskrev
en kénsla av influensa som inte gick éver och som yttrade sig som att man kénde sig déckad,
valdigt trott och tagen, orkade ingenting och som maginfluensa. Influensakanslan gick éver
och kroppen aterhamtade sig infor nasta behandling men det hade varit bra om vardpersonalen
hade informerat om det. FOrstoppning och huvudvark var ytterligare biverkningar man inte

kénde till och deltagarna kénde heller inte till mdéjliga biverkningar av lakemedlet Nivestim.

... jag tycker att en sak, som jag garna skulle fatt mer information om ar hur jag kommer att

[}

ma.

"... om nagon kunde ha sagt "Ja, du kommer kanna som om du har influensa som inte gar
over", ehm.. da skulle jag ha kant igen det nar det verkligen hande.”

’Och da ringde vi ju hit, ja, eller ja, min mamma fick ringa hit nastan hela tiden och fraga
"Nu mar hon sahér, ar det normalt?"

Nu har man ju lart sig. Och veta liksom att "Jo men det har &r.. det har &ar en biverkning och
det ar ok att ma sahar, och det kan bli sahar."

Sedan ville man veta hur infektionskénslig man skulle bli. Vilka kunde man traffa och vad
orkade deltagarna gora under den infektionskansliga fasen. De var radda for att bli sjuka
under behandlingens gang, darfor undvek man att traffa vanner och narstaende. Men man ville
anda kunna leva sa normalt som majligt for att kunna gora roliga saker fastan man var

infektionskanslig.

... nar man vet att man ar infektionskanslig sa ar det valdigt svart att veta hur noga alltsa,
far man traffa nagon? Far liksom, ska jag vara helt isolerad hemma? Far vi inte ha nagra
besok?"
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" ... i borjan sa sa ju mamma "Nej, ingen far komma hem". Sa forsta fy, nar jag var dalig
liksom, sa fa, ingen fick ju satta sin fot i huset. Och det var sa svart att veta, liksom hur
kanslig ar man?”

" ... jag har undrat om, till exempel min fru och dotter om de ska duscha sa snart som de
kommer hem? Ifall att de bar med sig bakterier eller virus fran jobbet och skolan till
exempel.”

Positivt var att kunna lasa andras bloggar om biverkningar for att lattare halla koll pa sina

egna..

Det ar ju ratt trevligt att 1asa bloggar av andra som har liknande och hur de mar och da
kan, da har jag fatt lite biverkningskoll liksom sa for att man har last vad andra har gatt
igenom”

Man ville &ven veta om man kunde fortsatta med sina tidigare motionsaktiviteter som man

tyckte var roliga och vilken sorts motion som man borde undvika.

"... Ja, for det &r ju viktigt att uppratthalla (skratt). Kunna rora lite pa sig och sa veta vad
man far och inte far och... Och &ven pa ett roligt satt."

Att fd hjdlp att sortera information pd internet
Deltagarna tyckte att internet var ett satt att soka kunskap om sin sjukdom och behandling

men att man sokte information pa Google med sans och balans. Darfor var det viktigt att ha

kunskap om sin specifika diagnos.

" ... sen sa hade det varit bra om det kanske var typ "Du har Hodgkin Lymfom" och sa lite
kort om.. alltsa lite kort om diagnosen och att det finns andra och att de ar lite mer sahar, den
ar lite mer sa. For att det blir ju att man gar hem och Googlar istallet (skratt) kanske inte sa
jattebra det kanns som att det kan bli valdigt fel.. eller, ja. Sa jag forsokte att inte gora det sa
mycket.”

Deltagarna ville anvanda internet pa ratt satt redan fran borjan for att det fanns sa mycket

information som man inte ville 1&sa om, till exempel 6verlevnadsprognoser.

’Men bara man kan gdra det ratt fran borjan™
... men just om "sahar manga procent éverlever" blahblah det vill man ju inte lasa helst for

det &r ju lite jobbigt.. speciellt ndr man inte ens vet exakt vilken diagnos man sjalv har och
vad det innebér. D4 &r det dumt.”
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”Ja dar det ocksa finns s& mycket information som man inte alltid vill lasa om liksom. Valdigt
jobbig information att lasa om pa internet kénns det som.”

Att fd raka besked
Deltagarna tyckte att det var betydelsefullt pa vilket satt diagnosbeskedet framfordes av

lakaren. Raka besked och forstaelig information var nagot man énskade sig fran en saker
kalla.

" ... Jag kommer ihag en sak som jag faktiskt irriterar mig pa fortfarande ...

"Det ar lymfom." Sa tankte jag: Jaha - vad fan ar det? Jag visste inte att det betydde cancer
forst. Sa sa jag "Jaha ar det alltsa en cancer da?" Ja sa hon da. Sa det ordvalet da.. Vad ar
det?”

Alla var eniga om att det var viktigt att lakaren sa att det var cancer och vilken diagnos. Alla
deltagare var 6verens om att de aldrig skulle komma att glémma hur det var nér de fick

diagnosbeskedet.

”For att tank om man inte hade stéllt den fradgan "menar du att jag har cancer?" och man
gick hem och "ah, jag har lymfom det &r nagon sorts influensa- typ som gar éver pa tre
veckor".. typ”

”Ja det kanske ar att lakarna tror att dom lindar in det pa nagot satt genom att séga lymfom
eller .. eh kronisk lymfatisk leukemi eller nagonting men ja, man ska inte sjalv behova stalla
fragan "menar du att jag har cancer?"

Att fa strukturerad information
Det var olika meningar i gruppen, nagon ville fa all information fran borjan, nagon ville ha

begransad information lite da och da. Om det gavs for mycket information om biverkningar

fanns det en risk att man framkallade nagot som inte fanns.

P4 ett satt sa kande jag att jag ville veta allt, med en gang tack, ge mig allt, all information
ni har ... "

FOr jag tar ju garna en bit i taget da att, eh "Nu ska vi ta stamcellerna har och da blir det sa
och s&" och sen nar det ar gjort ja da har jag kapat den biten, da kan jag ta nasta bit och sa."
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Vad som var lagom information tyckte alla var svart att saga, for man ar ju olika. Darfor
skulle det varit bra att ha blivit erbjuden informationen sa att man sjalv kunde bestamma nar

man ville ha den.

’Men man kanske kan.. erbjuda informationen, tanker jag. Om du fick reda pa att du skulle fa
det sa kanske lakaren kunde ha sagt "Vill du att jag ska berétta mer om det har nu, eller ska
vi ta det nar det kommer..och da kan man liksom fa vélja sjalv istallet for att man ska ga och
fraga om det hela tiden da ... ”

For att forsta informationen ville deltagarna fa den klar, tydlig och strukturerad, for man hade
svart att ta in allting i borjan nar man fick beskedet om sin diagnos och skulle bérja med
cytostatikabehandling. Deltagarna ville att efter den muntlig information skulle &ven vésentlig
information ges skriftligt. Den skriftliga informationen skulle omfatta ett informationsblad om
”min diagnos”, en behandlingsplan och biverkningar. Deltagarna énskade att de fick lite
muntlig information om innehallet i patientparmen i samband med 6verlamnandet och att de
sedan kunde ga hem och lasa igenom parmen. Men alla ansag att det kunde vara farligt att
bara gett patientpdrmen och inte samtidigt gett muntlig information for alla kanske inte l&ste i

parmen.

Ja jag tror att ju tydligare det &r och desto mer strukturerat det ar desto lattare ar det att ta
till sig det i liksom allt kaos och allt, for det hander sa mycket nytt i borjan."

"Det hade kanske varit bra att komma dagen efter. For att man, eh, jag fick ju all information
samtidigt. Och hann inte, alltsa, det blev s& mycket."

Deltagarna ville att lakaren skulle ge information om diagnos, behandling och resultat och att

sjukskoterskan informerade om biverkningar och symtom.

... alltsa lakaren berattar mer diagnosen och sahar ska vi behandla det och sahér, alltsa
resultat kanske. "Nu har du varit pa din rontgen och det ser ut sahar och sahar och sahar",
men biverkningar och sadana grejer och, och varfor kanske det blir sdhar och, "oj nu har jag
ont har, vad kan det bero pa?" det kan man lika garna ta med en sjukskéterska.”

Det spelade egentligen ingen roll vem som var informationskélla men att nagon ansvarade for
att informationen gavs. For att veta vilken information som har blivit given borde det finnas
en mall och att informationen upprepas. Det var ocksa viktigt att man fick stalla om samma

fraga for fragorna kommer nar man har kommit hem.
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’Sa lange som nagon tar ansvaret att se till att man far den informationen. Sa att det inte ar
att man far lite har och lite dar och lite dar och sen en hel bit av informationen svartnas helt
och hallet. Sa det, det ar kanske viktigt att, nagon iallafall far ansvaret for att beréatta.”

BEARBETA GIVEN INFORMATION
Kategorin ”bearbeta given information” innebar att deltagarna upplevde att de inte uppfattade

mer an att” det kommer vi att bota”. Ingen annan information tog man till sig pa grund av att
man var stressad och chockad vid informationstillfallet. Kategorin innehaller en subkategorier

presenterade nedan.

Att inte ta in informationen
Deltagarna var éverens om att det var viktigt att tdnka pa vad och hur man sager vid

diagnosbeskedet pa grund av att man inte var mottaglig for all information. Vissa ord kommer
man ihag valdigt val och andra ord hérde man inte.

... jag fick ju sékert reda pa det forsta dagen, men det har ju jag liksom, glémt bort . Det var
liksom inte, eh, jag visste att det var liksom lymfom och de sa liksom att "det gar att bota och
vi borjar med den har behandlingen™. Det var liksom det som satte sig. Allt annat &ar, det vet
jag inte vad han sa for nagot.”

" Det var sa himla.. himla mycket information, eftersom jag fick sa mycket information den
dagen sa& hann jag inte kanna nagonting. ... jag bara, blev pa nagon slags autopilot att "Nu
maste jag ta hand om den har informationen och stélla alla fragor."

Informationen infor behandlingen var svar att ta in, man upplevde att man inte var mottaglig

for muntlig information pa grund av att man inte var sig sjalv och inte kunde ténka Klart.

" Det var som att min tankeférmaga sanktes. Och, ah, att ta in det muntligt blev &nnu svarare
an vanligt.”

"Jag vet det var sa mycket fragor i borjan och bade jag och mamma var val ganska chockade

i borjan men pappa han: Ja OK. Ja han kunde stalla fragor och hade lite mer liksom.. an vad
vi hade for vi var ju mer lite i chock om man sager sa."
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DISKUSSION

METODDISKUSSION

For att beskriva erfarenheter och upplevelser ar kvalitativa intervjuer en bra metod (Granskér
& Hoglund-Nielsen, 2008). Vi har i denna pilotstudie utgatt fran resultatet av en enkét och
utifran det beslutat att med hjalp av en kvalitativ fokusgruppsintervju beskriva vilken
information och kommunikation patienter med malignt lymfom efterfragar infor och under

cytostatikabehandling vid en hematologimottagning.

Vid datainsamling med hjélp av en enkaét styr forskaren sjalv vilka &mnen och fragestallningar
som ska tas upp medan en intervju dar individen fritt far tala ger den data som individen sjalv
tycker ar viktig. Genom att anvanda sig av bada formerna far man kompletterande data. Enligt
Morgan (1996) kan fokusgrupper anvandas for att 6ka forstaelsen utifran resultat fran en
enkatundersokning. Wibeck (2010) beskriver att fokusgruppsintervjuer ger ett djup och
kontext som forskaren behover for att fa forstaelse och fordjupa sin forstaelse av vad som

ligger bakom manniskors tankar och erfarenheter.

Enligt Wibeck (2010) och Polit och Beck (2012) &r minst fyra till fem personer ett passande
antal deltagare i en fokusgrupp da risken med storre grupper &r att alla deltagare kanske inte
kommer till tals och i mindre grupper ar risken for spanningar i gruppen storre. En fordel med
fokusgruppsinterviju &r att deltagarna kan paverka varandra under diskussionen. Om en
deltagare tar upp ett &mne sa kan de andra deltagarna ocksa inspireras och ge sina tankar och
erfarenheter i amnet. Vi uppfattade fokusgruppen som homogen trots olikheter i alder, kon
och var i behandlingen de befann sig. Samtliga var hogutbildade med hdgskole- eller
universitetsexamen och vilken eventuell paverkan pa resultatet deltagarens utbildningsniva
haft kan vi inte dra nagra slutsatser av. Enligt Graneheim och Lundman (2004) stérks studiens
trovardighet genom att véalja deltagare med olika erfarenheter och pa sa vis far man en rikare
variation pa fenomenet som skall studeras. For att starka trovardighet till arbetet skulle man

kunna haft flera fokusgruppsintervjuer och jamfort resultaten med varandra.

Wibeck (2010) beskriver att fokusgruppsintervju har bade positiva och negativa sidor. Att
anvanda fokusgrupper innebar dock stora mojligheter. Man vill likna dem till vanliga
vardagsdiskussioner, det vill saga diskussioner som forsiggar mellan manniskor pa en

arbetsplats for det ar ofta pa sadana platser som vara asikter framfors, mots och forandras.
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Svarigheter med fokusgrupper ar som med andra kvalitativa metoder. Hur ska
intervjupersonerna véljas ut? Hur villiga &r dessa deltagare att ge sin bild av verkligheten?
Hur stor férmaga har de att uttrycka sig? Finns det risk att dominanta deltagare tar 6ver
diskussionen pa bekostnad av de mer tillbakadragna? P& moderatorns ansvar ligger det att
vara uppmarksam pa makt- och dominansforhallanden i gruppen sa att dven deltagare som har
svarare att komma till tals tillats att gora det. Detta ar ett mindre problem i en mindre
ostrukturerad grupp. En av utmaningarna med att anvénda fokusgruppsintervju som kvalitativ
forskningsintervju ar enligt Wibeck, att data som samlas in ofta & mycket rik och har manga

mojliga analysingangar.

Det kan vara svart att samla tillrackligt manga patienter med diagnosen malignt lymfom till en
fokusgruppsintervju da dessa patienter pa grund av pagaende cytostatikabehandling kan vara
paverkade av biverkningar som till exempel trétthet, illamaende och infektionskanslighet
vilket var en av orsakerna till bortfall av deltagare i var fokusgruppsintervju. Detta gor att
man bor tillfraga fler deltagare an vad som egentligen behovs till en fokusgruppsinterviju. Till
studien hade atta deltagare tackat ja men vid intervjutillfallet var det endast fyra deltagare som
deltog. Pa grund av att vi hade begransad tid till forfogande skedde inkluderingen av deltagare
under endast en veckas tid vilket gjorde att vi inte kunde fa fram fler deltagare. De fyra
deltagarna i fokusgruppen delgav mycket information till varandra vilket gjorde att vi fick

mycket data att analysera.

Intervjuaren som fungerade som moderator under intervjun arbetar pa
hematologimottagningen och var kand for samtliga deltagare. Detta forhallande gjorde att vi
upplevde att deltagarna kande sig fria att dela med sig av sin uppfattning i &mnet. Trost (2010)
menar att det & omaojligt att vara objektiv i traditionell mening. Att intervjuaren &r nollstalld,
utan asikter, eller inte tar stallning ar inte realistiskt vid intervjun. Men det ar &nda viktigt att
intervjuaren stravar efter objektivitet genom att inte leda den intervjuade med laddade fragor
eller genom att forsoka paverka deras svar. Moderatorn hade en intervjuguide och inledde
intervjun med en oppen fraga. De intervjuade styrde till stor del diskussionen sjalva och

moderatorn stallde kompletterande fragor vid langre uppehall.

Trost (2010) anser att trovardigheten ar ett problem vid kvalitativa intervjuer. Man maste
kunna visa for lasaren att datainsamlingen och analyser ar relevant for att besvara

forskningsfragan vilket Graneheim och Lundman (2004) ocksa tar upp. For att beskriva olika
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aspekter av trovardighet i kvalitativ forskning anvands begreppen trovérdighet, tillforlitlighet
och overforbarhet (Graneheim & Lundman, 2004). Genom att vi har illustrerat kategorier,
subkategorier och koder i tabellform anser vi att trovéardigheten kan bedémas i resultatet.
Trovardigheten paverkas ocksa om deltagarna har last igenom resultatet, vilket de inte har
gjort i denna studie. Nar det galler trovardigheten om 6verforbarhet ar det lasaren som avgor
om det ar dverforbart till andra omraden. Da ar det viktigt att man beskrivit urval,
datainsamling, analys och resultat tydligt enligt Graneheim och Lundman. Vi anser att

resultatet ar overforbart till andra diagnosgrupper pa en hematologimottagning.

Intervjun transkriberades for att materialet skulle kunna bearbetas. Vid transkriberingen var
det ibland svart att uppfatta vad deltagarna sa framst pa grund av att de pratade i mun pa
varandra. Detta hade man mojligtvis kunnat underlétta genom att videofilma intervjun eller
anvant individuella ljudupptagningsutrustningar. Vi hade dock tva stycken palitliga diktafoner

placerade mitt pa bordet. Var uppfattning ar att ingen vasentlig information har missats.

Polit och Beck (2012) menar att till skillnad fran individuella intervjuer ar det valdigt svart att
transkribera fokusgruppsintervjuer, bland annat for att det kan forekomma tekniska problem.
Exempel pa detta &r att det kan vara svart att placera mikrofoner sa att alla medlemmars roster
plockas upp ljudmassigt. Delvis kan detta bero pa att deltagarna talar olika hogt eller att flera
deltagare talar pa en gang, vilket kan gora det omajligt att urskilja allt som blir sagt i
gruppsituationen. Transkriberingens kvalité ar sarskilt viktig i fokusgrupper da kanslomassigt
innehall och ord maste registreras noga, man maste forutom att lyssna till svaren pa fragorna
aven registrera hur deltagarna upplever att vara i grupp. Vid behov kan det darfor vara bra

med debriefing efter sjalva intervjun.

Wibeck (2010) beskriver att nar det géller validitet sa har det att géra med tolkningen av det
som observerats. Trovérdighet kanske ar ett ord som hellre bor anvandas i detta fall. Det
handlar om att i studien verkligen namna saker vid sitt ratta namn och att ha studerat det man
sagt att man ska studera. En fara for trovérdighet i fokusgruppsintervju & om grupptryck
forekommer i gruppen och att deltagarna inte vagar saga sin asikt pa grund av att det kanns
hotande att ha en egen asikt. Ibland hander det att deltagarna bara sager det som ar socialt
accepterat. Artighet eller radsla for att tala om ett visst &mne for att inte genera andra i
gruppen kan ibland vara orsaken till att avsta fran att tala om ett kansligt amne. Emellertid kan

detta ses som ett resultat i sig om till exempel studiens syfte var att studera vad som &r socialt
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accepterat att saga i en viss grupp om ett visst &mne. Ett annat hot kan vara att

fokusgruppsintervjun ager rum pa en plats dar deltagarna kanner sig fraimmande.

Forfattarna har lang yrkeserfarenhet som sjukskaéterska inom varden. En av oss arbetar inom
hematologi och den andra arbetar inom hemsjukvarden dar motet med patienten och
narstaende sker i hemmet och detta anser vi paverkade objektiviteten pa ett positivt sétt pa
grund av att forforstaelse inte fanns infor fokusgruppsintervjun. Under analys arbetet sag vi
resultatet utifran olika perspektiv och under diskussionen kom vi fram till samma resultat.
Under intervjun kunde moderatorn stalla efterfoljande fragor pa grund av sin erfarenhet. Det
kan ju ocksa ha medfért att moderatorn inte stallde de allra enklaste foljdfragorna eftersom
det deltagarna beréttade uppfattades som sjalvklart.

RESULTATDISKUSSION

Syftet med studien var att beskriva vilken information och kommunikation patienter med
malignt lymfom efterfragar, utifran deras egna erfarenheter, i métet med sjukskoterskan infor
och under kurativ cytostatikabehandling vid en hematologimottagning. Resultatet av
fokusgruppsintervjun visade att deltagarna ville kéanna partnerskap, fa vetskap om vad som

vantar och bearbeta given information.

Enkatundersokningen som gjordes innan denna pilotstudie pavisade att for 35 % av alla som
deltog hade kommunikationen sa pass stor betydelse att de efterfragade mer skriftlig och
muntlig information om sin sjukdom och behandling. Ett s&tt att informera patienten ar enligt
Hansson Scherman och Runesson (2009) det variationsteoretiska perspektivet pa larandet.
Kommunikation ar en process mellan sjukskéterskan och patienten for att dela erfarenheter
och kunskaper med varandra sa att forstaelse uppstar (Baggens & Sandén, 2009; Saljo, 2009;
Wiklund Gustin & Bergbom, 2012).

Var éppningsfraga vid fokusgruppsintervjun var "’Vad &r det du vill veta nar du kommer till
0ss pa dppenvarden?” Ett av resultaten i studien visade att deltagarna ville kanna partnerskap
genom att bli sedd som en individ och inte bara som en” skallig” patient. Deltagarna i
fokusgruppsintervjun stéllde sig ocksa positiva till fragan ”Ar det nagot vi bor veta om dig
infor behandlingen?” for da fanns mojlighet att ge utrymme for patienten att fa beratta sin
berattelse och sina egna erfarenheter infor cytostatikabehandlingen. For att uppna en dkta

mellanmansklig relation till patienten & kommunikationen en viktig del av motet enligt
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Travelbee (1971, refererad i Jahren Kristoffersen,1998) vilket &ven tidigare forskning visar
(Baggens & Sandén, 2009; Ekman & Norberg, 2013).

Deltagarna i pilotstudien upplevde att de traffat manga olika lakare vid besoken pa
hematologimottagningen och det upplevdes som férvirrande. Deltagarna sa att det var positivt
nér de fick traffa samma sjukskoterska. Kontinuiteten i métena med samma sjukskoterska
innebar en trygghet och att kontakten med sjukskoterskan blev personlig eftersom
sjukskoterskan visste vem deltagaren var och hade kunskap om just deras biverkningar och
symtom vid cytostatikabehandlingarna. Detta styrks av Ling et al. (2013) som i sin studie
beskriver att patienterna ville att deras "key worker" skulle vara samma person genom hela
behandlingen. Patienterna efterfragade en fast punkt, nagon de kéande - ett "vanligt ansikte" -
som kande till deras resa och som de inte maste borja om fran borjan och beratta allting for
igen. Detta resulterade i ett partnerskap mellan sjukskdterska och patient som var mycket hégt

varderat av patienterna.

Hommel et al. (2013) skriver att specialistsjukskoterskan kan vara en forebild for de andra
sjukskaterskorna i teamet och delge sin kunskap i motet med patienten och narstaende.
Resultat fran fokusgruppsintervjun visade att deltagarna ville att narstaende skulle vara
delaktiga i varden for att kunna ge stod. Ling et al. (2013) beskriver i sin studie att patienterna
kontaktade sin "key worker" angaende hur man skulle diskutera cancer med vanner och
familj. Trots detta visade Van Weert et al. (2013) i sin studie att behovet av interpersonell

kommunikation med anhoriga inte blev tillgodosett.

| fokusgruppsintervjun beskrev deltagarna att de ville ha en behandlingsplan sa att de kunde
kanna delaktighet i varden och planera sina liv efter den. Detta starks dven i den
personcentrerade varden att patienterna ska vara delaktiga i sin behandlingsplan vilket dven
Fossum (2013) papekar.

Vidare framkom det i fokusgruppsintervjun att deltagarna ville kunna forbereda sig infor
cytostatikabehandlingen. Deltagarna upplevde att det var svart att forsta lakemedelslistan och
veta hur och ndr lakemedel skulle tas. Detta behov styrks av Ling et al. (2013) som i sin studie
skriver att patienterna kontaktade sin "key worker" vid kliniska problem, angaende hur man

skulle tolka medicinsk terminologi.
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Resultatet i fokusgruppsintervjun visade att deltagarna ville ha kunskap om hur de kommer att
ma under cytostatikabehandlingarna och vad som ar normalt att kdnna nar olika symtom
uppstar. Deltagarna i fokusgruppsintervjun ville inte bara veta att de skulle undvika stora
folksamlingar i ”Nordstan”, konserter och bio utan ocksa vad det innebar att vara
infektionskanslig, vilka kunde man traffa och vad kunde man géra nér man var
infektionskanslig. Detta styrks ocksa av van Weert et al. (2013) och Romito et al. (2011). |
fokusgruppsintervjun framkom det att deltagarna 6nskade att ndgon hade sagt att "Sa har
kommer du att ma och sen efter ett par veckor kommer du att ma normalt igen". Ett symtom
som deltagarna var oférberedda pa och beskrev var trottheten som upplevdes som en
influensaliknande kansla. Detta ar ett exempel pa information som patienten inte har kunnat ta
till sig. Enligt Saljo (2009) &r det for att uppna en hog grad av "compliance” viktigt att

patienten verkligen forstar varfor givna rad ar viktiga att folja.

Resultatet fran fokusgruppsintervjun visade att deltagarna fatt mycket information i bérjan
men inte kunnat ta den till sig pa grund av att den gavs i en situation som upplevdes som
kaotisk. Deltagarna kande sig stressade, chockade och "autopiloten™ kopplades in. En annan
orsak till deltagarnas svarigheter att tillgodogora sig given information kan ha varit att den

inte varierades (Hansson Scherman & Runesson, 2009).

| en studie av Piredda et al. (2008) ville endast ett fatal patienter anvanda internet som
informationskalla. Resultatet i fokusgruppsintervjun visade att internet anvandes for att soka
kunskap om sjukdom och behandling men att man ville fa information om sin diagnos sa att
man kunde lasa om rétt diagnos fran borjan. Nagot man inte ville lasa om var till exempel
overlevnadsprognoser men man tyckte om att lasa bloggar om andra i samma situation for att
kunna jamfdra biverkningar och symtom. Daremot kom Romito et al. (2011) i sin studie fram
till att yngre patienter uttryckte ett behov av att fa traffa och samtala med andra manniskor

med samma sjukdom.

| 6ppenvarden ar motena korta med patienten och darfor kan informationen till patienten bli
omfattande. Infér kommande cytostatikabehandlingar ar det viktigt att kommunicera med
patienten och efterhdra om eventuella biverkningar och symtom. Resultatet fran
fokusgruppsintervjun visade att for att deltagarna skulle kunna bearbeta informationen ville
deltagarna ha informationen strukturerad. Det som kunde vara ett problem var att vissa av

deltagarna i fokusgruppsintervjun tycktes vilja ha all information pa en gang medan andra
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ville ha informationen uppdelad, vilket ocksa styrks i litteraturversikten av Hack et al.
(2005). Resultaten i denna fokusgruppsintervju visar ocksa att olika deltagare hade olika
individuella behov och 6nskemal nar det gallde information. Detta belyser ytterligare behovet
att arbeta personcentrerat och att kommunikationen sker sa att informationen kan anpassas
efter individen (Ekman & Norberg, 2013). Vad déremot alla deltagare i fokusgruppsintervjun
var eniga om var att efter att muntlig information om diagnos och biverkningar givits samt
behandlingsplanen upprattats skall informationen ocksa ges skriftligt, vilket tidigare
rapporterats av Piredda et al. (2008). Johansson et al. (2010) ansag i sin studie att det kan vara

anvandbart i kommunikationen att illustrera symtom och dess relationer i form av diagram.

I en genomgang av tidigare forskning fann Koutsopoulou et al. (2010) att sjukskéterskan och
specialistsjukskoterskor hade en framtradande roll som informationsgivare till
cancerpatienter. Resultatet Overensstammer med en studie av Ling et al. (2013) dar
patienterna kontaktade sin “key worker” for att ha en "forstadende van" att prata igenom saker
med. Patienterna efterlyste stod och specialiserad information angaende deras valmojligheter,
processen samt behandlingens effekter och biverkningar nar de skulle genomga
cytostatikabehandling. Deltagarna i fokusgruppsintervjun tyckte ocksa att sjukskéterskorna pa
mottagningen "Verkar vara valdigt proffsiga" och att de kunde svara pa fragor om
biverkningar och symtom. Det finns specifika kompetenskrav som HEMSIS & SSF (2006)

har tagit fram for sjukskaéterskor inom hematologisk omvardnad.

Utifran sin kompetens kan specialistsjukskoterskan inom onkologisk vard vara ledande i
utvecklingen av omvardnad och kommunikation och pa sa sett vara en forebild for
sjukskaterskan i motet med patienter och narstaende (Sjukskoterskor i cancervard & Svensk
sjukskaterskeforening, 2009). Vilket ocksa Koutsopoulou et al. (2010) belyser i sin

litteraturstudie.

Patienten har en massa forutfattade meningar/kunskaper baserade pa vad hon hort fran andra
som varit sjuka, vad som har statt i tidningen och olika larmrapporter som kanske till och med
ar motstridiga. Nar patienten far ett besked om en svar sjukdom forsatter det henne i en massa
tankar och funderingar och kanske till och med i chock. Mot den bakgrunden &r det att tro for
mycket att patienten pa egen hand kan tillgodogora sig all information och forsta vad som ar

viktigt. Vardpersonalen maste ha forstaelse for patientens situation nar information om till
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exempel cytostatikabehandling ges och inse att &ven om hon hor sa kanske hon inte forstar.
Vilket dven stdds av Hansson Scherman och Runesson (2009).

En annan viktig synpunkt som kom upp under fokusgruppsintervjun var inte bara vilken
information och kommunikation deltagarna hade behov av under cytostatikabehandlingen
utan deltagarna tryckte aven pa vikten av pa vilket satt lakaren formulerade sig vid
diagnosbeskedet. Det kan bli en negativ upplevelse om métet inte blir bra fran borjan och det
kan paverka den fortsatta kommunikationen negativt under behandlingen. Deltagarna ville
inte fraga om det var cancer utan det var nagot som lakaren skulle saga. Som det &r idag
informerar lakaren pa hematologimottagningen patienten om diagnos och forklarar att man

skiljer pa lymfom fran andra cancerdiagnoser.

Slutsats

Resultatet i fokusgruppsintervjun visade hur betydelsefull informationen, kommunikationen
och kontinuiteten i métet med sjukskoterskan var for att deltagarna skulle k&nna partnerskap
och delaktighet i sin vard. Deltagarna ville i god tid fa vetskap om vad som véntade. De ville
ocksa fa kunskap om kroppens reaktion for att veta vad som var normalt att kdnna i samband
med cytostatikabehandling. Det var betydelsefullt att fa upprepad information bade muntligt
och skriftligt for att ha formagan att bearbeta given information da de inte upplevde sig vara
sig sjalva, de var chockade och hade sankt tankeférmaga i borjan av behandlingen.

En annan viktig synpunkt som kom upp under fokusgruppsintervjun var vikten av hur lakaren
formulerade sig vid diagnosbeskedet. Det kan bli en negativ upplevelse om métet inte blir bra
fran borjan och det i sin tur kan paverka den fortsatta kommunikationen negativt.

Resultatet fran denna pilotstudie pavisar att personcentrerad vard &r av stor betydelse for
patienten med malignt lymfom i motet med sjukskoterskan. Kontinuiteten i motet mellan
patient och sjukskoterska ar viktig i den personcentrerade kommunikationen. Vid motet &r det
viktigt att ge utrymme till patienten att fa beréatta sin berattelse utifran fragan "Vad ar det du
vill veta nar du kommer till oss pa 6ppenvarden?”. Den muntliga kommunikationen
kompletteras med skriftlig information som patienten kan ta del av hemma och eventuellt
tillsammans med narstaende. Specialistsjukskéterskans fordjupade kompetens ér betydelsefull

for utveckling av omvardnaden, informationen och kommunikationen med patienterna.
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En framtida fullskalig studie skulle kunna vara en metod for att ytterligare beskriva och uppna
maéttnad avseende vilken information och kommunikation patienter med malignt lymfom
efterfragar i motet med sjukskoterskan infor, under och efter avslutade kurativ

cytostatikabehandling vid en hematologimottagning.
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Bilaga 1
Forskningspersonsinformation

Patientinformation

Bakgrund och syfte

Att fa en hematologisk diagnos innebéar en forandring i det dagliga livet. Bade sjukdom och
behandling ger upphov till olika individuella behov. Att information om sjukdom och
behandling ges pa ett bra satt ar viktigt for att du som patient ska kanna dig trygg och delaktig
i varden. Syftet med denna studie ar att fa kunskap om vilken information och kommunikation
som efterfragas av hematologipatienter med lymfomdiagnos under pagaende
cytostatikabehandling pa hematologimottagningen.

Forfragan om deltagande

Du som har fatt en lymfom diagnos och ar under aktiv cytostatikabehandling kommer att
tillfragas muntligt om deltagande i studien av mottagningssjukskaterskan pa
hematologimottagningen pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Skulle Du vara intresserad av
att delta i studien far Du ett informationsbrev om studien. Déarefter kontaktas Du per telefon
dar ytterligare information om studien ges och tid for intervjun bestdms.

Hur gar studien till?

Studien kommer att genomforas genom gruppintervjuer. Intervjun kommer att besta av 6ppna
fragor dar du har majlighet att beratta med egna ord. Intervjuerna kommer att genomféras av
magisterstudenterna Marianne Balkerud och Seija Brundin. Berdknad tid for intervjun &r ca:
45-60 minuter och samtalet dger rum i avskilt konferensrum i anslutning till
hematologimottagningen pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Samtalet kommer att spelas in
for senare bearbetning.

Risker
Det finns inga risker med att delta i studien. Om Du upplever obehag efter intervjun finns
mojlighet till uppfdljande samtal med ansvarig sjukskoterska for studien.

Fordelar
Intervjun syftar till att forbattra varden genom att fa kunskap om hur muntlig och skriftlig
information ska ges sa att det motsvarar patientens behov.

Hantering av data och sekretess

All data kommer att hanteras konfidentiellt, vilket innebdr att inga uppgifter lamnas ut till
utomstaende och att det inte kommer att ga att identifiera Dig som enskild person vid
presentation av resultatet. Materialet kommer att bearbetas av ansvarig for studien. Efter
bearbetning av materialet och godként examensarbete kommer intervjumaterialet att forstoras.

Hur far jag information om studiens resultat?
Om intresse finns att fa ta del av studiens resultat, kontakta undertecknad.

Ersattning och forsékring
Ingen ekonomisk ersattning eller kompensation kommer att utga.

Frivillighet

Deltagande ar frivilligt och Du kan nér som helst avbryta din medverkan i studien utan att
behdva ange skal till det. Om Du inte vill delta eller vill avbryta kommer det inte att paverka
det fortsatta omhandertagandet av dig pa hematologen.
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Forskningspersonsinformation

Ansvarig for genomférande av studien
Marianne Balkerud, Leg. Sjukskdterska. Hemsjukvarden, Alingsas kommun. 070-620 25 12.

Seija Brundin, Leg. Sjukskoterska. Sektionen for Hematologi och Koagulation, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset. 031-342 73 74.

Magisterstudenter pa institutionen for vardvetenskap och halsa, Sahlgrenska akademin,
Goteborgs Universitet.

Handledare:

Ingalill Koinberg, Med.dr., Sjukskoterska. Universitetslektor pa institutionen for
vardvetenskap och halsa, Sahlgrenska Akademin, Goteborgs Universitet. Tel. 031-786 60 23.
ingalill.koinberg@qu.se

Inger Andersson, Leg. Sjukskoterska. FD i omvardnad, Sektionen fér Hematologi och
Koagulation, Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Tel. 031-342 6823.
inger.em.andersson@vgregion.se
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Samtyckesformular

Samtycke till deltagande i gruppintervjustudie for att undersoka vilken information och
kommunikation hematologipatienten efterfragar under pagaende cytostatikabehandling pa
hematologimottagningen.

Jag har erhallit bade muntlig och skriftlig information om studien. Jag har fatt tillfalle att
stalla fragor och fatt dem besvarade. Jag &r informerad om att deltagande é&r frivilligt och att
jag kan ndr som helst kan avbryta mitt deltagande.

Harmed samtycker jag till att delta i studien.

Namnunderskrift Namnfortydligande, texta

Datum



Bilaga 2

Till verksamhetschefen och vardenhetschefen for forfragan om genomférande av studie for
examensarbete pa magisterniva.

Vi ar tva sjukskoterskor som skriver ett examensarbete pa magisterniva vid Sahlgrenska
akademin, Goteborgs Universitet. Vi har valt att fokusera var studie pa vilken information och
kommunikation som hematologipatienten efterfragar under pagaende kurativ
cytostatikabehandling.

Examensarbetet genomfdrs som en empirisk intervjustudie i form av en fokusgrupps intervju.
Atta informanter med diagnosen lymfom kommer att tillfrdgas av Inger Andersson om
deltagande i studien.

Ingalill Koinberg, Med.dr., sjukskéterska vid institutionen for vardvetenskap och halsa,
Sahlgrenska akademin vid Géteborgs Universitet och Inger Andersson Leg. Sjukskoterska,
FD i omvardnad, Hematologen Sahlgrenska Universitetssjukhuset ar vara handledare och
kommer tillsammans med undertecknade att vara de enda som har tillgang till allt material.
Vi hanterar materialet enligt personuppgiftslagen (SFS 1998:204).

Vi soker harmed om godkannande att fa genomfora denna studie. Separat informationsbrev
samt samtyckesformular skickas separat till de tillfragade lymfompatienter som 6nskar delta
(se bilaga).

Harmed godkanns att studien far genomforas vid hematologimottagningen.

Datum Titel Namnunderskrift Namnfortydligande

Datum Titel Namnunderskrift Namnfortydligande

Ansvarig for genomférande av studien

Handledare:

Ingalill Koinberg, Med.dr., Sjukskoterska. Universitetslektor pa institutionen for
vardvetenskap och halsa, Sahlgrenska Akademin, Goéteborgs Universitet.

Tel. 031-786 60 23, E-post: ingalill.koinberg@qu.se

Inger Andersson, Leg. Sjukskoterska. FD i omvardnad. Sektionen for Hematologi och
Koagulation, Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Tel. 031-342 6823

E-post: inger.em.andersson@vgregion.se

Kontaktpersoner ér:

Magisterstudenter pa institutionen for vardvetenskap och halsa, Sahlgrenska akademin,
Goteborgs Universitet.

Marianne Balkerud, Leg. Sjukskdterska, Hemsjukvarden, Alingsas kommun.

Mobil: 070-620 25 12. E-post: gushalkema@qu.se

Seija Brundin, Leg. Sjukskoterska, Sektionen fér Hematologi och Koagulation, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset. 031-342 73 74. E-post: seija.brundin@vgregion.se
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