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SAMMANFATTNING:

BAKGRUND: I Sverige fick 57 830 personer en cancerdiagnos ar 2013. | aldersgruppen 20
till 34 ar rapporterades ar 2012 cirka 1000 nya fall av cancer. Risken att insjukna i cancer ékar
med stigande alder men drabbar dven yngre personer. Att insjukna i en cancersjukdom é&r for
de flesta personer ett trauma. Unga vuxna befinner sig i en period av psykisk, fysisk, social
och existentiell utveckling. Det som sarskiljer unga vuxna fran aldre patienter &r att de
befinner sig i borjan pa livet med speciella behov av stod med hansyn till sin livssituation.
Unga vuxna cancerpatienters behov av stod ar forhallandevis lite studerat i vetenskapliga
sammanhang. Studier visar att bristande stod kan paverka unga vuxna cancerpatienters
valbefinnande under och efter onkologisk behandling. Denna studie underséker hur unga
vuxna cancerpatienter uppfattar stod fran sjukskaterska under pagaende onkologisk
behandling samt pa vilket satt en sjukskdterska kan méta deras behov.

SYFTE: Syftet var att beskriva unga vuxna cancerpatienters uppfattning av stod fran
sjukskoterska under onkologisk behandling

METOD: Kvalitativ metod anvandes med intervjuer som datainsamlingsmetod. Intervjuerna
analyserades med manifest innehallsanalys.

RESULTAT: Fran intervjuerna framtradde fyra olika kategorier: det personliga motet, egna
strategier, en stodjande vardmiljo och olika former av stod. Ur kategorierna framkom att
sjukskaterskans personliga egenskaper, en tillatande och aldersanpassad vardmiljo
uppfattades som viktiga forutsattningar for att skapa stod. Vidare sags det viktigaste stodet
ligga hos familj och véanner. Patienterna hade skapat egna strategier att hantera sin situation.

DISKUSSION: Unga vuxna cancerpatienter eftersokte en relation mellan sjukskoterska och
patient som byggde pa tillit, dar sjukskoterskans personliga egenskaper var betydelsefulla.
Den fysiska och psykiska miljon skulle vara aldersanpassad och utformad sa att en kénsla av
trygghet uppnaddes. Patienterna hade sjalva identifierat strategier for att hantera sina problem
och uppgav att det viktigaste stodet framst kom fran familj och vanner.

SAMMANFATTNING: Syftet med studien var att beskriva hur unga vuxna cancerpatienter
uppfattar stod fran sjukskoterska under onkologisk behandling. | studien framkom att
patienterna upplevde att faktorer som trygghet, tid och nérvaro ledde till en god och personlig
relation dar sjukskoterskan kunde bekrafta patienten och dess unika behov. For att fa ett gott
stod och en trygg vard namndes ocksa sjukskdterskans personliga egenskaper, anpassad
information, kontinuitet och en stodjande vardmiljo. Vidare uttryckte patienterna att familj
och vanner stod for det viktigaste stodet, dar ett gott socialt stod minskade behov av stod fran
halso- och sjukvarden. Genom olika copingstrategier forsokte patienterna hantera sin
cancersjukdom och behandling. Personcentrerad vard kan 6ka forutsattningarna for att unga
vuxna cancerpatienter far sina stodbehov métta.

Nyckelord: Stdd, support, behov, unga vuxna, cancer, personcentrerad vard, coping,
sjukskoéterska



ABSTRACT:

INTRODUCTION: During 2013 approximately 57830 people were diagnosed with cancer in
Sweden. The risk of being diagnosed with cancer rise with age, but younger people are also
affected, and about 1000 people between 20 and 34 years were diagnosed with cancer in the
year 2012. A cancer diagnosis is traumatizing for most people. Young adults go through a
challenging period of physical, psychological, social and existential development and
navigate between many tasks associated with this period of life. What differentiate young
adults from older patients, is the fact, that they have needs for supportive care while going
through important changes in life. Young adults with cancer are fairly poorly studied in
researched literature. Absence of support can affect the well-being of young adults, during
and after oncological treatment. Therefore further knowledge are needed, to identify how
young adults with cancer perceive support from a nurse during their oncological treatment,
and how the nurse can meet these needs.

PURPOSE: The purpose was to describe how young adults with cancer perceive support,
from the nurse, during cancer treatment.

METHOD: A qualitative study was conducted with interviews as data collection method. The
interviews were analyzed using a manifest content analysis.

RESULTS: Four major categories were extracted from the interviews; a personal encounter, a
supportive care environment, different types of support and coping. Further emerged the
nurse’s personal qualities, an indulgent and age-appropriate care environment as important
conditions for support. Most support was found in the social context of family and friends.
The patients also have developed coping strategies to handle their situation.

DISCUSSION: Young adults with cancer expressed, that support could be achieved through a
relation between the nurse and the patient, built on trust. Also, the patients mentioned
personal characteristics of the nurse as important for supportive care. The physical and
psychological environment should be age-appropriate and formed by a trustful atmosphere.
Most support was given by family and friends. The patients had identified strategies for
coping with the diagnosis and the following treatment.

CONCLUSION: The aim of the study was to describe how young adults with cancer perceive
support, from the nurse, during oncological treatment. The study showed that factors like
trust, time and attendance led to a personal relationship, where the nurse could confirm the
patient and its unique needs. In order to achieve this was also mentioned the nurse's personal
characteristics, customized information, continuity and a supportive care environment.
Furthermore the patients expressed that family and friends accounted for the most important
support, and when social support is fulfilled, the support from the health care system
decreases. Through various strategies, patients cope with their cancer and treatment. Person-
centered care can facilitate that young adults’ need for support are being met, during
oncological treatment.

Keywords: Support, supportive care, young adults, cancer, person-centered care, coping,
nurse
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INTRODUKTION

INLEDNING

| arbetet som sjukskoterskor pa en onkologisk klinik moter vi dagligen unga vuxna
cancerpatienter fran 18 ar och uppat. Att fa en cancerdiagnos som ung vuxen kan upplevas
som speciellt pafrestande. Samtidigt som unga vuxna forvantas uppna sjalvstandighet genom
att flytta hemifran, skapa familj och nya relationer, studera och komma ut i arbetslivet stalls
de vid en cancerdiagnos infor sin egen dodlighet, kroppsliga forandringar, ett 6kat beroende
av foraldrar och/eller partner, paverkan pa det sociala livet, skola och jobb. Den férvantande
utvecklingen kan paverkas och leda till upplevelser av isolering och utanférskap (Zebrack,
2011; Zebrack & Isaacson, 2012).

| vetenskapliga studier har unga vuxna med cancer fatt 6kad uppméarksamhet, da de befinner
sig i en livssituation som skiljer sig fran den édldre patienten (D’ Agostino, Penney & Zebrack,
2011). Under senare ar har personcentrerad vard fatt 6kat fokus inom omvardnad, dar
patientens upplevelse av sin situation och dess forutséttningar, resurser och hinder star i
centrum (Centrum for personcentrerad vard, 2013). McCormack & McCance (2006) namner
personcentrerad vard som utvecklandet av en terapeutiskt relationen mellan vardpersonal,
patient och anhoriga. Relationen bygger pa ett dmsesidigt fortroende och forstaelse for
varandras kunskap. Vidare kan ett partnerskap ingds mellan hélso- och sjukvardspersonalen
och patienten dar alla beslut rérande vard, behandling och rehabilitering upprattas gemensamt
(Centrum for personcentrerad vard, 2013). Forfattarna anser att genom att se hela manniskan
och dess livssituation kan unga vuxnas behov av stdd synliggoras. Detta foranledde ett
engagemang hos forfattarna att vidare fordjupa sig i &mnet.

BAKGRUND

Forekomst

Enligt Socialstyrelsen (2014a) fick drygt 57 830 personer en cancerdiagnos ar 2013.

De vanligaste diagnoserna totalt sett &r prostatacancer, brostcancer och skivepitelcancer i
huden, samt 6vrig hudcancer. Cirka 30 procent av befolkningen riskerar att fa en
cancerdiagnos nagon gang under sin livstid. Risken att insjukna i cancer ékar med aldern men
drabbar &ven yngre personer. Ar 2012 rapporterades drygt 1000 nya fall av cancer i
aldersgruppen 20 till 34 ar. Av dessa var 432 man och 623 kvinnor. | denna aldersgrupp ar de
vanligaste diagnoserna malignt melanom i huden, testikelcancer och bréstcancer
(Socialstyrelsen, 2014b).

Onkologisk behandling
Vid cancersjukdom finns flera olika behandlingsalternativ beroende pa var och hur tuméren ar
lokaliserad. Kirurgi ar priméarbehandlingen men utfors ofta i kombination med onkologisk



behandling for att na bésta resultat. Onkologisk behandling innefattar intern och extern
stralbehandling, cytostatika, endokrinbehandling och malstyrd behandling (Sjodahl, 2008).

Vid kirurgisk behandling ar syftet att avlagsna hela eller delar av tuméren, att avgora
stadieindelning samt operera bort eventuella lokala lymfkortlar (Sjodahl, 2008). Nilbert
(2013) beskriver att generellt sett ar kirurgi den behandling som enskilt botar flest patienter.

Syftet med stralbehandling ar att bota eller att uppna symtomkontroll vid palliation. Genom
ny teknik kan hogre doser av stralning ges utan dkad toxicitet, exempelvis genom att béttre
spara normalvavnad runt tumoren (Symonds, 2001). Stralbehandling verkar genom att
paverka cellernas DNA och membran (Nilbert, 2013).

Cytostatikabehandling ges med mal att bota, uppna tumdérkontroll och i ett palliativt skede for
symtomlindring. Tumarceller ar olika kéansliga mot cytostatika och reagerar olika beroende pa
vilken typ av cytostatika som anvénds och beroende pa tumércellerna (Avall Lundqvist,
2012).

Endokrinbehandling syftar till att 6ka dverlevnaden och lindra symtom genom att bland annat
minska steroidhormonernas sjukdomsframkallande effekt. Behandlingar som riktas mot
specifika mekanismer i cancercellen kallas malstyrda behandlingar. Dessa lakemedel riktas
mot tillvéxtsignalering, tumdrens blodkérl, apoptosmekanismer och immunologiska
mekanismer med syftet att blockera tillvaxt eller spridning av cancerceller (Nilbert, 2013).

Vid onkologisk behandling kan ett flertal biverkningar uppsta. Exempel pa biverkningar &r
fatigue, illamaende och krakning, mukosit och stomatit, feber, benmargspaverkan samt
gastrointestinala- och neurologiska bieffekter. Biverkningar kan relateras till underliggande
sjukdom eller som en f6ljd av den onkologiska behandling som ges. De flesta biverkningar ar
reversibla men under pagaende behandling kan de ha stor inverkan pa patientens liv genom att
underminera patientens psykiska vélbefinnande, vilket kan paverka livskvaliteten negativt
(Mazzotti et al., 2012). Aven vid cancerkirurgi kan livskvaliteten paverkas. Enligt Lindwall
och Bergbom (2009) samt Jonsson, Stenberg och Frisman (2011) upplever patienter som
genomgatt kirurgisk behandling en kéansla av att ha tappat kontrollen 6ver sin kropp vilket kan
leda till nedsatt psykiskt véalbefinnande.

Att fa en cancerdiagnos

Att insjukna i en cancersjukdom ar for de flesta patienter ett trauma och beskedet kan leda till
en krisreaktion. Patienterna genomgar oftast olika krisfaser sasom chock- och reaktionsfasen,
bearbetnings- och orienteringsfasen samt tillfriskningsfasen. Hur patienten hanterar detta
beror pa faktorer som tidigare upplevelser och erfarenheter i livet. Med detta i bakgrunden
utvecklar personer olika strategier for att kunna hantera den nya livssituationen och hittar satt
att 16sa de problem som uppstar (Nationellt vardprogram for cancerrehabilitering, 2014). |
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samband med att personen fran sin cancerdiagnos utav lakaren &r det darfor viktigt att hansyn
tas till hur besked och information ges av sjukvardspersonalen (Thorne et al., 2010). Genom
att lakaren ger utforlig muntlig och skriftlig information kan patientens angest i samband med
sitt cancerbesked minskas (Schofield et al., 2003).

Regionala cancercentrum i samverkan, RCC, (2014) betonar att patienterna dnskar
tillganglighet, kontinuerlig och upprepad information, kompetent personal och en god
kommunikation mellan vardgivare och vardpersonalen, bade vid diagnostillféllet, och fortsatt
under sjukdomen. Bemaétandet hos vardpersonal ska vara byggt pa respekt, arlighet,
engagemang och en positiv anda, som bidrar till en kansla av fortrostan och trygghet, vilket i
sin tur kan minska oro och stress hos patienten.

Att fa en cancerdiagnos som ung vuxen

Vid trauman som sjukdom kan en skor identitet och sjalvkansla ses i relation till hur kraftig
den psykologiska reaktionen blir. Utveckling ses som ett stegvist skeende dér kanslor av oro
och angest kan forstarkas da utvecklingen paverkas. Traumat kan paverka synen pa livet och
tidigare erfarenheter ifragasatts (Cullberg, 2006).

Cullberg (2006) beskriver att olika aldrar genomgar olika faser. Mellan 18 och 23 érs alder
formar en person sin personlighet, sina varderingar och sina mal i forhallande till samhéllet.
Aldrarna 20 till 30 ar omfattas av faser som att flytta hemifrén och 6kad sjalvstandighet.
Relationer och gemensamhet utvecklas samt livsmal omprovas. | borjan pa 30-ars aldern
inleds en fas dar de flesta bildar egen familj och inréttar sig i samhallet.

Arnett (2000) beskriver att aren mellan sena tonaren och genom 20-ars aldern ar fyllda med
forandringar. Personen har lamnat barndomen och tonaren bakom sig men har annu inte helt
accepterat ansvaret som vuxen. Detta ses som en tidsperiod med mojligheter och dar
framtiden annu inte ar utstakad. Méanga personer i denna alder ser inte sig sjalva som
tonaringar men inte heller som vuxna och kan inte sétta ord pa vilken livsfas de befinner sig i,
da samhallet inte har nagot ord for detta. Forst i sena 20-ars aldern och bérjan av 30-ars aldern
borjar manga se att de gar in i vuxenvarlden, dar avgorande faktorer kan vara att ta ansvar for
sig sjélv, ta egna beslut och bli ekonomiskt sjélvstandig. Under denna livsperiod formas
personens identitet genom relationer, arbete och studier, samt genom att utforska vérlden.
Detta gor att just denna period av livet ses som intensiv och full av experimenterande. Det
som utmarker sig for ungdomsaren och unga vuxna &r att de gar igenom flera utvecklingsfaser
med snabba forandringar bade kognitivt och kanslomassigt (Zebrack, 2011).

Inflytande och rattigheter i cancervarden
Med Patientsakerhetslagen, PL, (2010:659) och Hélso- och sjukvardslagen, HSL, (1982:763)
har patientens inflytande forstarkts genom ett 6kat krav pa stod och delaktighet. Bland annat



ska patienten erbjudas individuellt anpassad information och méjlighet att valja mellan olika
behandlingsalternativ. Vidare bor vardpersonal skapa forutsattningar for att patienten ska
kunna ta tillvara sina intressen och vara delaktig i behandlingen.

RCC (2014) lamnar forslag pa atgarder for att forbattra patientens stallning i cancervarden.
Nagra av dessa ar forbattrad information och kommunikation mellan patient och
vardpersonal, och starkandet av patientens majligheter till delaktighet i varden. Som ett led i
Okat patientinflytande traddde en ny patientlag i kraft den 1:e januari 2015 med syfte att starka
och tydliggora patientens stéllning, samt att frimja patientens integritet, sjdlvbestdmmande
och delaktighet (Sveriges Kommuner och Landsting, SKL, 2015). Lagen innehaller
bestdimmelser om tillganglighet, information, samtycke och delaktighet. Halso- och
sjukvarden ska sa langt som mojligt utformas och genomforas i samrad med patienten, samt
utifran patientens énskemal och individuella forutséttningar. Patienten ska aven erbjudas en
fast vardkontakt och en individuell vardplan (SFS, 2014:821).

Varije patient med cancer ska tilldelas en fast vardkontakt i form av en kontaktsjukskoterska
som foljer patienten fran diagnos till avslutad uppféljning. Inférandet av kontaktsjukskoterska
har som syfte att 6ka tillgangligheten och mojliggéra kontinuitet for patient och narstaende.
Patienten ska ha skriftlig och muntlig information om vem detta &r och hur den personen kan
nas (Regionalt Cancercentrum Vast, RCC Vast, 2013). Kontaktsjukskoterskan ska ha kunskap
om patientens diagnos och behandlingar, ge information om kommande steg i vardprocessen,
vid behov formedla kontakt med andra yrkesgrupper engagerade i patientens vard samt
bevaka ledtider i varden (SOU, 2009:11). En studie av Swanson och Koch (2010), visar att de
patienter som hade traffat en kontaktsjukskaterska under sin vardtid uppvisade generellt
mindre lidande &n en patient som inte hade tréaffat en kontaktsjukskdterska. Resultaten var
tydligast for patienter som var 65 ar eller yngre. Kontaktsjukskaterskan fungerade som en
foresprakare och gav information om sjukdom, behandlingsprocesser, resurser och stod.

Specialistsjukskoterska i onkologisk vard

Sjukskaterskor i cancervard och Svensk sjukskoterskeférening (2009) har utformat en
kompetensbeskrivning for specialistsjukskoterska med inriktning mot onkologisk vard. Enligt
denna bor en specialistsjukskoterska inom onkologi bland annat kunna identifiera och
uppmarksamma fysiska, psykiska, existentiella, sociala och kulturella omvardnadsbehov.
Vidare beskrivs vikten av att uppratta en individuell vardplan tillsammans med patienten, ge
information och undervisning, samt starka patientens formaga till egenvard.

| en studie av Hardie och Leary (2010) fick cancerpatienter bedoma den givna varden fran en
specialistsjukskoterska och en allmansjukskdoterska. Det framkom att patienterna upplevde att
specialistsjukskaterskan bidrog till en hogre tillfredstallelse med varden an den
allmanutbildade sjukskoterskan. De ansag dven att det hade fatt ett battre stod och att
specialistsjukskdterskan battre formedlade stodjande kontakter med andra instanser. | en
studie av Kim (2011) skattade patienterna hogre livskvalitet och var mer tillfredsstallda med
varden efter att ha vardats av en specialistsjukskoterska an allmansjukskaéterskan. De uttryckte
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ett storre fortroende for specialistsjukskoterskan samt upplevde béttre stéd med
symtomkontroll inom smaérta och fatigue.

TEORETISKT REFERENSRAM

Personcentrerad vard

Det teoretiska ramverket som utgdr personcentrerad vard baseras pa McCormack och
McCance (2006) teori om fyra viktiga konstruktioner for att kunna arbeta personcentrerat i
varden. Dessa ar sjukskoterskans egenskaper, omgivningen och vardmiljon, personcentrerade
processer och den forvantade effekten av personcentrerad vard.

Den forsta konstruktionen for att uppna en personcentrerad vard fokuserar pa vissa
forutsattningar sasom sjukskoterskans egenskaper och inkluderar bland annat att vara
kompetent inom sin profession, ha utvecklat social kunskap och att vara engagerad i sitt yrke.
Med kompetens menas att sjukskoterskan bor ha kunskap och formaga att fatta beslut och
prioritera varden. Social kunskap innebar att sjukskéterskan innehar en formaga att
kommunicera med patienter pa olika satt. Med att vara engagerad i sin profession menas att
vilja det bésta for patienten.

Den andra konstruktionen ar en vardmiljé som fokuserar pa det sammanhang som varden
bedrivs i och inkluderar en blandning av kunskaper, system som underlattar beslutsfattande,
goda relationer i personalgruppen, stodjande organisatoriska system, forutsattningar for
innovation och risktagande samt den fysiska miljon.

Den tredje konstruktionen, personcentrerade processer, innefattar ett arbete med patientens
tankar och varderingar, ett gemensamt beslutsfattande och att erbjuda en holistisk vard. Den
grundar sig i att se personen bakom patienten. Att ge en holistisk vard innebér att patientens
behov, som kan vara fysiska, psykologiska, sociala och andliga, blir bemétta. Genom dessa
processer kan patienten goras delaktig i sin vard, dock kravs att forsta och andra
konstruktionerna ar uppfyllda.

Den fjarde konstruktionen for personcentrerad vard bygger pa de forvantade resultaten av
inforandet av personcentrerad vard och inkluderar matt pa patientndjdhet, delaktighet i
varden, vélbefinnande och ett skapande av en terapeutisk miljo.

Ekman et al. (2011) beskriver olika satt som underlattar 6vergangen fran traditionell vard till
personcentrerad vard. En central del av den personcentrerade varden &r att se patienten som en
person med resurser, énskningar, kénslor och behov. Detta innebér att personen engageras
som en aktiv partner i sin egen vard och behandling. Det & genom patientberattelsen som
detta uppnas. Patientberéattelsen ar en viktig del av omvardnaden och som empirisk metod.



Eftersom varden och behandling ofta fortsatter i vardagslivet efter sjukhusperioden ar det
viktigt att sjukskoterskan kanner till och forstar det liv som personen lever i sitt eget hem.
Utmaningen for halso- och sjukvarden &r att skapa den trygghet och tillit som gér majligt for
patienten att dela med sig av sina kénslor och erfarenheter. Kommunikationen mellan
sjukskoterska och patient innebar att erfarenheter delas. Pa sa satt uppstar ett partnerskap
mellan parterna, dar gemensamma mal kan uppnas.

Stod

Stoltz, Andersson och Willman (2006) uttrycker i en begreppsanalys om “’support in nursing”
att stod ar ett brett begrepp och ofta anvant i flera discipliner. Stod definieras som to enable
someone to last out, give strength to, encourage”;”to endure, tolerate, bear out or tend to ” (s.
1481). Stod definieras ocksa som “’to give help or countenance to, back up, to speak in favour

99,99

of or to be actively interested in”’;”assisting a person by one’s presence” (s. 1481).

Stod har blivit ett centralt tema i diskussionerna kring omvardnaden av patienter med svara
sjukdomar. Peteet (1982) menar att det finns flera innebdrder i begreppet stod. Dessa ar att
trosta, att ge styrka, att bibehalla och att férsvara. Att trosta innebér att dela ndgon annans
kanslomassiga borda. Familj och vanner star ofta for den hér typen av stod genom att visa
medkénsla, uppmuntran och delaktighet. Finns inte detta narvarande kan vardpersonal sta for
detta stod. Forutom trost kan det finnas ett behov av stod genom att starka patientens formaga
att uppratthalla sina funktioner. Sjukskoterska och lékare stottar patienten och minskar dennes
oro genom att visa forstaelse for patientens kéanslor, ge information kring sjukdom och
behandling och visa att de som ar ansvariga for patientens vard ar vanliga, respektfulla och
framforallt kompetenta. Olika stodgrupper kan ocksa st for den har typen av stod genom att
erbjuda kontinuitet, en identitet och delade upplevelser. Den tredje inneb6rden av stod ar att
bibehalla patientens formagor. | den har bemarkelsen stottar vardpersonal patienten genom att
visa fortroende for patientens formaga att sjalv utvecklas och fa insikt dver sin sjukdomshild.
Den fjarde inneborden av stod enligt Peteet (1982) ar stod som forsvar. En stottande vardare
forsvarar patientens intressen och uppmuntrar patienten till en positiv och starkande sjalvbild
(Peteet, 1982).

Omvardnadsforskning namner dven stodjande vard. Stédjande vard beskrivs av Fitch (2000)
som tillhandahallande av nédvéndig hjélp for de som lever med eller som drabbats av cancer
for att moéta deras fysiska, sociala, kansloméssiga, informativa, psykologiska, andliga och
praktiska behov under cancervardens alla faser, inbegripande fragor om éverlevnad, lindring
och sorg. For att vara effektiv maste stodjande vard grundas pa patientens behov inom ramen
for sin egen unika situation. Vardinsatserna ska anpassas till personens referensram och
onskade mal. Ytterst syftar stodjande vard till att bevara och forbattra livskvaliteten,
sjalvstandighet och vérdighet for den som drabbats av sjukdom samt bibehalla eller forstarka
formagan att hantera dess effekter (Fitch, 2000).



TIDIGARE FORSKNING

| tva studier (Roberts et al., 1997; Monteiro, Torres, Morgadinho & Pereira, 2013) framkom
att efter avslutad behandling uttryckte unga vuxna framst oro dver sin halsa och att fa recidiv i
sin cancersjukdom. Vidare beskriver Hall et al. (2012) att det fanns en oro hos patienterna
over sin familj och familjebildande, kroppsliga forandringar och ekonomi samt att behéva
andra uppsatta mal i livet. En annan studie jamforde unga vuxna cancerpatienters livskvalitet
efter behandling med aldre. Det som da framkom var att unga vuxna skattade det sociala
valbefinnandet Iagre &n &ldre. Forfattarna ndmner som mojlig orsak att unga vuxna har ett
aktivt socialt liv och paverkas mer av att inte kunna vara lika aktiva pa grund av behandling
och sin cancersjukdom. De unga cancerdverlevarna uttryckte aven en ensamhet, som var mest
tydlig hos de patienter som inte kdnde nagon annan ung vuxen i samma situation.

Keegan et al. (2012) beskriver i sin studie att unga vuxna som hade fatt en cancerdiagnos
uppgav sig ha otillfredsstallda behov efter avslutad behandling. Halften av patienterna ansag
att informationen brast angaende behandling, risk for recidiv och eventuella bieffekter av
behandling. De som upplevde kanslomassiga och fysiska problem ansdg att det sociala livet
blev paverkat till foljd av detta samt att informationsbehovet var stort. Tva andra studier (Hall
et al., 2012; Pattersson, Millar, Desille & McDonald, 2012) beskriver att unga vuxna med
cancer onskar stod i motet med halso- och sjukvarden, mer aldersanpassad information samt
radgivning och stdd angaende sexualitet och néarhet. Tsangaris et al. (2013) menar att
information bor formedlas pa ett satt som ar detaljerad och latt att forsta for att minska angest
och oro och for att kdnna delaktighet i varden. Vidare menar Kumar och Schapira (2012) att
en god kontakt med halso-och sjukvarden sags som en hjalp for att kunna hantera den
forandrade livssituationen och betonade att bra information var en férutséttning for detta.

| vetenskapliga studier framkommer att unga vuxna cancerpatienter onskar att hélso- och
sjukvardpersonal kommunicerar med dem pa ett aldersanpassat satt, da de upplever att varden
ar anpassad till barn eller &ldre. De dnskar aven att personalen ar vanlig, har kunskap och
kompetens att mota unga vuxna, samt att mer tid lades pa motet med dem (Pattersson et al.,
2012; Tsangaris et al., 2013). Vidare ndmns att bristande fysiskt och emotionellt stod av
symtomhantering kan leda till 6kad grad av fysiska och psykiska symtom (Keegan et al.,
2012; Tsangaris et al., 2013).

Unga vuxna uttrycker ocksa i litteraturen att ett psykologiskt stod fran halso- och sjukvarden
behovs for att hantera situationen och for att forsta de kanslomassiga reaktioner som kan
uppsta. | tre studier (Tsangaris, et al., 2013; Kumar & Shapira, 2012; Keegan et al., 2012)
uttrycker unga vuxna cancerpatienter en énskan om att ett psykologiskt stod skulle vara
integrerat i behandlingsplanen och att de fick psykiskt, kdnslomassigt och andligt stod for att
kunna bevara sin sjalvstandighet, skapa normalitet och uppna sjalvkannedom.

Forskning visar att unga vuxna cancerpatienter vill ha hjalp fran halso- och sjukvarden att
bibehalla sin halsa och sexualitet, samt varna om det sociala natverket utanfor sjukvarden
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(Keegan et al., 2012). Pattersson et al. (2012) betonar ocksa det sociala natverket i form av
familj och vanner som ett viktigt stdd for patienterna. De uttryckte &ven att hansyn skulle tas
till deras behov av sjalvstandighet och viljan att klara sig sjalv. Att bli uppmuntrade och fa
vara delaktig i sin vard hjélpte patienterna att forhalla sig till sin cancersjukdom (Kumar &
Schapira, 2012).

Tsangaris et al. (2013) beskriver att patienter vill ha en l&ttillganglig, val koordinerad och
personcentrerad vard. Unga vuxna onskar en avdelning dar endast unga vuxna vardades for att
battre kunna lara kanna andra i samma alder och situation. Patienter i studien uttryckte att en
dalig sjukhusmiljo paverkade deras onkologiska vard och livskvalitet negativt.

Problemformulering

Sjukvarden har ansvar att se till en helhetssyn, god kontinuitet och en sammanhéngande vard
som Gverensstdammer med patientens behov. En viktig uppgift for sjukskoterskan ar darfor att
identifiera och mota patientens behov av stéd for att patienten ska uppleva sig val bemdott,
kanna sig trygg och delaktig i sin onkologiska vard. Det som sarskiljer unga vuxna fran éldre
patienter &r att de befinner sig i bérjan av livet med behov av stéd med héansyn till
familjebildning, barn, karriar och olika utvecklingsstadier som praglar dessa ar. En
cancerdiagnos kan fordrdja och dven stoppa viktiga utvecklingsfaser vilket kan leda till
minskad sjalvstandighet under en tid nar detta brukar uppnas. Det kan ocksa leda till
misslyckade relationer med vanner, social isolering och svarigheter med studier. Unga vuxna
cancerpatienters behov av stod ar forhallandevis lite studerad i vetenskapliga sammanhang.
Vetenskapliga studier visar att brist pa stod kan paverka unga vuxnas livskvalitet negativt
under och efter onkologisk behandling. Ytterligare kunskap behovs for att identifiera hur unga
vuxna cancerpatienter uppfattar stod fran sjukskoterska under pagaende onkologisk
behandling, samt for att sjukskoterskor i onkologisk vard pa ett bra sétt kan mota deras behov
av stod.

SYFTE

Syftet ar att beskriva hur unga vuxna med en cancerdiagnos uppfattar stod fran sjukskéterska
under onkologisk behandling.

METOD

DESIGN

Kvalitativ metod anvandes med intervjuer som datainsamlingsmetod. Intervjuerna
analyserades med manifest innehallsanalys.



URVAL

Ett strategiskt urval anvéndes for att inkludera patienter i studien. Inklusionskriterierna var
personer i aldern 18 till 34 ar, under pagdende onkologisk behandling, forsta linjens
behandling, ECOG 0-1 (ingen eller liten fysisk paverkan pa sitt dagliga liv), forsta svenska i
tal och skrift samt att inte ha nedsatt kognitiv formaga. Pa en onkologisk klinik pa ett
Universitetssjukhus tillfrgandes tolv patienter som motsvarade inklusionskriterierna. Atta av
dessa tackade ja till att delta i studien. Tva patienter som tackat ja foll senare bort da en av
patienterna angrade sig pa grund av lang resvag och en patient inte gick att na per telefon.
Totalt deltog sex patienter i aldrarna 19 till 34 ar, med en medelalder pa 26 ar. Fyra patienter
var kvinnor och tva var man. Fyra patienter levde med partner och hade minderariga barn. De
som deltog hade fatt olika onkologiska diagnoser som brdstcancer, sarkom, tyreoideacancer
och cervixcancer. Samtliga patienter hade blivit opererade och darefter hade tva patienter fatt
cytostatika, tva hade fatt en kombination av cytostatika och stralbehandling, en patient hade
erhallit en kombination av cytostatika och antikroppar och en patient hade fatt radiojod
behandling. Halften av patienterna fick sin behandling inneliggande pa avdelningen och den
andra halften behandlades polikliniskt. Samtliga hade en sjukdomsduration pa under ett ar.

DATAINSAMLING

Kontakt togs med verksamhetschefen pa en onkologisk klinik pa ett Universitetssjukhus i
Sverige, som erholl skriftlig och muntlig information om studien. Verksamhetschefen
godkande i samrad med samtliga vardenhetschefer att studien kunde genomféras, samt
informerade 6vrig berdrd personal och lakare om studien pa ett ledningsmate. Efter att
verksamhetschefen hade godkant studien informerade forfattarna samtliga sjukskoterskor
inom &ppen- och slutenvarden muntligen och skriftligen om studien pa arbetsplatstraffar och
morgonm@ten. Detta utfordes under sista veckan i november och forsta veckan i december
2014.

Darefter tillfragade sjukskoterskor pa sluten- och 6ppenvarden patienter utifran
inklusionskriterierna under december méanad 2014. Samtliga patienter inom 6ppen- och
slutenvarden som motsvarade inklusionskriterierna tillfragades. Patienterna informerades
muntligen av ansvarig sjukskoterska och vid intresse fran patient lamnades en
forskningspersonsinformation ut (Bilaga 1). Né&r patienterna last igenom
forskningspersonsinformationen och tackat ja att delta i studien blev de tillfragade av ansvarig
sjukskoterska om de accepterade att bli kontaktade per telefon av forfattarna. Telefonkontakt
togs nagra dagar senare for att bestamma tid och plats for intervju.

Fyra av intervjuerna utfordes i ett samtalsrum pa sjukhuset utan anknytning till patientens
vardavdelning, en intervju utfordes pa patientens rum och en i ett samtalsrum pa en av de
onkologiska avdelningarna pa sjukhuset. Vid intervjutillfallet tillfragades patienterna om det
var mojligt med en ljudinspelning vilket samtliga accepterade. Fore intervjustart beréttade
forfattarna om syfte, bakgrund, uppléagg, att intervjuerna spelades in pa ljudfil, tidsatgang och



frivillighet, och patienterna fick skriva under ett samtyckesformulér (Bilaga 2).
Semistrukturerade fragor anvandes. Exempel pa fragor var att patienten fick beskriva sin egen
definition pa vad stod innebar och beratta om en positiv respektive negativ erfarenhet av stod
fran sjukskoterska (Bilaga 3). Intervjuerna genomfordes under tre veckor i december 2014
och tva veckor i januari 2015 och tog mellan 20 och 60 minuter och tog i snitt 35 minuter per
intervju. En av forfattarna ar kontaktsjukskoterska for patienter som blev tillfragade att delta i
studien. Darfor beslutades att den forfattare som inte var kontaktsjukskoterska tillfragade och
intervjuade de patienter som berdrdes. Efter att intervjun avslutats erbjods samtliga patienter
kontakt med kurator.

DATAANALYS

De inspelade intervjuerna transkriberades till text av den forfattare som hade utfort intervjun
och hansyn togs till icke-verbal kommunikation, sa som kroppspak och tonlage. De
transkriberade intervjuerna lastes upprepade ganger av bada forfattarna for att de skulle bli
bekanta med texten och fa en helhetsbild. En manifest innehallsanalys utfordes enligt
Graneheim & Lundman (2004). Forfattarna tog ut meningsbarande enheter som svarade pa
syftet med studien och en kondensering gjordes. Detta utfordes individuellt av bada
forfattarna, med syfte att utvardera kondenseringen och forbattra trovardigheten i analysen
(Graneheim & Lundman 2004). Déarefter jamfordes meningsbérande och kondenserade
enheter mellan forfattarna. Gemensamma meningsbérande enheter sammanstélldes och
tillsammans togs koder och kategorier ut. De kategorier som hade liknande budskap samlades
i ett dokument och delades upp i olika subkategorier. Handledaren var med i arbetet av
formandet av kategori och subkategorier. Se exempel pa innehallsanalys, Tabell 1.

Forfattarna diskuterade tillsammans placering pa de olika kategorierna och subkategorierna
och gick tillbaka till intervjuerna och de meningsbérande enheterna for att fa fram ett material
som lag sa néra verkligheten som mojligt. Darefter flyttades kategorierna och subkategorierna
for att skapa ett enhetligt resultat med forankring i de utforda intervjuerna.
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Tabell 1. Exempel pa innehallsanalys.

mycket stod
egentligen. Man
har ju sin familj
och néra vanner.
Men ut6ver det sa
har jag inte kant
att jag behover sa
mycket stod”.

Meningsbarande | Kondenserad enhet | Kod Subkategori Kategori

enhet

“Det dr skont ndr | Ungdomlig och Personlighet | Personliga Det

de &r pratsamma, | pratsam egenskaper personliga

lite ungdomliga sjukskoterska motet

som en sjilv”.

“Men ndr jag Att kanna sig normal | Normalitet | Beméstringsstrategi | Egna

jobbar da kanner strategier

jag mig normal,

det rensar ur, man

tanker pa nagot

annat.”

“Jag fick en Vet inte vem min Bristande Kontinuitet En

kontaktperson nar | kontaktsjukskoterska | kontinuitet i stddjande

jag borjade men | ar varden Vardmiljo

jag vet inte vem

det &r. Jag vet inte

om hon har slutat

eller om hon &r

kvar men jag vet

inte vem det &r.

Tror inte jag fick

nagon ny sen...

Det ar ju valdigt

konstigt”.

"Jag har inte kiint | Har sokt stod fran Stod Stod fran familj Olika

att jag behover sa | familj och vanner och véanner f(t)fgnfﬂf av
sto
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FORSKNINGSETISKA OVERVAGANDEN

| Sverige finns regionala forskningsetikkommittéer som &r knutna till olika fakulteter, dér det
medicinska forskningsradets namnd for forskningsetik ger vagledning och samordnar arbetet.
SFS 2003:460 lagstadgar kring etikprovning av forskning som berér ménniskor. Dér
framkommer att forskning som utfors pa grund- och avancerad niva inom hogskolan inte
behdver genomga etikprovning (Medicinska forskningsradets namnd for forskningsetik,
2003).

Helsingforsdeklarationen antogs 1964 (Medicinska forskningsradets namnd for
forskningsetik, 2003). Dokumentet togs fram for att reglera forskningsetiska riktlinjer
gallande humanforskning och innehaller allménna rad éver hur forskning skall planeras,
genomforas, granskas och vilka réttigheter patienterna har. Fortsatt forklarar deklarationen att
den vetenskapliga nyttan med forskningen skall védgas mot de risker som finns, betonar kravet
pa information och samtycke, samt visar pa att patientens ratt till integritet och att deras
intressen skall ga fore samhéllets och forskningens.

Forskare ska arbeta utifran etiska riktlinjer sasom autonomiprincipen, godhetsprincipen,
principen att inte skada och rattviseprincipen. Autonomiprincipen innebadr att var och en skall
respektera sjalvbestimmande, medbestdmmande och integritet samt att deltagarna ska ha
formaga att sjalvstandigt ta stallning till informationen. Godhetsprincipen och principen att
inte skada innebér en stréavan att gora gott och forebygga och forhindra skada samt att se till
att andra inte utsatts for skada eller risk. Rattviseprincipen pekar pa att alla bor behandlas lika
om det inte finns etiskt relevanta skillnader och om detta finns skall dessa kunna rattfardigas
(Medicinska forskningsradets namnd for forskningsetik, 2003).

Forfattarna har i studien arbetat for att folja de ovan namnda etiska riktlinjerna.
Sjalvbestdammande och medbestdammande bevarades genom att informera patienterna i studien
om innehall, upplagg, frivillighet och syfte. Genom att informera om att framtida vard och
omhandertagande inte paverkas av vare sig exklusion eller inklusion i studien efterstravades
att bevara rattviseprincipen. Fragorna i studien var tillsammans med handledare utformade sa
att patienterna sjalv kunde vélja vad de énskade delge forfattarna. Fragorna var utformade for
att minimera psykiskt skada enligt principen att inte skada (Bilaga 3). For att minimera
eventuell psykiskt skada erbjods samtliga patienter kontakt med kurator. For att bevara
sekretessen gavs intervjuerna, de skriftliga anteckningarna och ljudinspelningarna
identifikationsnummer och endast forfattarna hade tillgang till detta material. Detta for att
kunna mota kravet pa konfidentialitet, sekretess, integritet och nyttjandekravet (Medicinska
forskningsradets namnd for forskningsetik, 2003).

Forfattarna anser att de patienter som intervjuades ar en speciellt utsatt grupp. Vid en
cancersjukdom har patienten drabbats av en allvarlig, livshotande sjukdom och patienten kan
befinna sig i emotionell kris. Syftet med forskningen skall da vara att fa fram kunskaper som
ar relevanta for denna grupps hélsobehov och generera en kunskapsvinst som inte kan uppnas
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pa annat satt. Forskare skall ta hansyn till olika personernas formaga att klara pafrestningen
och skall da Gvervaga det godtagbar i att utsatta en redan utsatt grupp for ytterligare
pafrestning (Medicinska forskningsradets namnd for forskningsetik, 2003). Unga vuxna
befinner sig i en utmanande period av psykosocial utveckling och anses ha unika behov och
problem i jamforelse med aldre. En cancerdiagnos kan fordrdja och stoppa viktiga
utvecklingsfaser, vilket kan upplevas som speciellt stressande for dessa patienter (Monteiro et
al., 2013; Zebrack, 2011).

Vid den risk-nytta analysen som utfordes framkom att tidigare studier pekade pa brister i
stodet fran sjukskoterskan till unga vuxna med cancer. Vid deltagande i studien sags en
nackdel for deltagarna vara eventuella kanslomassigt obehag. Vinsterna sags vara att
deltagarna bidrog till att belysa de brister som fanns och genom detta kan komma att framja
patientmedverkan, ge dessa patienter en 6kad delaktighet i sin vard, berika forstaelsen for
denna grupps behov samt bidra till att forbattra ett framtida omhéndertagande och vard for
unga vuxna under pagaende behandling for en cancersjukdom. Samhallsnyttan som sags var
att genom att stodja dessa patienter fanns mojlighet att snabbare aterga till sitt liv, med arbete
och studier. Studiens resultat sags dvervaga de risker som fanns for deltagarna.

RESULTAT

Ur intervjuerna med patienterna framkom fyra kategorier och elva subkategorier (Tabell 2).
De kategorier som synliggjordes var det personliga motet, en stodjande vardmiljo, olika
former av stdd och egna strategier.

Tabell 2 Kategorier och subkategorier

Kategorier
Det personliga motet | En stddjande Olika former av stod | Egna strategier
vardmiljo
Subkategorier
Att skapa en relation | Anpassad Stod fran familj och | Bibehalla kontrollen
information vanner
Att bli bekraftad Kontinuitet Stod fran andra Att skapa normalitet
Personliga Forutsattningar for Stodgrupper
egenskaper en personlig
vardmiljo
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DET PERSONLIGA MOTET

En majoritet av patienterna uppfattade att det hade fatt ett gott stod av sjukskéterskor i form
av ett personligt bemotande och att de kant sig bekréftade. Nagra av patienterna uttryckte
vikten av att skapa en relation med sjukskoterskan for att uppfatta stod. Personliga egenskaper
hos sjukskoterskan underlattade for patienterna att fa sina behov av stod tillfredsstéllda.

Att skapa en relation
Att skapa en trygg relation med sjukskoterskan var viktigt for att uppfatta stod. Patienterna

uttryckte att for att stod ska uppfattas maste tillit mellan sjukskoterska och dem finnas. Fanns
denna tillit vagade patienten namna sitt behov av stod

"Alltsd trygghet dr det viktigaste, att jag har en relation till den personen som
ger mig stod, eller dom personerna som ska ge mig stéd” (Informant 5).

For att stod skulle infinna sig ndmnde en majoritet av patienterna att sjukskoterskans
tillganglighet, nérvaro och tid var viktiga aspekter for dem for att de skulle uppfatta stéd. Men
att arbetsmiljon for sjukskoterskorna inte alltid mojliggjorde detta.

“For mig personligen, det dr vdl sa ddr, ndrvaro ddr man befinner sig, att det
ar tillgangligt. Annars dr det inte riktigt stod” (Informant 3), // "Men jag tycker
det, det kanns som att dom anda har tagit sig tid att lara kanna en, s& kan man

sdga” (Informant 6).

Att bli bekraftad
Patienterna uppfattade stod nar sjukskoterskan bekraftade dem i sitt behov av stod, detta i

form av att veta vem de var, att de erhallit noggrann information samt fragar om barn. Nagon
patient hade erfarenhet av att inte bli bekraftad och detta tog sig i uttryck som att inte bli tagen
pa allvar vid komplikationer och att det togs for latt pa cancerbeskedet.

“"Hon hdmtade ut den blaa pdrmen, hon frdagade hon det gar med barnen. Hon
har liksom... med henne kande jag mig sedd ” (Informant 5), // "Jag upplevde att
dom inte lyssnade riktigt. Jag ké&nde mig valdigt ensam ”(Informant 6).

Annan form av bekréaftelse kunde vara fysisk beroring i form av en kram eller klapp pa benet,
samt ett behov av att bli [amnad ifred.

“De gor bara sitt jobb och sd. Jag tycker att det har varit skont, de gor sitt och
jag far vara ifred. Sa nar jag aker hem slutar jag tanka pd sjukhus ”(Informant 2).
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Personliga egenskaper

De patienter som hade upplevt en situation dar de fatt stod av en sjukskoterska betonade vilka
egenskaper en sjukskoterska hade som mojliggjorde ett gott stod samt vikten av ett bra
bemdtande. Personliga egenskaper som att vara snéll, trevlig, glad, positiv samt formedla ett
lugn, trots en stressig arbetsmiljo uppskattades. Sjukskoterskan fick gérna vara ungdomlig och
prata om andra saker an sjukdomen.

”(...) skoterskan jag hade hon var sa bra, hon tog mig precis rdtt, satt ner lugnt
och det ar ingen stress. Hon satt verkligen med ett tag och var engagerad och
det k&ndes, det var jartebra. Det kindes jdttetryggt” (Informant 6), // “Jag skulle
vilja bli bemétt ganska glatt, liksom energiskt. Att man &r normal och utstralar
energi, liksom varme. Det &r skont nar nagon som ar valdigt glad tar hand om
en’” (Informant 4).

Patienterna hade bade bra och daliga erfarenheter av stod fran sjukskoterska. Det som
namndes som orsaker till varfor bemdtande hade brustit var brist pa professionalism, kansla
av att inte bli tagen pa allvar, oerfaren personal och att uppleva sig vara en belastning.

“Men det hdr att man inte tas pd allvar riktigt. Det hdr med smarta till exempel.

Det avskrivs valdigt fort och det ar ju bara jag som vet hur jag kdnner”
(Informant 6).

EN STODJANDE VARDMILJO

For att sjukskoterskan ska kunna ge det stod som efterfragas behdver vardmiljon vara
anpassad. Patienterna uttryckte att flera kriterier behdvdes for detta; anpassad information, en
kontinuitet i varden, en kansla av delaktighet, samt en vardmiljo som kéanns personlig. Ett
flertal av patienterna eftersokte mer information och sokte information pa egen hand.

Anpassad information

Samtliga patienter hade blivit opererade och i intervjuerna skiljde de inte alltid pa
informationen vid operationen eller vid start av behandling. Dock uttryckte de att sattet att
formedla information och skapa delaktighet kunde bli battre. Det n&mndes att informationen
inte uppfattades som tillréacklig och att det dok upp ny information samt att de radde osakerhet
kring vilken behandling de skulle fa eller om all behandling var klar. Patienterna gav uttryck
for att de inte kdnde sig delaktiga.

“Men overlag det hir med information har varit lite ddligt, dven innan... Det dr
mycket jag har fatt reda pa efterat, det har kan intraffa och det har ar inte helt
ovanligt. Dom borde varit mer &rliga med att det finns rétt stora

risker ”(Informant 6), // "Jag kdnner mig inte delaktig. (...) Jag dr redan nu rddd
infor nasta gang med behandling for det blir en helt ny grej igen” (Informant 5).
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Patienterna onskade fortldpande muntlig och skriftlig information under vardtiden. Om
informationen var bristféllig sokte patienterna sjélv information. Nagra av patienterna ansag
att de hade fatt god information om biverkningar under sin onkologiska behandling.

”Det dr ju jittebra att man dr rak och tydlig men det sades pa ett valdigt daligt
satt” (Informant 1), // ”Det hade kunnat vara bdittre men det har inte varit daligt
hittills. Det ar val dar man kunde suttit och googlat sjalv och tyckt att har fattas
information och vad ska man géra ”(Informant 3).

Patienterna beskrev hur informationen kring egenvard hade kommunicerats. Vissa upplevde
att de inte hade fatt information kring egenvard och att de endast fatt tabletter som
symtomlindring mot biverkningar och att uppfdljningen kring detta var bristfalligt.
Patienterna uttryckte en 6nskan om att fa rad om egenvard.

“Det visste jag inte ens att det fanns, det kinns som piller dr mest effektivt. Nej
jag har inte hort att det finns ndgot mer an att sova och det har kommit pa sjalv.
(...) Njae, de har sagt att jag ska sdga till om jag mdr illa men jag tycker inte att
de hjalper sa mycket de ddr pillren” (Informant 2), /| ”Kanske kunde varit lite
tydligare, lite mer just gallande egenvard och tips pa biverkningar, vad kan man
gora och sa dar. Det hade kunnat vara mer utforligt ’(informant 3).

Kontinuitet

Patienterna uppgav att de inte hade nagon enhetlig kontakt med en sjukskoterska under sin
onkologiska behandling och att de hade haft olika sjukskoterskor vid varje behandling.
Patienterna papekade ocksa att manga sjukskaterskor pa avdelningen hade slutat och att detta
var nagot som hade paverkat varden negativt.

“Det hade ju varit fordelaktigt om man kinde personalen. Nagra fa kdnde
jag igen efter att jag hade varit dar sex ganger. Och sa kommer man igen
och vissa hade ingen koll vem man var”... ”Ndr man dr pa behandling nr
atta sa ar det nagon helt ny, det blir lite konstigt. Man vet ju inte vem det
dr ”(Informant 2).

Att traffa samma personal var en forutsattning for stod och det sags som fordelaktigt att kdnna
personalen. De uppgav att det var svart att fraga om stod da det ofta var ny personal och att
sjukskaéterskorna inte var tillrackligt insatta i patientens situation, vilket patienterna menade
ledde till att de fick upprepa information.

“Jag har fdtt ny sjukskoterskor varje gang. Om jag hade behovt och hade
fatt stod fran en sjukskdterska sa hade jag ju inte kunnat prata med en ny
varje gang ”(Informant 2), /| " Att man har ndgon slags kontinuitet i vdrden.
Ja jag tycker faktiskt att man skall fa traffa i alla fall nastan samma
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personer, inte olika varje gang. Da far jag ju sitta och dra samma sak
hela tiden, det blir ju vdildigt konstigt” (Informant 1).

Halften av patienterna visste inte vem de hade som kontaktsjukskoterska. Vid nagot enstaka
tillfalle under vardforloppet hade de traffat kontaktsjukskoterskan men visste inte namnet pa
denna och hade inte nagon regelbunden kontakt med denna. Detta tog sig uttryck i att
patienterna trodde att kontaktsjukskoterskan hade slutat och att de hade svart att forsta
systemet med kontaktsjukskoterska. Nagon patient ansag att det mest optimala var att
kontaktsjukskoterskan och den behandlande sjukskoterskan var samma person.

“Jag fick en kontaktperson ndr jag bérjade men jag vet inte vem det dr.
Jag vet inte om hon har slutat eller om hon &ar kvar men jag vet inte vem

det ar. Tror inte jag fick nagon ny sen... Det dr ju vildigt konstigt”
(Informant 2).

En patient ansag att det skulle finnas en stodperson, forslagsvis en sjukskaterska, som
samordnade varden och hade ett 6vergripande ansvar mellan olika enheter vilket forbattrade
mojligheterna till stod.

“Det har liksom inte funnits en stodperson for jag har varit pa alla enheter
men det ar ingen som tar ansvar. Men tillgangligheten, att finnas dér, att
det ska vara enkelt och genomfattande liksom” (Informant 3).

Forutsattningar for en personlig vardmiljo

Patienterna berattade att vardmiljon pa avdelningen paverkade maendet negativt under
behandlingen. Vardmiljon var trakig och matsituationen forstarkte graden av biverkningar och
den Overbelastade personalen resulterade i att de kénde sig besvérliga néar de bad om stdd.

"Fér jag kan sdga, jag tror att dom dr 6verbelastade. Mdanga smd saker uppstdr
som jag ar missndjd med, inte som individ men att man drar in pengar, man
sparar har och det gor att man kan forlata men det gor kanske ocksa att jag
kanner mig som en extra belastning. Visst det ska inte drabba patienter men det
gor det. Men man ar ju sjalv patient och da vill man inte kdnna sa. Men det ar

inte dom (personalen) man kan klaga pa utan det &r pengar och ekonomi”’
(Informant 5).

Patienterna gav uttryck for att varden skulle vara anpassad efter personen. De énskade
personligt anpassad information och en 6kad prioritering av denna patientgrupp. En av
patienterna upplevde det som att det var en konstig situation att vara mellan barn och vuxen
och dnskade att bemdtandet anpassades efter alder.
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“Det kdnns vdildigt generellt tycker jag, typ de hdr bieffekterna kommer du att
fa. Det sager de vél aven till en 80-aring. Det ar inte sa personifierat” (Informant
2).

OLIKA FORMER AV STOD

En majoritet av patienterna erholl sitt stod under den onkologiska behandlingen fran familj
och vanner. De uppgav att ett gott stod fran familj och vanner minskade behovet av stod fran
halso- och sjukvarden. Halften av patienterna uppgav att de hade blivit erbjudna
samtalskontakt men att detta inte var aktuellt av olika anledningar.

Stod fran familj och vanner

Patienterna uppgav att de erholl sitt stod i samband med behandlingen fran familj och vénner.
Denna form av stod kunde ta sig uttryck i att vara uppmuntrande i svara situationer, var
tillatande, att vaga stalla fragor och ha en dialog om det som var jobbigt. De uppgav att det
var familjens tillganglighet som utgjorde ett sérskilt gott stod.

VAtt det finns ndgon ddr som orkar, hora mig skratta och grdta. Jag vet
att jag tjatar om samma sak om och om igen hemma men dom tar det, dom
latsas inte om att jag har sagt det redan. Det &r stod. Och att dom ar dar
nar jag har vaknat och vilken tid det an har varit s& har det varit nagon

dar, kompisar eller familjen. Det kanns verkligen, ja det ar guld vart”
(Informant 6).

Det forekom reflektioner att om stodet fran familjen saknades skulle ett behov av stod fran
sjukvarden Oka. Patienterna menade ocksa att stodet fran hélso- och sjukvarden upplevdes
mindre personligt.

”Om man inte har ndagon hemma. Dd vet jag inte, det kan jag inte riktigt tinka
mig. Det maste bli att man laser in sig valdigt mycket i sitt hem och det kan ju
inte vara nyttigt. Sd da kan stéd behdvas ™ (Informant 2).

Familj och vanner, frdmst partner och moder, var behjélpliga och stod fér majoriteten av stod
i att ta hand om patienternas minderariga barn. Dock fanns énskemal fran patienterna att
hélso— och sjukvarden uppméarksammade att det fanns minderariga barn och att dessa
eventuellt skulle behdva stod.

“Det hade inte gatt utan henne, visst min man tog ledigt over jul men dndd
han maste ju jobba sa det gar ju inte, hon har faktiskt bott hos oss sen jul
och det ar jattebra. Hon stéadar och tvattar och diskar” (Informant 6).
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Stod fran andra

Ett flertal patienter uppgav att de hade fatt erbjudande om samtalskontakt med kurator eller
psykolog men att de av olika anledningar hade avbojt denna kontakt. Patienterna ansag dock
att detta skulle erbjudas alla patienter och finnas tillgangligt.

“Jag tycker att den typen av stod maste finnas. Kurator dr inte det som jag
har efterfragat i det har utan, och det ar val bra, en god hjalp. Check det
ska bara finnas. Psykolog tycker jag ocksa borde finnas” (Informant 3).

Patienter 6nskade att nagon fran hélso- och sjukvarden hade tagit kontakt innan behandlingen
borjade och da erbjudit stod. Bristen pa stod i denna situation menade patienterna kunde leda
till kénslor av ensamhet.

“Nagon som fangar upp en. Att nagon ringer och forklarar innan man
kommer pa lakarbesok. Alla &r inte i balans som jag men det jag tanker ar
att man blir ganska ensam nar man tanker sa” (Informant 5).

Stodgrupper

Ett flertal av patienterna uppgav att de hade funderat pa olika stodgrupper som fanns
tillgangliga. Stodgrupper kunde fungera som ett sétt att inte bli isolerad i sin sjukdom. Det
fanns en dnskan att ga med i en stodgrupp men att detta var for jobbigt och att de kéande att det
inte fanns nagon stodgrupp som passade.

“Det finns ju mdnga stodgrupper och organisationer sd ddr och
personligen har jag inte kontakt med nagon men har val kant att man
hamnar i nagot slags mellanfack just for vilken organisation ska jag da
kontakta. Ar det Ung cancer upp till 30 ndr man sjalv kanner att jag
flyttade hemifran nar jag var 15, jag har barn, jag jobbar. Ska jag sitta
med 18-aringar och kénna att jag har nagon slags gemenskap med dom
eller ska jag ta kontakt med en brostcancerorganisation dar medelaldern
dar 65" (Informant 3).

EGNA STRATEGIER

| intervjuerna framkom olika strategier som patienterna anvande sig av for att hantera sin
cancersjukdom och behandling. De viktigaste strategierna som namndes var att bibehalla
kontrollen och uppna en kansla av normalitet.
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Att bibehalla kontrollen

Patienterna sokte aktivt information om behandling och sjukdom pa internet, laste
informationsbroschyrer och regionala vardprogram vilket de sag som ett satt att hantera sin
situation. De sag informationssokande som en uppgift och som att ha nagot att géra, men
upplevde det svart att salla mellan relevant och icke relevant information.

“Det dr ju helt vansinnigt hur mycket man suttit och kollat upp ndgon
specifik behandling man far och da ar det ju svart att salla, vad jag hade

fatt reda pa och vad visste jag redan innan for jag hade kollat upp det”
(Informant 3).

Ett satt att forsoka kontrollera sina kénslor var att halla sig lugn och forbereda
sig infor framtiden, att ha som strategi att vara positiv och inte se sa allvarlig pa
sjukdomsperioden. De upplevde att motgangar i livet hjélper att beméstra sin
situation.

"Nu kan jag bdira det och kontrollera det, jag kidnner det sjalv att jag kan
halla det i balans och kan lugna ner mig sjdilv for det kommer lésa sig”
(Informant5), // "Sd jag tror att har man levt pd ett bananskal liksom utan att

man haft motgangar pa det sattet sa tror jag att man behéver mer stod”
(Informant 2).

Att skapa normalitet

Patienterna uppgav en 6nskan att kanna sig normala och for detta anvande de olika
bemastringsstrategier. Ett satt att skapa normalitet var att halla sig aktiv och sétta upp egna
mal for sig sjalv. Ett annat satt var att fortsatta arbeta da detta rensade tankarna eller att aka
fran staden for att slippa vara hemma.

”Och sen kan jag tinka mig, jag har dagar ndr allting dr skit och det dr
synd om mig men jag maste upp. Vi har ju djur, det &r som en sorts
drivkraft. Och min dotter, alltsa jag maste upp, det gar liksom inte. Och
det hjalper ju till. Nar jag val ar daruppe ar det roligt och lite sa och da ar
jag tillbaka pa ratt spar. Sa det ar jatteviktigt ” (Informant 6).

DISKUSSION

METODDISKUSSION

Forfattarna valde att utfora en kvalitativ studie med intervjuer eftersom detta ansags kunna ge
en djupare forstaelse for patientens tankar och uppfattningar, ge en helhetssyn och en 6kad
forstaelse for sammanhanget (Jfr Polit & Beck, 2012).
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Infor studien skickades en forfragan om att fa genomfora en studie med bifogad information
om denna till verksamhetschefen pa en onkologisk klinik pa ett Universitetssjukhus i Sverige.
Verksamhetschefen skall vara inforstadd i den forskning som pagar pa sin klinik, da denna
alltid har det yttersta ansvaret for patienternas séakerhet (Medicinska forskningsradets namnd
for forskningsetik, 2003).

Ett strategiskt urval lampade sig bast for studien da uppfattningar fran en specifik
patientgrupp eftersoktes. En fordel med detta urval var att de monster som framtradde kunde
vara sarskilt vardefulla da de var oberoende av deltagarnas bakgrund (Polit & Beck, 2012).
De svarigheter som forfattarna stotte pa under urvalet av informanter var att patientunderlaget
var begrénsat men att fler patienter hade varit 6nskvért. Graneheim och Lundman (2004)
beskriver dock att antalet deltagare i en kvalitativ studie inte har nagra fasta ramar utan utgar
ifran vad som behover studeras. | litteraturen har forfattarna inte funnit nagon enhetlig
definition kring vem som anses vara ung vuxen. WHO (2012) definierar unga vuxna som
personer mellan 15 och 29 ar. | tva studier (Zebrack, 2011; Keegan et al., 2012) anses
perioden som ung vuxen vara fram till 39 ar och i en studie (Hall et al., 2012) upp till 40 ars
alder. Da den onkologiska kliniken pa vilken studien utférdes behandlar patienter fran 18 ar
valdes denna alder som undre aldersgrans och som &vre aldersgrans valdes 34 ar da detta ar
an brytpunkt i Socialstyrelsens statistikdatabas (Socialstyrelsen, 2014b).

En spridning av patienter géllande kon, alder, social status och olika onkologiska diagnoser
efterstravades. Genom att patienterna hade olika erfarenheter, alder och behandlades bade pa
sluten- och 6ppenvarden 6kade maojligheten att belysa det studerade omradet ur olika
synvinklar, vilket starker tillforlitligheten och ger ett rikare resultat (Jfr Polit & Beck, 2012).
Bland de inkluderade var aldersspannet brett vilket vi ser som en styrka da det ytterligare
starker studiens tillforlitlighet. Spridningen kan mojligen paverka resultatet, dock har samtliga
patienter svarat likartat pa vissa fragor som stéllts, vilket starker 6verforbarheten i resultatet
(Graneheim & Lundman, 2004).

Alla patienter erholl en forskningspersonsinformation (Bilaga 1) som har utformats efter de
riktlinjer som stod att finna i ”Végledning till forskningspersonsinformation”
(Etikproévningsnamnden, 2014). Forskningspersonsinformationen delgavs patienterna i god
tid. Den var direkt riktad till deltagarna fran forfattarna och skrevs pa ett sadant satt att
lekman skulle kunna forsta innehallet samt utformades sa att vardeord undveks (Medicinska
forskningsradets namnd for forskningsetik, 2003).

Forfattarna ar val insatta i &mnet som skulle studeras men ytterligare kunskap behdvdes i
intervjuteknik. Forfattarna inhdmtade kunskap om intervjuteknik, dérefter skrevs riktlinjer ner
som forfattarna forholl sig till under intervjuerna. Exempel pa riktlinjer var att ge patienten tid
att svara pa fragor och reflektera, att tillata pauser i intervjun, hur den omgivande miljon bor
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vara under en intervju samt att anvanda ett sprak som patienterna forstod (Polit & Beck,
2012).

Intervjuer med semistrukturerade fragor anvandes (Bilaga 3). Till forfattarnas hjalp anvandes
ett forberett underlag med nagra enstaka 6ppna fragor, i férvag godkanda av handledaren for
studien. Fragorna var utformade sa att patienterna gavs majlighet att ge innehallsrika och
detaljerade svar, dar personen kunde ge uttryck for sina egna tolkningar. Att spela in
intervjuerna pa ljudfil medforde att forfattarna kunde fokusera pa ett aktivt lyssnade, samt
stalla kompletterande fragor, vilket ytterligare gav ett rikt innehall i intervjun (DiCicco-
Bloom & Crabtree, 2006).

| inledningen av intervjun gavs information om upplagg, syfte, frivillighet och tidsintervall fér
intervjun. En forutsattning for samtycke var att patienten hade tagit del och forstatt given
information. | bade samtyckesformularet samt forskningspersonsinformation framkom att
deltagandet i studien var frivilligt och att patienten nar som helst kunde avsluta sin medverkan
utan att detta skulle paverka framtida vard och omhéndertagande. Dessa faktorer ansags som
viktigt for att skapa en trygg och tillatande miljo (DiCicco-Bloom & Crabtree, 2006;
Medicinska forskningsradets namnd for forskningsetik, 2003).

Informanten kunde sjalv valja vad de dnskade delge forfattarna vilket &ven betonades i
forskningspersonsinformationen och det skriftliga samtyckesformularet (Bilaga 1 och 2).
Intervjun avslutas sedan med uppfoljande fragor for att knyta ihop sacken och markera ett
avslut samt ge utrymme for reflektion av tidigare givna svar (DiCicco-Bloom & Crabtree,
2006; Hsieh & Shannon, 2005). En nackdel med den har typen av fragor ar att patienterna kan
undanhalla information som kan vara intressant for studien. Detta forsokte forfattarna undvika
genom att skapa en trygg, tillatande och jamlik atmosfar sa att patienterna skulle kénna sig
bekvama med att de kunde delge forfattarna sina k&nslor och upplevelser (DiCicco-Bloom &
Crabtree, 2006).

Forfattarna var medvetna om ett maktférhallande kan férekomma under intervjun, da de som
intervjuar har teoretiska forkunskaper som informanterna saknar och patienterna kan ké&nna att
det &r i underlage, da de kan vara i beroendestéllning till vardpersonal (Medicinska
forskningsradets namnd for forskningsetik, 2003). Férutom en medvetenhet bestamdes ocksa
att den forfattare som var kontaktsjukskoterska for patienten eller medverkat i dennes vard var
inte den som intervjuade patienten. Detta for att ge forutsattning for jamlikhet.

Fyra av vara intervjuer utfordes pa ett samtalsrum pa sjukhuset, en pa ett samtalsrum pa en
onkologisk avdelning och en intervju pa ett patientrum. Intentionen var i forvag att utfora
intervjuerna i ett avskilt rum som inte lag i anslutning till behandlingsavdelning for att kunna
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undvika distraktionsmoment. Forfattarna ansag att det var viktigt att patienterna fick vélja
plats for intervjun. | fallet med intervjun som utfordes pa patientrummet upplevdes detta inte
som optimalt da distraktionsmoment forekom som tog fokus fran intervjun.

Den forsta intervjun sags som en pilotintervju men da fragorna som stélldes gav svar
motsvarande syfte, gjordes ingen forandring och pilotintervjun inkluderades i studien. En
pilotstudie kan ge viktiga lardomar som 6kar kvaliteten i studien (Polit & Beck, 2012).

Forfattarna var medvetna om vilken psykisk paverkan djupintervjuer kan ha pa patienten.
DiCicco-Bloom och Crabtree (2006) framhaller vikten av att erbjuda psykologiskt stod for att
minska den stress och negativa kanslor som kan uppkomma under en intervju. Samtliga
patienter erbjods darfor kontakt med kurator. Forfattarna tog ocksa hansyn till att unga vuxna
med cancer kan vara en kanslig grupp att studera eftersom de kan befinna sig i en krissituation
da de har drabbats av en allvarlig och livshotande sjukdom. Enligt Medicinska
forskningsradets namnd for forskningsetik (2003) ska patienterna inte utsattas for onddiga
risker eller obehag och hdnsyn ska tas till utsatta grupper. En risk-nytta beddmning gjordes
darfor dar det framkom att nyttan med studien, till exempel att belysa brister i varden och
forbattra ett framtida omhéandertagande och vard for unga vuxna cancerpatienter, Gvervagde
de eventuella riskerna som kunde uppsta.

Det insamlade materialet analyserades med en innehallsanalys enligt Graneheim och
Lundman (2004). Analysmetoden lampade sig bast for studien da den baserades pa
patienterna upplevelser och kanslor, vilket i sin tur kan genererar strukturer, teman och
monster (Polit & Beck, 2012). En induktiv ansats har anvants da slutsatserna har dragits
utifran informanternas upplevelser och verklighet vilket ocksa ar syftet med studien. Manifest
innehallsanalys (Graneheim & Lundman 2004) anvandes och visade pa vad patienterna
uttryckt med minimal tolkning av den underliggande meningen i innehallet.

Meningsharande enheter och kondensering av enheter togs individuellt ut av bada forfattarna.
Detta mojliggjorde forfattarna att battre se kluster och sammanhang vilket starkte
trovéardigheten i analysen (Graneheim & Lundman 2004). Tillsammans kodades de
meningsbarande enheterna och subkategorier och kategorier togs ut. Placeringen av kategorier
och subkategorier diskuterades och flyttades fram och tillbaka under analysens gang. Vid
osakerhet om vad som menades gick forfattarna tillbaka till transkriptionerna och en dialog
fordes kring de slutgiltiga kategorierna och dess placering. Enligt Hsieh och Shannon (2005)
ar det genom att ga fram och tillbaka mellan de olika stegen i analysen som forfattarna blir
bekanta med texten och forstaelse for den uppnas. Enligt Graneheim och Lundman (2004)
stérker detta forfarande trovardigheten i resultatet. Genom diskussion och véagledning av
handledaren samt genom att arbeta systematiskt anser vi att inga nya kategorier uppkom och
datamattnad uppnaddes.
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RESULTATDISKUSSION

Ur resultatet framkom att for att uppleva stod eftersoktes ett mote med sjukskoterskan baserat
pa tillit. Faktorer som trygghet, tid och narvaro ledde till en god och personlig relation med
sjukskoterskan dar han/hon kunde bekrafta patienterna och dennes unika behov. En
forutsattning for stod var att den fysiska och psykiska miljon var aldersanpassad och utformad
pa ett sadant satt att patienterna kande sig trygga med varden. Ytterligare ett resultat var att
patienterna beréattade att det viktigaste stodet fanns utanfor sjukvarden, hos familj och vanner.
De uttryckte ocksa stod i form av egna strategier for att hantera sin sjukdom och behandling.

Det personliga motet

| kategorin det personliga moétet framkom vikten av att skapa en relation med sjukskoéterskan,
att bli bekréftad i sitt behov av stéd och att personliga egenskaper hos sjukskoterska var
viktiga.

Patienterna ansag att en trygg relation var viktigt for att mojliggora stod. En trygg relation
bygger pa tillit mellan sjukskoterska och patient samt att det medforde att patienterna ocksa
vagade namna sitt behov av stod. Det uppskattades ocksa att sjukskoterskan tog sig tid att se
personen bakom patienten. Detta stods i teorin om personcentrerad vard som fokuserar pa
vikten av att lara kdnna personen bakom patienten och skapa ett partnerskap mellan
sjukskoterska och patient (Ekman et al., 2011).

Flera av patienterna ndmnde att de egenskaper som sjukskoterskan hade bidrog till en trygghet
i motet. Egenskaper som ndmndes var snall, vanlig, trevlig, ungdomlig, formedlade ett lugn
och sa positiva saker. Vikten av sjukskoterskans egenskaper aterfinns ocksa i McCormack och
McCance (2006) som en forutsattning for att kunna arbeta personcentrerat. Sjukskdterskan
bor inneha en formaga att kommunicera med patienter pa olika satt.

Flera av patienterna ndmnde vikten att bli bekraftad i sitt behov av stdd. Det rorde sig om att
fa information om behandling, bli tagen pa allvar samt att tid gavs for samtal. Peteet (1982)
namner i sin definition om stod att vardpersonal kan stétta patienten och minska dess oro
genom information kring sjukdom och behandling, samt visa sig vénliga, respektfulla och
kompetenta. Det varierade i hur patienterna 6nskade bli bekréftade. Vissa 6nskade bli fysiskt
berdrda och andra 6nskade bli lamnade ifred. Fitch (2000) betonar att stodjande vard bor
grundas pa personens behov inom ramen for hans eller hennes unika situation. Detta stods
aven i en studie av McCance, Slater och McCormack (2008) som pekar pa vikten av
sjukskoterskans professionella kompetens och kommunikationsformaga for att skapa en
terapeutisk relation.
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For att uppna stod uttryckte en majoritet av patienterna att tillganglighet, tid och narvaro var
nddvandiga aspekter i det personliga motet. Detta 6verensstdammer med resultaten i studier av
Tsangaris et al. (2013) och Pattersson et al. (2012) som beskriver att patienter 6nskar en
lattillganglig vard, ett vanligt bemdtande och att det gavs tid for samtal.

En stodjande vardmiljo

| denna studies resultat framkom att patienterna énskade battre information om sjukdom,
behandling, biverkningar och egenvard. De 6nskade att information skulle ske fortlépande,
formedlas pa ett bra sétt, vara initierad av vardpersonalen samt ges muntligt och skriftligt. Det
framkom dven att patienterna inte kénde sig delaktiga i beslut gallande deras behandling.
Svensk lagstiftning belyser vikten av delaktighet och individuellt anpassad information (PL
2010:659; HSL 1982:763). Detta innebéar skyldigheter for vardpersonal, dock visar resultaten i
studien brister pa delaktighet och hur informationen var utformad. Da information fran hélso-
och sjukvardspersonalen brast sokte patienten sjélv efter information. Dessa fynd
overensstammer ocksa med vad som betonas i tidigare studier. Patienterna upplevde att de
inte fatt tillfredstallande information (Keegan et al., 2012) eller att informationen inte har
formedlats pa ett onskvart satt (Kumar & Schapira, 2012; Thorne et al., 2010). Genom att
informera pa ett satt som ar latt att forsta kunde oro och angest minska samt 6kat delaktighet
uppnas (Tsangaris et al., 2013; Schofield et al., 2003). Patienterna 6nskade dessutom mer
informationen om sjukdom, behandling och eventuella seneffekter av behandling (Hall et al.,
2012; Pattersson et al., 2012; Zebrack, 2008).

Specialistsjukskoterskor inom onkologi bér kunna ge information och undervisning till patient
och narstaende, enskilt eller i grupp samt starka patientens formaga till egenvard
(Sjukskoterskor i cancervard och Svensk sjukskaterskeférening, 2009). Regionala
Cancercentrum i samverkan (2014) betonar att patienterna 6nskar upprepad information och
en god kommunikation mellan vardgivare och vardtagare under vardforloppet detta
tillsammans med tillganglighet och kontinuitet vilket ocksa stammer Gverens med fynden i
var studie.

Resultatet i foreliggande studie visade att det fanns en bristande kontinuitet med
sjukskoterskor under vardforloppet. Flertalet patienter visste inte namnet pa sin
kontaktsjukskoterska och dessutom fanns en dnskan att kontaktsjukskoterskan var mer insatt i
pagaende behandling. Enligt Nationella cancerstrategin (2009) skall alla patienter tilldelas en
kontaktsjukskoterska som féljer patienten genom hela vardférloppet. Skriftlig och muntlig
information skall ges om vem som &r kontaktsjukskoterska och det ska finnas ett
telefonnummer och tider nar personen kan nas. Detta styrks i tidigare forskning som visar att
patienter 6nskar en lattillganglig och val koordinerad vard (Tsangaris et al., 2013).
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Patienterna upplevde att den fysiska vardmiljon kunde ha en negativ paverkan. De uttryckte
aven att varden och information inte var anpassad efter dem. Detta starks av tidigare forskning
som menar att unga vuxna cancerpatienter onskar att vardpersonalen kommunicerade med
dem pa ett dldersanpassat satt (Pattersson et al., 2012; Hall et al., 2012; Tsangaris et al.,
2013). En forutsattning for en god vard ar att vardpersonalen har kunskap och kompetens att
mota unga vuxna. De fanns dven ett Gnskemal om att unga vuxna skulle behandlas pa en egen
avdelning déar personalen var insatta i deras problematik och behov (Pattersson et al., 2012;
Tsangaris et al., 2013). Miedema, Easly och Robinson (2013) visar pa att en majoritet av
patienterna uppgav ett behov av aldersanpassad vard och att de 6nskade att hansyn togs till
den livsfas de befann sig i. Vidare beskriver Epelman (2013) att vardpersonal som arbetar
med unga vuxna cancerpatienter bor ha kunskap om de svarigheter som en frisk ung vuxen
moter och pa vilket satt en cancersjukdom paverkar patienter och deras omgivning.

Forfattarna ser ett samband med teorin om personcentrerad vard och resultatet i studien, detta
da McCormack och McCance (2006) menar att en forutsattning for personcentrerad vard &r en
vardmiljo som fokuserar pa det sammanhang som varden bedrivs och pekar pa
sjukskaterskans egenskaper samt formaga att kommunicera pa olika nivaer. Ekman et al.
(2011) belyser att patientberattelsen ar en metod dar kommunikationen mellan sjukskoterska
och patient innebar att erfarenheter delas och pa sa satt uppstar ett partnerskap. Vidare menar
Fitch (2000) att for att stodjande vard skall vara effektiv maste den grundas pa individens
behov inom ramen for hans eller hennes unika situation.

Olika former av stod

| kategorin olika former av stod framkom att en majoritet av patienterna erh6ll sitt stod fran
familj och vanner. Vid gott stod fran familj och vanner minskade behovet av stod fran halso-
och sjukvarden. De patienter som hade minderariga barn var beroende av sin familj for hjalp
med omsorg av barnen.

Det finns en koppling mellan att fa en cancersjukdom och bli beroende av sin familj och/eller
partners stod. Cullberg (2006) och Arnett (2000) forklarar att fa en cancersjukdom kan
paverka de forvantade utvecklingsfaserna. En storning i dessa faser kunde leda till ett 6kat
beroende av foréldrar eller partner (Zebrack, 2011; Zebrack & Isaacson, 2012). | en artikel av
Miedema et al. (2013) uppgav deltagarna som hade minderariga barn att det fanns speciella
utmaningar med att hjalpa barnen att hantera k&nslor som var relaterade till att ha en sjuk
foralder. Majoriteten 6nskade radgivning i hur de kunde hjalpa barnen att hantera foralderns
sjukdom. Halso- och sjukvardslagen (1982:763) pekar pa att da det finns barn som anhériga
skall barnets behov av information, rad och stdd tas i beaktande. Vidare menar Peteet (1982)
att det finns olika typer av stod, dar familj och anhoriga ofta star for detta genom att visa
medkénsla, uppmuntran och delaktighet. Om detta stdd inte fanns narvarande kunde
vardpersonal sta for det. Genom att koppla detta till personcentrerad vard menar forfattarna
att hela personen ses med dess sociala omgivning, en holistisk vard ges och de olika behov
som en person kan ha blir bekréaftade (McCormack & McCance, 2006).
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| resultatet framkom att halften av patienterna hade blivit erbjudna psykologiskt stéd och att
vissa tyckte att detta skulle vara en sjalvklar del i varden. Detta Gverensstammer med tidigare
forskning som pekar pa att unga vuxna oroade sig for psykisk ohélsa och 6nskade
psykologiskt stod. Detta stod skulle vara integrerat i behandlingsplanen (Roberts et al., 1997,
Tsangaris et al., 2013; Kumar & Schapira, 2012; Keegan et al., 2012).

For att mota de behov som patienterna uppgett i resultatet bor specialistsjukskoterskan och
kontaktsjukskoterskan kunna identifiera och uppmarksamma en mangfald av
omvardnadsbehov. Vidare skall kontaktsjukskoterskan vid behov kunna formedla kontakt
med andra yrkesgrupper och ha tillrdcklig psykosocial kompetens (Sjukskoterskor i
cancervard, 2009; SOU 2009:11). Henoch, Danielson, Strang, Browall och Melin-Johansson
(2013) beskriver att nar en patient far sin cancerdiagnos uppkommer en énskan att ta upp
existentiella fragor vilket vardpersonal oftast & medvetna om men de kanner sig otrygga i att
diskutera dessa fragor. En studie (Hardie & Leary, 2010) framhaver att
specialistsjukskoterskan hade gett ett battre stod och battre formedlade stodjande kontakter
med andra instanser jamfoért med en sjukskdterska utan specialistutbildning. Usta (2012)
beskriver i sin artikel att gott socialt stod har en stor inverkan pa patientens vélbefinnande,
livskvalitet och anpassning till sin sjukdom. Detta stod kan komma fran familjen och olika
stodgrupper och sjukskoterskan sags som en kontakt mellan hélso-och sjukvarden och
patienten.

| resultatet framkom &ven att patienterna hade funderat pé olika stodgrupper som fanns
tillgangliga och det fanns ofta en énskan att ga med. Detta styrks dven i Peteet (1982) som
beskriver att stodgrupper kan sta for stod genom att erbjuda kontinuitet, en identitet och
delade upplevelser.

Vidare sttds studiens resultat i ett flertal andra studier. Zabalegui, Sanchez, Sanchez och
Juando (2004) beskriver att stodgrupper minskade depression och angest samt 6kade
livskvaliteten. Stodgrupper hjalpte patienterna anpassa sig till sin situation och erhalla battre
symtomkontroll. Sjukskoterskan sags som viktig i arbetet att forespraka stodgrupper. Detta
var dock inte specifikt for unga vuxna med en cancersjukdom men stérks av en artikel av
Zebrack, Bleyer, Albritton, Medearis och Tang (2006) dar unga vuxna rankade mdojligheten
att traffa andra unga vuxna med en cancersjukdom hogt. Detta kunde leda till skapandet av
nya copingstategier, starkt sjdlvkansla och 6kat psykiskt, emotionellt och socialt
valbefinnande.

Egna strategier
| kategorin egna strategier framkom att en majoritet av patienterna anvénde sig av olika satt
att hantera sin cancersjukdom och behandling. Det som framkom var en 6nskan att allt skulle

27



vara som vanligt mellan behandlingarna och att kunna arbeta gav ro och méjlighet att rensa
tankarna. Patienterna uttryckte en 6nskan att uppna normalitet och ha ett vardagsliv vilket
overensstammer med litteraturen som aven betonar vikten av stéd for att uppna
sjalvstandighet och forstarka patientens formaga att hantera effekterna av sin sjukdom (Fitch,
2000; Peteet, 1982; Tsangaris et al., 2013; Kyngas et al., 2000; D’ Agostino et al., 2011).

| en studie av Miedema et al. (2007) beskrivs olika copingstategier hos unga vuxna som
genomgar onkologisk behandling. Strategierna for att hantera sin situation varierade fran
person till person och berodde pa patientens tidigare erfarenheter och motgangar vilket ocksa
framkom i resultatet av denna studie. Att utga fran personens olika erfarenheter beskrivs aven
i den personcentrerade varden. Genom patientberattelsen framkommer personens behov,
viljor och tankar och engageras som en aktiv partner i sin vard (Ekman et al., 2011). Genom
ett personcentrerat synsatt framkommer patientens bemastringsstrategier och hur patientens
behov av stdd for att bemadstra sin situation ser ut.

Andra strategier som framkom ur resultatet var att foérsoka kontrollera sina kanslor for att
skapa balans i tillvaron, att vara aktiv pa sin fritid och att tanka positivt. Ett flertal artiklar
betonar vikten av att halso- och sjukvarden stéttar patienten i sina copingstrategier samt att ju
battre detta stod ar fran vardgivare, desto battre kunde ocksa patienterna hantera sin situation
(Kumar & Schapiro, 2012; Kyngas et al., 2000; Farn et al., 2013)

SLUTSATSER

| denna studie framkom att patienterna uppfattade att faktorer som trygghet, tid och narvaro
ledde till en god och personlig relation déar sjukskoterskan kunde bekrafta dem och deras
unika behov. Ny kunskap som framkom for forfattarna var att sjukskoterskans personliga
egenskaper var betydande for att skapa en trygg vard. Vidare papekade patienterna vikten av
delaktighet som kunde uppnas genom anpassad information och en stodjande vardmiljo. For
att skapa ett gott stod ansag patienterna att kontinuitet i varden, dar sjukskaterskan var bekant
for patienten, var nédvandig men att detta séllan var fallet i verkligheten. Fortsatt framkom att
familjen och det sociala nétverket, tidigare erfarenheter och copingstrategier har stor
betydelse for patientens behov av stod. Sjukskéterskans stoédjande roll kan se olika ut
beroende pa stodet hos familj och anhdriga. Ett gott socialt stéd minskade behov av stod fran
halso- och sjukvarden.

Studiens betydelse for onkologisk omvardnad

Studien berdr en 6nskan fran patienterna att skapa en vardmiljo och omvardnad som &r
anpassad efter unga vuxna med cancer. Ett exempel som forfattarna kan se pa detta ar en
sluten- och/eller dagvardsavdelning, dar unga vuxna vistas under sin behandling. De far da
mojlighet att traffa andra i samma alder och livssituation dar de kan dela tankar och
erfarenheter med varandra.
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Vidare var kontaktsjukskaoterskans roll viktig men otydlig for patienterna. De 6nskade en 0kad
delaktighet under behandling och i hela vardkedjan. Kontaktsjukskaterskans funktion anser
forfattarna behdver starkas for att kunna tillmotesga den kontinuitet och trygghet som unga
vuxna eftersoker.

Forfattarna anser att en specialistsjukskoterska med onkologisk inriktning kan uppfylla en
viktig roll for unga cancerpatienter. Specialistsjukskoterskan har forutom férdjupad
kompetens inom sitt omrade, en maéjlighet att driva forandrings- och uppfoljningsarbeten
inom sin verksamhet. Mojligheter till framtida forskning for unga vuxna kan vara
djupintervjuer med utvalda delar fran resultatet och forskning sdsom egenvard och anpassad
information, samt hur en cancerdiagnos och behandling paverkar patienters sexualitet och
sjalvbild. Vidare menar forfattarna att en implementering av personcentrerad vard skulle vara
till gagn for bade patienter och vardpersonal. Genom att se personen bakom patienten, samt
involvera patienten och dess nérstaende, kan en ung vuxen cancerpatients behov urskiljas
under behandlingen utifran den personens unika forutséttningar.
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BILAGA 1

GOTEBORGS UNIVERSITET
FORFRAGAN OM DELTAGANDE | STUDIE

Unga vuxna cancerpatienters uppfattningar av stod fran sjukskoterska under
onkologisk behandling

Bakgrund och syfte

For ndgra ar sedan startades organisationen ~Ung cancer” i Géteborg och gruppen 18-30 ar
uppmarksammades. Kunskapen om vilket behov av stdd unga vuxna personer med cancer har
under cancerbehandling &r otillracklig. Darfor vill vi med denna studie fa Din uppfattning om
behov av stod fran sjukskoterskan under pagaende cancerbehandling, for att fa en 6kad
forstaelse for de problem och utmaningar Du kan mota under Din behandling.

Forfragan om deltagande

Du som tillfragas att delta i studien ar patient i aldern 18 till 34 r och &r under pagaende
cancerbehandling pa Jubileumskliniken.

Hur gar studien till

Du far information om studien av patientansvarig sjukskoterska i slutenvarden och
oppenvarden. Studien kommer att genomforas i form av ett intervjusamtal och kommer att
spelas in pa ljudfil. Om Du samtycker till att delta i studien blir du uppringd angaende en tid
for intervju som passar Dig. Du kommer att fa skriva pa ett samtyckesformular vid
intervjutillfallet. Intervjun berdknas ta ca 1 timma och kommer att ske i ett samtalsrum pa
Sahlgrenska Universitetssjukhus eller en plats Du sjalv véljer. Du valjer sjalv vad Du vill eller
inte vill beratta.

Hantering av data och sekretess

Vi kommer att hantera den data som Du delger oss sa att ingen obehorig kan ta del av den, ej
heller kommer Dina svar vid intervjuerna kunna hérledas till Dig. Vid intervjuerna kommer
dessa att avidentifieras och materialet kommer att forvaras sa att ingen obehdrig kommer att
fa tillgang till det. Efter att studien ar avslutad kommer data att forstoras. Dina svar och
studiens resultat kommer endast att redovisas i vetenskapliga sammanhang.



Vilka ar riskerna

Da vi kommer fraga om Dina upplevelser kan detta medfora ett kansloméssigt obehag. Om
Du upplever detta kan vi vara behjélpliga i formedling av kontakt med kurator eller med din
ansvariga sjukskoterska.

Vilka &r fordelarna

Din medverkan kommer att bidra till att forbattra omhandertagande och vard for unga vuxna
under pagaende behandling for sin cancersjukdom.

Studiens resultat

Studiens resultat kommer att redovisas i form av en D-uppsats pa Institutionen for
Vardvetenskap och Halsa, Goteborgs Universitet. Det kommer inte att vara mojligt att ta del
utav enskilda data fran intervjuerna da dessa kommer att avidentifieras. Onskar du ta del av
studiens resultat kan kontakt tas med ansvariga for studien.

Ersattning

Ingen ekonomisk ersattning kommer att utga.

Frivillighet

Deltagande i studien ar frivilligt och Du kan nér som helst och utan narmare forklaring
avbryta Ditt deltagande. Om Du valjer att avbryta Ditt deltagande i studien kommer detta inte
att paverka Din vard och Ditt omhandertagande. Vi kommer att hantera Dina personuppgifter
utifrn personuppgiftslagen (SFS 1998:204).

Goteborg den 22 november 2014

Ansvariga
Maria Goransson, leg sjukskoterska Jonna Johansson, leg sjukskoterska
Jubileumskliniken, Sahlgrenska Jubileumskliniken, Sahlgrenska
Universitetssjukhus Universitetssjukhus
maria.l.goransson@vgregion.se jonna.johansson@vgregion.se
031-3424011 031-342 10 54

Handledare for studien ar:
Ingalill Koinberg, leg sjukskoterska, med dr, universitetslektor
Institutionen for vardvetenskap och halsa, Sahlgrenska Akademin, Goteborgs Universitet

Ingalill.koinberg@gu.se
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BILAGA 2

GOTEBORGS UNIVERSITET
Informerat samtycke till deltagande i forskningsstudie

Unga vuxna cancerpatienters uppfattning av stod fran sjukskoterska under
onkologisk behandling

Harmed bekraftar jag att jag muntligen fatt information om studien och tagit del av den
skriftliga informationen.

Jag samtycker till att delta i studien och har fatt information om att mitt deltagande &r helt
frivilligt och att jag nar som helst och utan narmare forklaring kan avbryta mitt deltagande
utan att det paverkar min framtida vard och mitt omhandertagande.

Jag godkanner att forskarna i studien far korrespondera med mig per e-post eller telefon.

Namnteckning patient:

Datum:;

Namnfortydligande:

E-post adress:

Telefonnummet:

Namnunderskrift, sjukskoterska:

Namnfortydligande:




BILAGA 3

INTERVJUFRAGOR

Beratta kort om dig sjalv och varfor du far behandling

Beratta om din behandling och hur lange den planeras att paga
Vad ar stod for dig? Alternativt, vad innebar stod for dig?
Vilket sorts stod 6nskar du av en sjukskdterska

Beréatta om hur en sjukskoterska kan tillgodose dina behov av stod under din
behandling?

STYRANDE FRAGOR, VID BEHOV

Beratta om en situation dér du har fatt stod ifran sjukskoterska

Beréatta om en situation dar du inte fick det stod av sjukskéterska som du hade 6nskat

Vi forklarar definitionen for stod och ber att fa beskrivet vad det innebar for den
personen. Stod kan di definieras som “att ge mojligheter for nagon att sta ut, ge styrka
och uppmuntran”, att tolerera, hdlla ut, bdra”. Stod definieras ocksa som att
assistera en person med sin néirvaro” och “att hjéalpa och att prata till nagons fordel

eller vara aktivt intresserad” Stoltz, Andersson och Willman (2006), s.1481.



