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Forord

En krdvande men spdnnande och larorik process har lett oss fram till den studie
som du nu har framf6r dig. Vi vill 4gna nagra rader till att tacka er som pa olika
sétt bidragit och varit en del av processen kring denna studie.

Forst vill vi tacka Chichi Malmstrom, Marianne Jarfelt samt Kirsti Pekkanen pa
uppfoljningsmottagningen vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Tack for att ni
tillsammans med Regionalt cancercentrum vést gav oss fortroendet och
mojligheten att utforma denna studie utifrdn er insamlade patientdata.

Vi vill ocksa rikta ett stort tack till var handledare Lena Andersson som under
kandidatuppsatsens gang bidragit med stod, rad och vagledning. Till sist vill vi
ocksa tacka vara néra och kira for all den positiva uppmuntran ni bidragit med.

Till sist vill vi dela med oss av ett citat som denna studie tydligt pdmint oss om.

- Life is a gift. When you wake up, take a second to think about what a privilege it
is to simply be alive.

Tack!



Abstract

Titel: ”Jag ar inte den enda som 6verlevt”. En kvantitativ studie kopplad till
uppfoljningsmottagningen pd Sahlgrenska Universitetssjukhuset for unga vuxna
som behandlats for barncancer.

Forfattare: Martina Ringqvist och Stina Ribman

Nyckelord: Barncancerdverlevare, uppfoljningsmottagning, cancereftervard,
KASAM.

Syftet med studien var att undersdka barncancerdverlevares upplevelser av
besoket pa uppfoljningsmottagningen pé Sahlgrenska Universitetssjukhuset i
Goteborg. UndersOkningen av patienternas upplevelser valde vi att avgrénsa till
vilka faktorer som paverkat att patienterna upplevde besdket som meningsfullt,
vilka faktorer som paverkat att patienterna upplevde sig ndjda med informationen
som gavs vid besoket samt vilka faktorer som paverkat upplevelsen av ett gott
bemétande fran personalen pa uppfoljningsmottagningen. Vi har 1 denna studie
anvént oss av en kvantitativ forskningsdesign som baseras pa 193 besvarade
enkéter fran barncancerdverlevare som besokt uppfoljningsmottagningen mellan
aren 2012 och 2016. Patientdatan har kvantifierats och sammanstéllts 1 frekvens-
tabeller och korstabeller dir enkétsvaren redovisas 1 antal och procent. Delar av
barncancerdverlevarnas tillhdrande fritextssvar redovisas 1 form av citat. Studiens
resultat har analyserats med hjélp av tidigare forskning pd omradet samt med hjélp
av studiens teoretiska ramverk 1 form av Antonovskys teori KASAM samt
begreppen socialt stod och hélsolitteracitet. Vér studie visar att faktorer som
paverkade meningsfullheten vid uppfoljningsbesdket handlar om huruvida besoket
genererade nagon ytterligare dtgdrd for patienten respektive nagon ny information.
I vilken utstrickning patienten upplevde sig n6jd med informationen som gavs
visade sig ocksd samvarierar med 1 vilken utstrickning ny information erholls
samt beroende pd om informationen var litt att forsta for patienten. Faktorer som
paverkade patientens upplevelse av att personalen tillimpade ett gott bemotande
var om patienten fick ytterligare hjilp eller stod vid besdket samt om personalen
informerade patienten om ndgot nytt kring den tidigare cancersjukdomen.
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1. Inledning

I detta kapitel introduceras studien samt dess utgdngspunkt. Kapitlet syftar till att
ge ldsaren en overgripande forstaelse for &mnet och det problem som vi genom
denna studie valt att belysa. Kapitlet innefattar bakgrund, problemformulering,
studiens relevans for socialt arbete, syfte och forskningsfrdgor, avgrinsningar,

begreppsforklaringar och forkortningar samt studiens fortsatta disposition.

1.1 Problemformulering

Att ta steget ut 1 vuxenvérlden ar for de allra flesta tondringar inte helt
oproblematiskt. For de 18-aringar som behandlats for barncancer kan steget
upplevas extra utmanande. Vid 18 arsdagen blir det ungdomens eget ansvar att ha
kontroll pa sin vardag, hilsa samt sjukdomshistoria (Barncancerfonden 2015a).
Enligt Regionalt cancercentrum (2016) medfor dverflytten frdn barnonkologin till
vuxenvarden, da patienten blir myndig, vissa bekymmer. Bekymren har sitt
ursprung 1 att kontakten till barnonkologin, dir de tidigare genomforda
behandlingarna gjorts, bryts och att eventuella framtida komplikationer inte
tydliggors. Brister 1 informationsgivandet kan for individen innebéra att basta
mojliga vérd inte uppnas (ibid.). Vissa av de unga vuxna som behandlats for
cancer tidigt 1 livet dr osdkra pa vilken behandling de fatt som barn, vilket kan
bidra till att malgruppen helt 1 onddan oroar sig for felaktiga biverkningar som
exempelvis massmedia stundtals belyser. Men det kan ocksa leda till att
malgruppen gar miste om information om de olika seneffekterna som faktiskt
existerar, det vill sdga de biverkningar som kan uppsta till f6ljd av den tidigare

genomforda cancerbehandlingen (RCC 2016).

P& uppfdljningsmottagningen pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset 1 Goteborg
arbetar en Overldkare, en specialistsjukskoterska samt en kurator for att motverka
dessa bekymmer. Uppfoljningsmottagningen kallar till frivilliga besok pé
mottagningen for samtliga unga vuxna som behandlats for barncancer 1 Véstra
Gotalands-, Hallands-, Jonkopings- och Varmlands lan. Tillsammans med
patienten gér sjukvardsteamet pa uppfoljningsmottagningen igenom vilka

behandlingar patienten fitt som barn, upplyser om seneffekter och vid behov



remitterar overlidkaren sedan patienten vidare till att gora medicinska kontroller.
Genom denna form av uppf6ljning ar det enklare for barncanceréverlevarna
(ordval forklaras 1 1.4.1 Begreppsforklaringar) att ta kontroll 6ver sitt liv och sin
hilsa (Barncancerfonden 2015b). Pa uppfoljningsmottagningen finns kuratorn till
hands for att finga upp psykosocial problematik hos barncancerdverlevarna samt
for att kordinera till samtalsstod for de som vill samtala om sin cancerdiagnos och
livet efter den. For d&ven om cancern &r forsvunnen sa dr det omkring en tredjedel
av de unga vuxna som Overlevt en barncancerdiagnos som tio dr senare upplever

en dngestproblematik (ibid.).

Enligt hélso- och sjukvardslagen 2 § finns ett mél om att hela befolkningen, pa
lika villkor, ska ha en god hélsa och fi god vard (HSL, SFS 1982:763). For att de
unga vuxna som dverlevt barncancer ska kunna tillgodoses en god hélsa och vard
kravs det att 6verflytten frdn barnonkologin till vuxenvarden sker organiserat. Det
ar viktigt att patientgruppen behandlas med respekt sé att de inte hamnar mellan
stolarna pa grund av sjukvérdens uppdelning mellan olika avdelningar (RCC
2016). Vi finner det intressant att med hjélp av denna studie studera uppfoljnings-
mottagningens arbete ur ett patientperspektiv for att undersoka vad 1 besoket som
upplevdes som meningsfullt for patienten. Pé sd vis kan kanske de faktorer som
spelar en betydelsefull roll 1 besdket och som eventuellt pdverkar patientens
kénsla av en god vard medvetandegoras. Vi finner det dven intressant att
undersoka vilka faktorer som péverkar om patienterna upplever sig néjda med den
information de far under besoket da dnnu ett mal 1 hélso- sjukvardslagens 2 a § dr
att varden ska bedrivas pa ett for patienten tillgdangligt siatt (HSL, SFS 1982:762).
Vérden ska enligt HSL 2 a § dven frimja goda kontakter mellan patient och héilso-
och sjukvardspersonal vilket bidrar till att vi finner det intressant att undersoka
vilka faktorer som paverkar patientens upplevelser av ett gott bemotande frén
personalen pa uppfoljningsmottagningen. Genom att undersdka patienternas
upplevelse av besoket kan eventuella utvecklingsomraden férhoppningsvis
belysas vilket kan leda till att uppf6ljningsmottagningens arbete kan forbattras och

de unga cancerdverlevarnas livskvalitet likasa.



1.1.1 Studiens relevans for socialt arbete

Att f4 besked om en cancerdiagnos samt genomgé olika behandlingar for att
bekdmpa cancern nir man ir ett barn, dr ingen enkel start pa livet. Att flera ar
efter avslutad behandling och friskforklaring fortfarande leva 1 ovisshet om vad
som egentligen hinde dir och da kan for ménga leda till att obesvarade fragor och
funderingar f6ljer med genom resten av livet (Barncancerfonden 2015a). Att inte
tillgodoses kunskap och forstaelse for vad man egentligen genomgétt 1 relation till
sin cancerdiagnos som barn samt vad det kan innebéra for framtiden kan dven leda
till att eventuella biverkningar inte fdngas upp och diarmed blir ett problem som
barncancerdverlevaren tvingas brottas med pd egen hand. Ett exempel pa en sadan
biverkning kan vara olika former av psykosociala besvér. Enligt
Barncancerfonden (2015b) dr det omkring en tredjedel av de unga vuxna som
overlevt sin barncancerdiagnos som tio ar senare upplever en dngestproblematik.
Samtidigt ar det allt fler ungdomar och unga vuxna som rapporterar att de lider av
psykiska besvir (Folkhdlsomyndigheten 2016). Sadan sjdlvrapportering &r enligt
Folkhélsomyndigheten (ibid.) ett varningstecken for senare psykisk sjukdom,
okad risk for sjalvmordsforsok eller 6vriga skador och olyckor. Genom att belysa
glappet som finns mellan barnonkologin och vuxenvarden framkommer att behov
finns av att samhillet synliggdr barncancerdverlevarna for att virna om
malgruppens hilsa och mdende. Istillet for att cancerdverlevare blir en del av den
redan befintligt stora grupp av unga vuxna som lider av psykisk ohdlsa kan man
kanske med hjélp av en uppfoljningsmottagning minska antalet individer som 10
ar efter avslutad behandling upplever olika former av psykiska besvir

(Barncancerfonden 2015b).

Uppfdljningsmottagningen pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset dr den forsta i
sitt slag med strukturerat omhandertagande av barncancerdverlevare men liknande
mottagningar har till f61jd av den borjat startas upp 1 Sverige. Att belysa
mottagningen genom att undersdka patienternas upplevelser av besoket ger en mer
social &n medicinsk ingdng 1 &mnet. Vi finner det intressant att uppméarksamma
denna sociala ingdng inom ramen for socialt arbete for att undersdka om
mottagningen dr motiverad ur ett patientperspektiv genom att undersoka hur
mottagningen upplevs av sina besdkare. Vi anser dven att det dr relevant att belysa
da verksamheter likt uppfoljningsmottagningen for barncanceréverlevare inte ar
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sarskilt uppméarksammade inom ramen for socialt arbete trots att det kan komma
att bli en framtida arbetsplats for en utbildad socionom. Vi finner det dven
intressant att studera patienter pa Sahlgrenska Universitetssjukhusets
uppfoljningsmottagning da de inte tidigare prioriterats eller undersokts inom
ramen for svensk forskning. Enligt RCC (2016) ar Sverige ldngt efter ovriga
Europa med uppf6ljningsmottagningar for barncancerdverlevare och Sverige har
fortfarande mycket att utveckla for att fler unga vuxna som behandlats for
barncancer ska kunna ta del av cancereftervird 6ver hela landet. Vidare finner vi
det dven vara relevant att genomfora denna studie déd spridning av kunskap och
forstaelse om bland annat malgruppens olika seneffekter dr viktig for att kunna
hjidlpa till att minska exempelvis den psykiska ohédlsan bland barncancer-
Overlevarna. Vi anser det dven vara av stor vikt for samhéllet 1 stort att ta del av
denna studie d& den bristfélliga 6vergangen mellan barnonkologin och
vuxenvarden inte &r sdrskilt uppmérksammad bland den stora allménheten vilket

kan ha bidragit till att fler uppfoljningsmottagningar inte prioriterats till att startas
upp.

1.2 Syfte och forskningsfragor
Syftet med denna studie dr att undersoka barncancerdverlevares upplevelser av
besoket pa uppfoljningsmottagningen pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset 1

Goteborg.

Utifrén studiens syftet har tre forskningsfragor formulerats:

1. Vilka faktorer paverkar patienternas upplevelser av ett meningsfullt besok pa
uppfoljningsmottagningen?

2. Vilka faktorer bidrar till att patienterna som varit pa uppfoljningsmottagningen
upplever sig ndjda med informationen de fitt under besoket?

3. Vilka faktorer paverkar patienternas upplevelse av ett gott bemdtande fréan

personalen pa uppfoljningsmottagningen?

1.3 Avgrinsningar

D4 denna studie skrivs 1 samarbete med uppfoljningsmottagningen pa Sahlgrenska
Universitetssjukhuset 1 Goteborg har studien avgrinsats till en svensk kontext.
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Studiens syfte belyser en specifik mottagning dér patientgruppen dr barncancer-
Overlevare 6ver 18 ar. Vi har 1 denna studie valt att avgrénsa oss till ett
patientperspektiv vilket innebér att uppfoljningsmottagningens personal inte stir 1
fokus inom ramen for denna studie. Studien karaktériseras dven av ett socialt och
inte medicinskt perspektiv da vart kompetensomrdde som socionomstudenter ror
det sociala arbetet. Annu en avgrinsning som gjorts #r att vi valt att fokusera pa
barncancerdverlevarnas upplevelser av besoket pd mottagningen. Upplevelserna
har specificerats och berdr 1 studiens forskningsfragor meningsfullhet, information
och bemdtande. Vi valde dessa forskningsfragor dé vi anser att de sammanfattar
de centrala delarna i den enkét (Bilaga 1) som skickats ut till patientgruppen efter

deras besok pa uppfoljningsmottagningen.

Att enbart inneha ett patientperspektiv kan givetvis medfora att vi missar viktiga
aspekter géllande de perspektiv personalen pa uppfoljningsmottagningen har.
Information om huruvida personalens arbetssitt fordndrats eller utvecklats kan
mojligen ha haft inverkan péd den patientdata vi studerat. Mer detaljerad
information om hur exempelvis personalens upplevelser av att arbeta pa
mottagningen dr samt vad de sjdlva anser vara viktigt i mdtet med en barncancer-
Overlevare dr ocksa faktorer som kan paverka patientens upplevelse av besoket pa
mottagningen. Att forskningsfragorna i sin tur belyser vad vi anser aterspeglar
enkatfrdgorna bast kan dven leda till att andra viktiga och intressanta ingéngar till

den insamlade datan forbises.

1.4 Begreppsforklaringar och forkortningar

1.4.1 Begreppsforklaringar

Onkologi = Onkologi betyder ldran om tumorsjukdomar. Onkologi dr d&ven en
medicinsk specialitet som fokuserar pa tumorsjukdomar och dess behandling. Till
onkologin hor olika grenspecialiteter som specialiserar sig pd tumdrer inom ett

sarskilt omradde. En av dessa dr barnonkologin (SOU 2009:66) .

Barncancerdverlevare = Barncancerdverlevare syftar 1 denna studie pa personer
som Gverlevt cancer 1 sin barndom. Begreppet ar inte helt okontroversiellt da

huvuddelen av de som drabbas av barncancer idag blir friskforklarade och



overlever (SOU 2009:3). Pa grund av att uppfoljningsmottagningen pa
Sahlgrenska Universitetssjukhuset sjdlva anvinder begreppet som sddant har
ocksé vi valt att 1 denna studie bendmna patientgruppen som barncancer-
Overlevare. For variation 1 studiens text bendmner vi dven barncancerdverlevarna

som patienter.

Seneffekter = Seneffekter dr biverkningar som kan uppkomma i anslutning till
behandling eller efter avslutad behandling som givits for en cancersjukdom.
Exempel pa seneffekter dr forsamrad tillvéxt, forsenad pubertet, sekundér cancer,
fertilitetsproblem, hormonrubbningar, koncentrationssvarigheter, trotthet samt

psykosociala besvér (SOU 2009:14).

1.4.2 Forkortningar

HSL = Halso- och sjukvérdslagstiftning
RCC = Regionalt cancercentrum

SFS = Svensk forfattningssamling
SOU = Statens offentliga utredning

1.5 Arbetsfordelning

Vi har genom hela arbetsprocessens ging arbetat fram samtliga kapitel i studien
gemensamt. V1 har strukturerat arbetet pd s sétt att vi har arbetat med studien vid
varsin dator samt med olika omréden. Parallellt med det individuella skrivandet
har vi tillsammans ldst igenom den text som arbetats fram och dérefter korrigerat
och bearbetat texten 1 samrdd med varandra for att na fram till en gemensam

slutprodukt.

1.6 Uppsatsens fortsatta disposition

Efter det inledande kapitlet foljer kapitel tva som ger en kontextuell dversikt dver
amnesomradet och sétter studien i ett historiskt, politiskt och ekonomiskt
sammanhang genom att belysa vilket resultat cancerforskning fatt for barncancer-
overlevare sedan 1970-talet. Detta ssmmanhang beskrivs d&ven genom att belysa
vilken roll regeringen haft 1 utvecklingen av cancereftervirden samt vilka
ekonomiska besparingar som kan goras inom sjukvarden om patientgruppen

fangas upp och ges det stod som behdvs redan fran start. Vidare 1 kapitel tre
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presenteras tidigare forskning pad omradet dir det inledningsvis handlar om
barncancerdverlevares upplevelser gillande varfor uppfoljning dr meningsfullt,
patienternas behov av information samt avslutningsvis forskning som beror
utformning av och bemdétande 1 uppfoljningsbesoket. I kapitel fyra beskrivs de
teoretiska utgdngspunkter som ligger till grund for var analys av resultaten i
studien. Dér redovisas Antonovskys teori om kénsla av sammanhang - KASAM
samt begreppen socialt stod och hilsolitteracitet. Kapitel fem redogor for den
metod och de metodologiska dverviganden vi gjort. Kapitlet beskriver vart
tillvigagangssatt samt de olika val vi stéllts infor 1 samband med studiens
genomforande. Kapitel sex innehéller studiens resultat, dir tydliggdrs och
presenteras patientdatan med hjélp av olika tabeller. I kapitel sju analyseras och
diskuteras datan med hjélp av tidigare forskning och studiens teoretiska ramverk.
Kapitel atta bestdr av en konklusion dér vi drar slutsatser kring de viktigaste
resultaten. Avslutningsvis lyfter vi i kapitel nio fram behovet av fortsatt forskning

inom det aktuella omradet.



2. Bakgrund

I detta kapitel kontextualiseras studiens dmne 1 ett historisk, politisk och

ekonomiskt sammanhang.

2.1 Forekomst av cancer i Sverige

En av de vanligaste folkhdlsosjukdomar i dagens samhille &r cancer och varje ar
drabbas omkring 60 000 ménniskor 1 Sverige (Cancerfonden 2012b). Cancer ér
samlingsnamnet pa de idag cirka 200 sjukdomar som kinnetecknas av en
okontrollerad celltillvéxt (ibid.). For de flesta cancerformer dr uppkomsten
multifaktoriell och flera olika riskfaktorer har identifierats (SOU 2009). Hit hor
vissa livsstilsfaktorer, drftlighet, olika cancerogena &mnen, radioaktiv strlning,
virus och hormoner (ibid.). Nér det géller barncancer inverkar dessa riskfaktorer
inte pd samma sétt vilket medfor att frekvensen av barncancerdiagnoser varit
stabil over tid och uppnar idag en siffra pd omkring 300 drabbade i1 Sverige per ar
(Cancerfonden 2012a). Gruppen barncancerdverlevare 1 Sverige som har eller har
haft cancer under barn- och ungdomsaren véxer och uppskattas idag uppna
omkring 11 000 personer (RCC 2016). I den siffran inkluderas bide personer som
nu dr vuxna och friskforklarade samt barn som &r relativt nydiagnostiserade och ar

under pagdende behandling (ibid.).

Fram till 1970-talet dog de flesta cancersjuka barn vilket har bidragit till att
forskning och behandling av cancer ldnge inriktats pa ren 6verlevnad
(Barncancerfonden 2015b). Enligt Cancerfonden (2012b) botades bara enstaka
barn med cancerdiagnoser pa 1970-talet. Idag kan minst tre av fyra barn som
insjuknat botas tack vare framgangsrik forskning och férbéttrade behandlings-
metoder (ibid.). Med bakgrund i detta beslutade regeringen &r 2007 att tillsétta en
utredning med syfte att lamna forslag for en nationell cancerstrategi, med syfte att
utreda dverlevnaden for personer som drabbats av barncancer samt undersdka hur
omhéndertagandet av patienter som haft cancer kan forbéttras (SOU 2009). Denna
utredning resulterade &r 2009 1 “En nationell cancerstrategi for framtiden”. Denna

strategi dmnar bland annat att géra varden mer patientfokuserad samt att tillsétta



resurser och kompetens for uppfoljning av seneffekter for barn och unga som

overlevt cancer (SOU 2009).

Resultatet av en intensiv medicinsk utveckling inom diagnostik och behandling
har lett till att det nu finns en vixande mélgrupp av patienter 6ver 18 ar som
behandlats f6r barncancer (ibid.). Enligt RCC (2016) uppstér ett problem nér
patienten fyller 18 &r och hamnar inom ramen for vuxenvarden. I skiftet frdn den
barnonkologiska sjukvérden till vuxenvirden forsvinner kopplingen till den
behandling som mottagits i samband med barncancern och eventuellt medféljande
komplikationer gors inte tydliga. Det innebér att individen varken far den vard
eller den information som krivs for basta mgjliga vard- och livskvalitet. Sena
komplikationer drabbar omkring 60-80 % av barncancerdverlevarna och visar sig
1 vissa fall inte forrdn langt senare i livet (ibid.). Detta stéller krav pa kunskap och
organisation kring denna grupp av individer inom sjukvarden och speciellt 1 skiftet

mellan barnonkologin och vuxenvérden (RCC 2016).

Minniskor som har eller har haft en cancerdiagnos konsumerar mer vérd édn den
genomsnittlige svensken vilket gor den bristande hanteringen av mélgruppen 1
samband med 18 &rsdagen intressant (SOU 2009). De samhillsekonomiska
kostnaderna for cancer uppskattades &r 2009 uppné 34 miljarder kronor och den
summan forviantas uppna omkring 70 miljarder ar 2030 (ibid.). En forbéttrad
vardprocess for denna patientgrupp dr inte enbart motiverad ur ett patient-
perspektiv utan ocksé for varden som helhet eftersom férre besok pa vardinstanser
skulle kunna ge ligre totala sjukvardskostnader. Om det inte finns en tydlig
organisation 1 skiftet mellan barnonkologi och vuxenvard for barncancer-
Overlevare riskeras mélgruppen att slussas mellan olika vardinstanser med
ofullstindig bakgrundsinformation om patientens sjukdomshistoria (RCC 2016).
Patienten riskerar dé att g miste om viktig information angéende hélsan och
vardpersonalen kan fé svart att tillgodose patienten vard enligt hédlso- och
sjukvérdslagen 2a § p.5 vilken sdger att patienten ska tillgodoses sdkerhet 1 varden

(HSL, SFS 1982:763).



2.2 Uppfoljningsmottagningen pa Sahlgrenska
Universitetssjukhuset

Trots att det dr vuxenvirdens ansvar att behandla personer éver 18 &r med en
pagaende cancerdiagnos eller fore detta patienter som behandlats for barncancer
ar det barnonkologin som uppmérksammat den bristande hanteringen av
patientgruppen. Pa barnonkologins initiativ startades i november ar 2012 en
forsoksmottagning pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset for unga vuxna som
behandlats f6r barncancer (Uppfoljningsmottagningen 2013). Forsoks-
mottagningen som numera bendmns uppfoljningsmottagningen ar den forsta 1 sitt
slag med strukturerat omhéndertagande av barncancerdverlevare 1 Sverige och

syftar till att se patientens hélsa ur ett holistiskt perspektiv (ibid.).

Genom att Regionalt cancercentrum vést, som arbetar for battre cancervérd,
finansierade projektet blev starten av uppfoljningsmottagningen mojlig.
Projektpengarna frdn RCC vist var avsatta att racka fram till mars r 2015 och
darefter skulle projektet komma att utvéarderas (Hilso- och sjukvérdsstyrelsen
2017). P& grund av uppfoljningsmottagningens vél genomténkta budgetering
rdckte pengarna ldngre @n vantat och ar 2016 nér pengarna var slut, valde RCC
vist att fortsdtta finansiera projektet ett ar till 1 vintan pa att Hilso- och
sjukvérdsstyrelsen 1 Véstra Gotalandsregionen skulle ha ett sammantréade, dér
vidare beslut om mottagningen skulle fattas (ibid.). Hilso- och sjukvérdsstyrelsens
sammantridde dgde rum den 22 februari ar 2017. P4 sammantriddet beslutades att
en uppfoljningsmottagning med regional samordningsfunktion ska finnas
permanent pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Uppfdljningsmottagningen ska
ansvara for att erbjuda besok for samtliga patienter som avslutats fran barn-
onkologin 1 Goteborg. Detta inkluderar idag dven patienter frdn Hallands-,
Jonkopings- och Viarmlands lan (Hélso- och sjukvérdsstyrelsens 2017). Samtliga
patienter som vardats vid barnonkologin ska numera dven erhélla kontaktuppgifter
till uppfoljningsmottagningen vid 18 ars alder for att pé sé vis ha ngonstans att
vinda sig vid fragor och funderingar. Vid Hélso- och sjukvardsstyrelsens (ibid.)
sammantride angavs berdkningar pa att behovet av besok pa mottagningen
berdknas oka till cirka 300 besok per ar dd malgruppen arligen fylls pa med

ungefdr 70 personer som fyller 18 ar. Vidare riktlinjer som sattes upp under
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sammantridet var att i samband med att patienterna inte ldngre ar aktuella for
barnonkologin ska en remiss med aktuell behandlingssammanfattning skickas till
uppfoljningsmottagningen vilka direfter ansvarar for att erbjuda minst ett besok
fore 25 ars alder. Mottagningen ska dven borja erbjuda ett uppfoljningsbesok for
vuxna patienter over 25 &r som inte varit pa nagot besok tidigare (Hélso- och

sjukvérdsstyrelsens 2017).

Detta innebér att projektet som startade som en férsoksmottagning for cirka fem
ar sedan nu har godkénts att vara en permanent enhet inkluderad 1 Vistra
Gotalandsregionens vuxenvard. Uppfdljningsmottagningen ansvar ér att fortsatt
koordinera olika specialistinsatser for patienter med komplexa biverkningar, vid
behov initiera virdkontakter genom att remittera patienten vidare samt ge
egenvardsrad till patienterna. Uppfoljningsmottagningen ska fungera som ett
kunskapscentrum for personal pa sjukhus och inom primérvéarden i regionen samt
for patienten och 1 viss man allménheten (ibid.). Med en mer patientfokuserad
vard som bidrar till 6kade resurser och kompetens for dels patientgruppen sjilva
men ocksé for sjukvarden kan uppfoljningsmottagningen pa Sahlgrenska
Universitetssjukhuset vara en del av forverkligandet av “En nationell cancer-

strategi for framtiden” som regeringen arbetade fram ar 2009 (SOU 2009).
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3. Tidigare forskning

I detta kapitel redogors for tidigare forskning pa studiens &mnesomrade.
Forskningen som redovisas nedan ir av internationell karaktér d& svensk
forskning pa det aktuella omradet inte fanns att tillgé 1 lika stor utstrdckning. P
grund av begransningar péd det svenska forskningsfiltet tror vi att denna studie kan
fylla en kunskapslucka genom att komplettera befintlig forskningen av
internationell karaktir. Forskningen behandlar varfor uppfoljning for barncancer-
overlevare behovs och dr meningsfullt, vikten av information for barncancer-
Overlevare samt bemdtande 1 och utformning av uppfoljningsbesoket. Narmare
beskrivning av hur vi gétt tillviga vid litteratursokningen aterfinns 1 5.1.1

Litteratursdkning.

3.1 Patienters upplevelse av en meningsfull uppfoljning

Tva amerikanska studier visar att de senaste arens snabba utveckling av
cancerbehandling har bidragit till att antalet canceroverlevare 6kat markant (Lown
et.al. 2015; Grant et.al. 2005). Enligt Grant et.al. (ibid.) studie gor det 6kande
antalet barncancerdverlevare det nddvéindigt att fokusera mer pa att ge dessa
individer en s normal framtid som mojligt. En annan amerikansk studie gjord av
forskare inom onkologi menar att varden for barncancerdverlevare méste
samordnas béttre. Studien visar pd att det finns ménga ménniskor som har
komplikationer i form av seneffekter som inte behandlats eller givits kunskap om
till patienten som en f6ljd av den daliga samordningen (Kirchhoff et.al. 2014).
Studien menar vidare att ndgra av de barncanceréverlevare som drabbats av
seneffekter till f6ljd av sin tidigare cancerbehandling inte fatt 1amplig vard pa
grund av bdde brist pa kunskap om seneffekter men ocksé pa grund av att det
inom varden varit otydligt angdende vem som bér ansvaret att informera och
behandla patienten. Langtidsuppfoljning rekommenderas ddrmed for att upptécka
och behandla eventuella seneffekter som barncancern och de genomférda

behandlingarna av densamma kan orsaka (ibid.).

Olika seneffekter innebér inte enbart problem med den fysiska hédlsan utan kan

aven komma att paverka den psykiska hdlsan. Exempel pa seneffekter, kopplade
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till den psykiska hilsan, som kan uppkomma &r psykosociala svarigheter
relaterade till utbildning, sysselsittning, sociala- och familjerelationer, angest,
posttraumatiskt stressyndrom samt sjdlvmordstankar (Lown et.al. 2015). Enligt
Grant et.al. (2005) lever 80 % av barncancerdverlevare med olika typer av
hilsoproblem resulterade av cancern eller genomford behandling. Lown et.al. och
Grant et.al. (2015; 2005) menar att barncancerdverlevare har sdmre psykisk hélsa
da de har storre risk att drabbas av depressioner, oro och dngest samt sjdlvmords-
tankar dn personer som inte varit drabbade av cancer. Till f6ljd av detta
konsumerar barncancerdverlevare 1 storre utstrickning psykiatrisk vard och
lakemedel for forbéttrad psykisk hilsa dn personer som inte varit drabbade av
cancer (Lown et.al. 2015). Cancerdverlevarnas generella hilsa kan ocksé paverkas
da immunforsvaret kan vara forsdmrat (Zebrack & Chesler 2001). Gisela Michel,
schweizisk professor i hilso- och beteendevetenskap, menar att uppfoljningsvérd
for barncancerdverlevare dr meningsfull dd den kan mgjliggora att tidigt kunna
uppticka och behandla eventuella seneffekter (Michel et.al. 2016). Vidare visar en
studie av svenska forskare att uppfoljning for barncanceréverlevare inom
vuxenvarden ocksé kan vara avgorande vad géller att forbéttra patienternas
forstaelse och kunskap om eventuella seneffekter de riskerar att drabbas av.
Genom uppfoljning kan individernas sjdlvfortroende stirkas och kénslan av att

vara utan kontroll minimeras (Pdlsson, Malmstrom & Follin 2016).

3.2 Information till barncanceroverlevare

Norska forskare inom onkologi visar genom en studie att adekvat information kan
hjilpa barncancerdverlevare att utveckla storre medvetenhet om sin héilsa (Nord,
Mykletun & Fossa 2003). Vidare menar norska forskare att barncancerdverlevare
behodver information om vilka seneffekter de riskerar att drabbas av for att pé
bésta sitt kunna ta hand om sin hélsa (Lie et.al. 2015). Nistan hélften av
barncancerdverlevarna i Kirchhoff et.al. (2014) studie dger inte kunskap om vilka
seneffekter de riskerar att drabbas av. Flertalet barncanceréverlevare uppger att de
inte visste att seneffekter kunde utvecklas langt efter att de friskforklarats (ibid.).
Hollédndska onkologiforskaren Knijnenburg et al. (2012) menar att barncancer-
Overlevare ar i behov av specialiserad information om seneffekter och
behandlingar de genomgétt. Att informera patienter om seneffekter ar viktigt for

att stirka patientens empowerment, det vill sdga egenmakt. Detta for att motivera
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till olika undersokningar, for att patienten ska klara sig battre sjdlv samt for att

verka for en hdlsosammare livsstil (ibid.).

Amerikanerna Zebrack och Chesler (2001) framhéver att barncancerdverlevare
16per storre risk att drabbas av cancer dnnu en gang 1 jamforelse med personer
som inte drabbats tidigare. Vidare menar de att barncancerdverlevare dr mest
oroliga for att deras egna barn ska fa cancer, att de sjdlva ska drabbas igen samt att
de inte har mgjlighet att fa barn (ibid.). I uppf6ljning av barncancerdverlevare
uttrycker patienterna sjilva att information om vilka risker och seneffekter som
finns ar av hogsta prioritet att fi ta del av (Michel et.al. 2016; Lie et.al. 2015).
Fordelarna med att fi mojlighet att ta del av information om seneffekter dverviger
enligt barncanceroverlevare de mojliga negativa effekter som det kan innebéra
(ibid.). Det dr ocksé fa barncancerdverlevare som har detaljerade kunskaper om
sin behandling eller regelbundet tar emot vérd relaterad till sin cancersjukdom
(Lown et.al. 2015). Overlevare som kinner sig begrinsade av olika seneffekter
tenderar att fa en sdmre sjilvbild och ldgre férhoppningar om framtiden jamfort
med de som bara upplever minimala eller inga seneffekter. De cancerdverlevare
som anser sig vara helt friska tenderar att rapportera en mycket mer positiv
sjdlvbild samt mer positiva tankar om framtiden dn de som inte anser sig vara
friska (Zebrack & Chesler 2001). Lie et.al. (2015) visar att barncancerdverlevare
anser att det dr svért att fa tag pa den typ av information som de behover.
Overlevarna uttrycker behov av olika typer av information, inkluderat hilsosam
livsstil, ekonomi samt olika rittigheter. Information &r enligt Lie et.al. (ibid.)
viktigt for personer som Overlevt en cancerdiagnos da det okar deras mojligheter
att anpassa sig till livet efter cancern. Vidare anger barncancerdverlevare att
information om seneffekter hjilper dem att anpassa sina liv, gora upp
framtidsplaner samt minska oro infor framtida hélsoproblem. Att utveckla
seneffekter utan att ha blivit forvarnad om att den risken finns kan av
barncancerdverlevare upplevas som mer sméartsamt och oroande d4n om de vetat
om risken tidigare. Till sist yttrar barncancerdverlevare 6nskemadl om att ha

tillgang till bra information vid behov (Lie et.al. 2015).
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3.3 Bemotande vid uppfoljningsbesok

Riktlinjerna for uppf6ljning av patienter som haft barncancer ar framst inriktad
mot fysiska besvér men innefattar &ven undersokning och kartldggning av det
psykiska, sociala samt det beteendemissiga vilbefinnandet (Lown et.al. 2015;
Barr et.al. 2005). Brist pa forstéelse for barncancerdverlevares situation samt brist
pa stod frdn samhaéllet kan bidra till en upplevd rddsla infor framtiden. Darav dr
det viktigt att overlevarna 1 uppfoljningsarbetet far uppleva att de blir forstddda
samt att de fér stod for att klara det vardagliga livet (Palsson, Malmstrom & Follin
2016; Michel et.al. 2016). Vidare kan stdod och forstaelse vara en vig till att stirka
barncancerdverlevarnas hélsa (Palsson, Malmstrom & Follin 2016). Generellt
erbjuder uppfoljningsmottagningar psykosocialt stod, aldersrelaterad information
om sjukdomar, behandlingar, rad for en hédlsosam livsstil samt praktiska tips om
forsakringar, utbildning och arbete. Vad som motiverar barncancerdverlevare till
att ta del av uppfoljningen ar att de vill skaffa sig visshet om att cancern inte har
kommit tillbaka samt att generellt forsékra sitt hilsotillstdnd (Michel et.al. 2016).
Barncancerdverlevare har 1 Lie et.al (2015) studie rapporterat att seneffekter ar
mest intressant att prata om under uppfoljningsbesoket. Vidare framkommer att
Overlevarna foredrar personligt riktad information som dr skrdddarsydd efter deras
individuella behov och som kommuniceras pé ett 6ppet, drligt och tillgédngligt sitt.
Ytterligare onskar barncancerdverlevarna i studien att information ska ges steg for
steg for att informationsgivaren under tiden ska kunna kontrollera om barncancer-
overlevaren vill veta mer detaljer innan berittandet fortsdtter. Det ar viktigt att den
som ger information anvénder sig av forstaeliga ord, ar drlig, rak, empatisk samt
later det ta tid for patienten att ta in informationen som ges. Vidare dr det viktigt
att forbereda patienten och handla pé ett inkdnnande och patientcentrerat sétt da
det kan vara péfrestande att ta emot information om exempelvis seneffekter
(ibid.). I Michels studie anser barncancerdverlevare dven att det viktigaste under
uppfoljningsbesoket dr att personalen dr kompetent samt att de blir tagna pé allvar
(Michel et.al. 2016). Barncancerdverlevare 1 Lie et.al. (2015) studie podngterar att
det ar hogst onskvirt att f4 informationen nedskriven. Den nedskrivna
informationen underlittar di de ej behover forlita sig pé sitt eget minne under
uppfoljningsbesoket. Vad géller tidpunkt for informationsgivandet anser

barncancerdverlevarna att det optimala &r att 1ata dem bearbeta sjukdomsperioden
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och ater fa kédnna sig friska ett tag innan de ska ta emot information om eventuella
seneffekter. Barncancerdverlevare framhéller ocksé att de dnskar tillhandahalla
information 1 anslutning till de forsta rutinméissiga uppfoljningarna och sedan ett
extra informationstillfdlle nédr de 4r unga vuxna, runt 25 ar. I den aldern anser de

sig mer redo och motiverade till att ta ansvar for sin egen hélsa (Lie et.al. 2015).
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4. Teoretiskt ramverk och begrepp

I detta kapitel redogors for Antonovskys teori om kéinsla av sammanhang -

KASAM samt begreppen socialt stdd och hélsolitteracitet.

4.1 Kénsla av sammanhang - KASAM

Aaron Antonovsky var en israelisk professor 1 medicinsk sociologi som myntade
uttrycket “salutogenes” vilket innebar friskhetsfaktorer eller hilsans ursprung
(Antonovsky 1997). Antonovsky utgick ifran det faktum att de flesta ménniskor i
virlden ndgon géang i livet drabbas av ohélsa. I relation till det var Antonovsky
inte intresserad av det som vanligtvis undersoks, det vill sdga forklaringen till
varfor ndgon blir sjuk, utan istéllet var han intresserad av att finna forklaringar till
varfor en del méanniskor forblir friska trots att de utsétts for lika mycket stress och
pafrestningar som de som blir sjuka (Hwang & Nilsson 2003). Antonovsky
funderade kring vilka betydelsefulla resurser en individ har tillgang till 1 livet for
att mota olika pafrestningar och fann vad han kom att kalla for “kdnsla av
sammanhang” (KASAM). Detta kan kopplas till vilka resurser barncancer-
Overlevare innehar fOr att stéllas infor livets olika pafrestningar samt hur de kan
forstds. Genom att anviinda Antonovskys teori som en brygga mellan patienten
och dess kédnsla av sammanhang tror vi att en djupare forstéelse for patienternas

upplevelser av uppfoljningsbesoket kan erhéllas.

KASAM innebér att individen upplever varlden som forutsdgbar samtidigt som
individen dven har en tilltro till att saker runt omkring kommer att ordna sig
(ibid.). I begreppet KASAM menar Antonovsky att det finns tre centrala begrepp
vilka dr begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet (Antonovsky 1997).
Antonovsky menar att begriplighet stir for 1 vilken utstrackning det som sker med
den egna kroppen och i omgivningen upplevs som “gripbart”. En ménniska med
hog kénsla av begriplighet forvintar sig att de stimuli som han eller hon kommer
att mota 1 framtiden dr forutségbara, eller att de, ndr de kommer som
Overraskningar atminstone gar att ordna och forklara (ibid.). Antonovsky (1997)
menar att exempelvis dod, krig och misslyckanden alltid kommer att férekomma

och att en ovan beskriven person, med hog begriplighet, forsoker gora dessa saker
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gripbara. Det vill séga, personen forsoker forstd varfor istéllet for att exempelvis
agera med aggression och motstdnd. Begreppet hanterbarhet framhaller huruvida
en person upplever det som sker vara mojligt att hantera samt om denne upplever
sig ha resurser som riacker for att hantera det som sker (Antonovsky 1997). Har en
manniska en hog kénsla av hanterbarhet kommer personen i friga inte att kéinna
sig som ett offer for omsténdigheterna eller tycka att livet behandlar en oréttvist
(ibid.). Antonovsky (1997) menar att olyckliga saker hinder 1 livet och sa ldnge
det faktumet kan hanteras kommer individen kunna aterhdmta sig och inte sorja
for alltid. Meningsfullhet betonar om individen upplever att de saker som sker ar
viktiga och vérda att engagera sig i (Hwang & Nilsson 2003). Antonovsky (1997)
forklarar meningsfullhet som att en del av de problem och krav som livet har att
erbjuda dr vdrda att investera energi, engagemang och hiangivelse i. Utmaningar &r
vialkomna hos en person med hog meningsfullhet snarare én bérdor som personen
hellre vore utan. Antonovsky (ibid.) beskriver det dock inte som att dod, krig och
misslyckanden ér vilkommet hos en ménniska med hog meningsfullhet utan
snarare som att en person med hog meningsfullhet vid sdédana héndelser inte drar
sig for att konfronteras med dem. En person med hog meningsfullhet dr instilld pa
att soka mening 1 situationen och gora sitt bista for att ta sig igenom den

(Antonovsky 1997).

KASAM-begreppet kan anvéndas for att forklara hur ménniskor ser pd olika
situationer de stélls infor. En person med svag KASAM kan uppleva livet som
meningslost vid en motgang och exempelvis ldgga skulden pa sig sjélv, bli
likgiltig eller pd grund av motgingen hamna 1 en depression. En person med stark
KASAM kan didremot se till att vinda motgangar till ndgot positivt eller
atminstone forsoka utvinna s mycket positiva resurser som mojligt ur motgéngen
for att pa sa vis se till mgjligheterna (Hwang & Nilsson 2003). Enligt
Antonovskys (1997) teoretiska resonemang utvecklas individens grundldggande
KASAM frin spiddbarnséren till cirka 30-arsaldern. Under denna tid kan en
minniskas KASAM iéndras radikalt genom erfarenheter och de inre och yttre
resurser som finns till férfogande (Carlsson 2007). Nir individen nétt 30-&rséldern
antas KASAM {6rbli relativt stabilt och ér inte 1 samma fordnderliga process som
tidigare (ibid.). Uppfoljningsmottagningen skulle 1 detta sammanhang kunna ses
som en yttre resurs for patientgruppen. Mottagningens mal ar att kalla samtliga
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barncancerdverlevare till ett besok fore 25 ars alder vilket med hénsyn till
Antonovskys teoretiska resonemang om en individs utveckling av KASAM skulle
kunna anses vara av stor vikt bade utifran ett mikro- och ett makroperspektiv.
Detta eftersom en hog kidnsla av KASAM enligt Antonovsky bidrar till mindre
kdnsla av ohilsa samtidigt som en person med hog kdnsla av KASAM édven
konsumerar mindre vard och ddrmed kostar mindre f6r samhéllet (Antonovsky
1997). Antonovsky menar dven att saker som preventivt forhillningssatt, levnads-
forhallanden, ekonomiska forutsittningar, kulturell stabilitet och socialt stod ar
generella motstdndsresurser som kan pdverka huruvida en minniska har hog eller
lag KASAM (ibid.). Enligt Carlsson (2007) kan en ménniskas KASAM péverkas
aven 1 vuxen alder at bade det positiva och negativa hallet. Det handlar om att
fokusera pd de bra sakerna snarare dn pa de problematiska. Begreppet KASAM
kan enligt Carlsson (ibid.) anvéindas 1 forbattringsarbete med savil familjer,
individer som pa arbetsplatser genom att stirka olika friskhetsfaktorer. Utifran ett
arbetsplatsperspektiv kan bade kollegors KASAM och de manniskors KASAM
som personalen moter i sitt dagliga arbete stirkas genom att exempelvis formedla
kunskap (begriplighet), strategier for problemldsning (hanterbarhet) samt
motivation (meningsfullhet) (Carlsson 2007).

4.2 Socialt stod

Professor Charles H. Tardy frdn USA myntade begreppet socialt stod ar 1985 1 sin
artikel “Social support measurement” (Trady 1985:188). Direfter har det enligt
Hedin (1994) gjorts omfattande forskningsstudier kring vad socialt stod &r.
Begreppet ér trots omfingsrik forskning svért att definiera pd grund av dess
mangdimensionella karaktar. Nagot som dock dr gemensamt for de olika
definitionerna av socialt stod &r att de behandlar relationer och sociala band,
resurser som utbyts 1 interaktion och som mottagaren behover samt stod-
mottagarens upplevelser och kénsla (ibid.). Enligt Hedin (1994) anser ménga
forskare att socialt stod dr de handlingar som sker i1 en social interaktion, det vill
sdga det som 1 nagot avseende tillfredsstédller mottagarens behov. Andra forskare
framhaller istéllet att socialt stod &r resurser av olika slag som utbyts inom en
relation eller ett ndtverk (ibid.). Enligt Sarafino (2008) dr huvudkaraktéren i

socialt stod stottning fran andra personer eller grupper till en specifik individ.
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Stottningen kan komma fran olika killor exempelvis fran en véin, familj, partner,

lakare, kommun eller fran en samhillsorganisation.

Enligt bade Sarafino och Hedin (2008; 1994) finns det olika definitioner och
former av socialt stod. En av dessa former &r nédtverksstod som innebér att en
person deltar 1 en ndtverksgemenskap. Genom deltagandet i ett nétverk fér
personen 1 fraga pa sa vis en kénsla av att tillhora ett sammanhang (Sarafino
2008). Emotionellt stod 4r en annan form av stod som innebér att en person fér
ventilera sina kdnslor bide verbalt samt via kroppssprék samtidigt som nidgon
lyssnar och bryr sig (Hedin 1994). Det emotionella stodet handlar ocksd om att
mota kénslouttryck som formedlar kraft att gd vidare for den som exempelvis dr
sjuk, befinner sig 1 en problemfylld eller jobbig situation. En annan stédform ar
kognitivt stod som handlar om att ndgon ger rad och végleder en annan méinniska
géllande hur denne kan agera. Det handlar om att plocka fram resurser och hjélpa
personen 1 fraga med olika former av problemldsning (ibid.). Da besoken pé
uppfoljningsmottagningen bland annat préiglas av en slags stodrelation tdnker vi
att det kan bidra med teoretisk kunskap 1 tolkningen och analysen av hur
bemétandet av uppfoljningsmottagningens personal kan péverka patientens
upplevelse av besoket. Feedback dr ocksa en del av socialt stéd som ibland
betraktas hinga samman med det kognitiva stodet. Feedback har dock till skillnad
frin det kognitiva stodet som avseende att bekréfta en person i sitt handlande eller
en persons uppfattning av en viss situation (Sarafino 2008). Samtidigt kan det
aven innebdra sdvil positiv som negativ kritik géllande personens exempelvis
uppforande och attityd (ibid.). Konkret och praktisk hjdlp innebér stod med att
16sa problem av praktisk karaktar som kan underldtta vardagslivet for personen
som &r 1 behov av stod (Hedin 1994). Slutligen dr den sista formen av socialt stod
kunskapsstod som innebar att den stodsokande personen far kunskap om sin
situation vilket kan generera en kénsla av trygghet (ibid.). Till uppfoljnings-
mottagningen kommer barncancerdverlevare som befinner sig 1 olika situationer.

En del av dem upplever vardagen som problematisk och jobbig, andra inte.

Utifran begreppet socialt stod anser vi oss, pa ett djupare sétt, kunna forstd vad
dessa olika sociala stodformer betyder for patienterna som besdker
uppfoljningsmottagningen och hur det ger uttryck i de besvarade enkéterna.
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Hedin (1994) skiljer pa spontant stdd och det stod som sker till f6ljd av en begédran
och menar att fordelen med det spontana stodet dr att personen i fraga inte sjalv
behover uppmérksamma sitt problem eller fundera pa vem som ska tillfragas for
att hjdlpa till. Kénslor av svaghet och misslyckande har mindre chans att rota sig
nér stddet dr spontant och kénslor av styrka och acceptans far desto mer utrymme
hos individen. Stod som istéllet sker till f6ljd av begéiran ar ofta olika former av
professionellt stod. Det begérda stodet dr inte lika tillgdngligt for den hjélp-
sOkande personen dé det krdvs resurser av personen sjilv for att { tillgang till
stodet. Det bidrar enligt Hedin (ibid.) till att manga manniskor véljer att istéllet
inte s0ka nadgon hjilp alls. Att socialt stod har hdlsofrimjande effekter har
bekriftats inom ramen for manga olika forskningsstudier (Hedin 1994). Socialt
stdd motverkar pafrestningar, stress och har en skyddande effekt pa hilsan
(Sarafino 2008). Socialt stod fraimjar dven tillfrisknandet och anpassningen hos
den som redan har drabbats av exempelvis en sjukdom eller jobbig hindelse.
Enligt Sarafino (ibid.) fér en person 1 en utsatt situation genom socialt stod kraft
att hantera sin situation och motivation att plocka fram nya betydelsefulla resurser
som kravs for att tillfriskna. Utifran detta hoppas vi 1 storre utstrackning kunna
forsta hur uppfoljningsmottagningens stod till barncancerdverlevare kan skidnka

mening.

4.3 Hiilsolitteracitet
Enligt Martensson & Hensing (2009:2) introducerades begreppet health literacy

for forsta gdngen under mitten av 1970-talet 1 en vetenskaplig artikel med titeln
“Health Education as Social Policy”. Artikeln fokuserade pd hidlsoundervisningen
1 USA med hjilp av begreppet health literacy (ibid.). Begreppet ér fran borjan ett
medicinskt begrepp som numera dven anvinds inom ramen for folkhilsa
(Martensson & Hensing 2012). Hilsolitteracitet som blivit den svenska
oversittningen har de senaste tio aren aktualiserats alltmer 1 svensk hélso-
undervisning och ar i svensk kontext ddrmed ett relativt nytt begrepp (ibid.).
Begreppet har fétt ett flertal definitioner med varierande begreppsinnebdrd under
arens gang men handlar 6vergripande om individens formaga att forvérva, forstd

och anvinda information om hélsa och sjukdom (Olander & C. Ringsberg &
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Tillgren 2014). Hélsolitteracitet dr ett dynamiskt begrepp vilket innebér att det kan
variera beroende pd individens dagsform, hélsotillstind, sammanhang och
informationstillgidnglighet (Mértensson & Hensing 2009). Inom ramen f6r denna
studie anser vi det vara relevant att tillimpa begreppet hélsolitteracitet for att pa sa
vis fa en vidare forstéelse for patienternas olika formagor att just forvarva, forsta
och anvinda information som ges vid uppfoljningsbesoket. Genom tilldmpning av
begreppet kan patienternas varierande forutsittningar och formagor att tillimpa
hélsolitteracitet vid besoket forstds vilket mgjligtvis dven kan avspegla sig i
patienternas upplevelser av att vara ndjd med informationen fran uppfoljnings-

mottagningen.

Att fatta beslut som paverkar den egna hélsan &r en del 1 det vardagliga livet. I
dagens informationssamhalle stills manniskor stindigt infor nya situationer och
val som beror hélsa och dir ansvaret att navigera 1 den komplexa verkligheten 1
allt storre utstrackning ldmnats 6ver till den enskilde individen (Mértensson &
Hensing 2012). Att tolka och forstd olika hilsobudskap och sjdlv bestimma vad
som &r bist for hidlsan samt agera dérefter krdver att samhéllet ansvarar for att
mojliggora och skapa forutséttningar for méanniskor att fa den kunskap som
behdvs for att fatta de beslut som krivs (Olander & C. Ringsberg & Tillgren
2014). P& grund av att barnonkologin uppmairksammat att samhéllet inte
mojliggjort och skapat de forutsattningar som kravs for att barncancerdverlevare
ska 13 tillgdng till kunskap géllande sin cancersjukdom har uppf6ljnings-
mottagningen pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset startat upp sin verksamhet.
Med koppling till begreppet hilsolitteracitet &r det inte bara viktigt for
uppfoljningsmottagningen att ge patienterna kunskap utan ocksé att formedla
kunskapen sa att mottagarna enligt begreppets innebord kan forvérva, forstd och
anvidnda informationen. Mer ingdende inbegriper begreppet hélsolitteracitet
formaga att 1 ett hdlsosammanhang tillampa l4s- och skrivféorméga, avancerade
fardigheter 1 kritiskt tinkande, analys, beslutsfattande och problemldsning. Det
inbegriper dven att kommunicera och ifrdgasitta for att forbattra hdlsan genom att
exempelvis forstd varfor man gor undersokningar, ingrepp, forstd information om
medgivande, prevention, diagnoser och behandling (Méartensson & Hensing
2009). Utgangspunkten 1 hilsolitteracitet ar positiv, dd begreppet syftar till att den
enskilde ska ha mojlighet att sjdlv beskriva behov, foresla atgérder och ddrmed
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kénna sig delaktig 1 planering och beslut kring den egna hilsan. Dock inbegriper
begreppet dven att fatta svara och komplicerade beslut vilket for den enskilde
ibland kan upplevas negativt. Enligt Martensson och Hensing (2009) underléttar
dérfor en utvecklad hélsolitteracitet hos den enskilda individen mdjligheten till att
ta vilgrundade hilsorelaterade beslut av positiv karaktir bade ndr man ar frisk

respektive sjuk.

Halsolitteracitet satter fokus pa faktorer som kan bidra till ojamlika forhdllanden
gillande hilsa 1 samhéllet, samtidigt som det fokuserar pa de faktorer som kan
bidra till att stdrka och utveckla ménniskors halsolitteracitet (Olander & C.
Ringsberg & Tillgren 2014). For att frimja hélsolitteracitet 1 samhéllet krivs
kunskap och redskap for att identifiera individer med brister 1 hélsolitteracitet.
Enligt Olander, C. Ringsberg och Tillgren (ibid.) &r 1ag hélsolitteracitet vanligare
bland personer med exempelvis langvariga sjukdomar. For att framja
hilsolitteracitet 1 utsatta grupper kriavs det att hdlso- och sjukvardspersonal ar ett
stdd 1 processen att fatta vialgrundade beslut dé det dr de som innehar sak-
kunskapen. Det krdvs dven att personal inom varden formedlar information och
kommunicerar pa ett relevant sétt vilket uppskattas och vérderas av de som soker
vard eller rad (Martensson & Hensing 2009). Med hénvisning till det anser vi det
vara av stor vikt att analysera var patientdata med hjilp av begreppet for att pa sa
vis beskriva huruvida uppfoljningsmottagningen framjar hilsolitteracitet vid
uppfoljningsbesoket sett ur ett patientperspektiv. Enligt Mértensson och Hensing
(ibid.) dr det viktigt att tillampa hélsolitteracitet 1 flera olika avseenden. Det kan
vara till nytta bade personligt och socialt samt ha betydelse f6r bdde den
individuella hdlsan samt for folkhilsan 1 stort. Brister 1 hilsolitteracitet kan
innebdra negativa konsekvenser som exempelvis felaktig anvindning av medicin,
okunskap vid beslut i hidlsofragor, feltolkning av instruktioner, oupptickta
symptom, missade ldkarbesok och onddiga undersdkningar. Ur ett samhélls-
perspektiv handlar brist 1 hélsolitteracitet frimst om onddiga ekonomiska
kostnader men ur ett individperspektiv kan brist 1 hilsolitteracitet dven leda till
kanslor av utanforskap vilket 1 sin tur kan generera olika former av psykiska

problem (Martensson & Hensing 2009).
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5. Metod och metodologiska
overviaganden

I detta kapitel redogors for metodvalen och de metodologiska 6verviaganden som

gjorts 1 anknytning till studiens genomférande.

5.1 Val av metod - fordelar och begriansningar

Denna studie har en kvantitativ forskningsdesign vilket betonar kvantifiering 1
insamling och analys av data (David & Sutton 2016). Att nagot dr kvantifierat
innebdr att det kan rdknas samt anges 1 siffror eller termer som motsvarar siffror,
kallat numerisk skala (Ejvegard 2009). Denna studie ér ett samarbete med
uppfoljningsmottagningen pd Sahlgrenska Universitetssjukhuset som genom
Goteborgs Universitet sokte tva socionomstudenter som ville skriva sin kandidat-
uppsats utifran uppfoljningsmottagningens redan befintliga och insamlade
patientdata som motsvarar 193 besvarade enkédter. Med hansyn till att enkéten var
kvantitativt utformad fann vi det ldmpligast att gora en kvantitativ studie av det
insamlade materialet for att pa sa vis ta tillvara pd den stora mangden empiri som
fanns tillgénglig. Trots att enkédten har 6ppna fritextssvar dér patienterna ldmnat
kommentarer ansag vi inte att kommentarerna bestod av tillrickligt med material
for att kunna gora en manifest innehallsanalys. I ett val av kvalitativ forsknings-
design hade det dirmed inneburit att kompletterande intervjuer hade behdvts
goras och dé enkiterna dr anonymiserade fann vi det inte mojligt att géra
kompletterande intervjuer med patienterna. Studien hade darmed behdvt belysa ett
annat omrade @n patienternas upplevelser av besoket pa uppfoljnings-
mottagningen, for att kunna ta tillvara patientenkiterna, vilka vi inom ramen for
denna studie ville utgd ifrdn. Dédrav ansdg vi att en kvantitativ forskningsdesign

var lampligast att tillimpa 1 forhdllande till studiens syfte.

Kvantifierad data kallas harddata och kan behandlas statistiskt (Ejvegard 2009).
Kvantitativ data kan dven innehélla mjukdata (ibid.) vilket innebér fakta som 1
forsta hand inte anges 1 numeriska termer samt inom en samhéllsvetenskaplig
kontext ofta inriktas pa attityder och vérderingar (Nationalencyklopedin 2017).

Enkéterna som vi har sammanstéllt inom ramen for denna studie innehaller till
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storsta del hdrddata men innehéller dven svarsalternativ som ger utrymme for
Oppna svar, vilket innebér att viss mjukdata dven ar forekommande (Ejvegard
2009). Den storsta skillnaden mellan en kvalitativ och kvantitativ forsknings-
design &r att en kvantitativ forskare intresserar sig for det faktum att meningen
kommer frdn ndgon form av storre helhet och véljer ddrmed att se sin data ur ett
holistiskt perspektiv (David & Sutton 2016). Det innebér att det i en kvantitativ
forskningsdesign &r viktigt att ha ett s stort urval som mojligt eftersom syftet
oftast &r att uttala sig om hur utbredda olika forhallanden &r bland de tillfragade
samt att ha mgjlighet att generalisera resultaten (Eliasson 2013). En kvantitativ
forskningsdesign har ménga fordelar, déaribland finns mojlighet att undersoka en
storre grupp eller médngd méanniskor (ibid.). I vart fall har det bidragit till att vi
med hjélp av en kvantitativ metod kunnat underséka samtliga enkdter som blivit
besvarade mellan &r 2013 och 2016. Inom ramen for en kvantitativ forsknings-
design édr det med hjdlp av harddata dven enklare att gora mer exakta och
objektiva jamforelser. Harddata kan hjdlpa forskaren att vara objektiv och inte dra
slutsatser som inte tillats av det insamlade materialet (Ejvegéard 2009). Med hjélp
av var studies kvantitativa metod har vi mojlighet att presentera resultat som inte
bara beskriver enskilda manniskors upplevelser utan som mer generellt beskriver
ett besok pa uppfoljningsmottagningen pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset ur
ett patientperspektiv. Datan kan genom en kvantitativ forskningsdesign dven
presenteras pa ett dverskadligt sdtt genom olika tabeller vilket ger en pedagogisk
och tydlig forklaring som éar latt att f6lja (ibid). Det dr ndgot som vi véirderar hogt 1
val av metod dé var forhoppning med denna studie &r att den ska formedla

kunskap om ett omrdde som inte &r sérskilt uppmérksammat inom socialt arbete.

En kvantitativ forskningsdesign har dven begrinsningar vilket bland annat innebér
att de inte har samma mdgjligheter som en kvalitativ forskningsdesign har géllande
att ga pé djupet av det studerade fenomenet (Eliasson 2013). Det innebér att vi
inom ramen for var studie inte har mgjlighet att pa djupet fidnga upp ménniskors
unika berittelser om besoket pa uppfoljningsmottagningen i lika stor utstrackning
som om Vi valt en kvalitativ forskningsdesign. Vi har dock ftt tillgang till 6ppna
fritextssvar som dterfinns 1 enkédten men dessa har varit begrdnsade med hansyn
till att de besvarats 1 skrift och inte tal samt att det 1 enkéten funnits begriansad
skrivyta. Om vi inte haft ett begriansat tidsspann for denna studie hade vi 6nskat
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att f4 utforma enkéterna och dess frégor sjédlva for att pa sa vis kunna stélla fragor
som hade kunnat generera en mer djupgaende patientdata. Exempelvis anser vi att
det hade varit intressant att veta vilken &lder patienterna haft for att pd s vis
kunna undersdka om och isafall hur variabeln alder paverkat resultaten. Vi hade
aven velat ha mer information om hur besoket pd mottagningen paverkar
malgruppens vardagliga liv. Vi hade vid mer tidsutrymme dven funnit det
intressant att jimfora hilsa och livskvalitet hos patientgruppen som besokt
uppfoljningsmottagningen i relation till personer i samma situation men som inte

varit 1 kontakt med mottagningen.

5.1.1 Litteratursokning

Med hjilp av databaserna Sociology Collection och Proquest Social Sciences
sokte vi efter vetenskapliga artiklar. Den senare bestdr av ett storre antal databaser
vilka dr f6ljande: Criminal Justice Database, Education Collection, International
Bibliography of the Social Sciences (IBSS), PILOTS: Published International
Literature On Traumatic Stress, Politics Collection, ProQuest Dissertations &
Theses Global: Social Sciences, PsycARTICLES, PsycINFO, Social Science
Database samt Sociology Collection. Med hjélp av sokorden “childhood cancer

survivors”, “follow-up”, “experience” och “after care” patriffades vetenskapliga

artiklar av internationell karaktar.

5.2 Urvalsprocess

Populationen, det vill sidga varje fall som dr mdjligt att inkludera i studien, bestar
av alla personer som besokt uppfoéljningsmottagningen pa Sahlgrenska
Universitetssjukhuset mellan ar 2012 och 2016 (David & Sutton 2016). [ en
kvantitativ studie likt denna ar det viktigt att urvalet resulterar i s manga svar
som mojligt inom ramen for den population och de resurser som finns (Eliasson
2013). Regional cancercentrum vist har avsidnt 248 enkéter frin det att
mottagningen startade 1 november 2012 till 1 mars 2017. 1 mars 2017 valde vi att
inte inkludera fler enkéter dn vad som inkommit vid aktuellt datum. Sammanlagt
fick vi tillgéng till 193 besvarade enkéter, mottagna fran ar 2013 till bérjan av
2017. Att ingen enkdt mottogs 2012 beror pa att enkéten skickas ut varje halvar

och att de forsta enkdterna ddrmed avsidndes pd varen 2013. Inget urval drogs utan
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samtliga enkdter sammanstélldes. Bortfallet bestar av 55 enkéter vilka ej har
besvarats eller mottagits. Enligt Eliasson (2013) dr bortfallet viktigt att ta 1
beaktning di ju fler svar ett pastdende bygger pa desto mer pélitligt dr det. David
& Sutton (2016) menar att svarsfrekvensen skildrar den andel fall som deltar 1
undersokningen korrelerat med antalet fall som bjéds in men inte deltog. Svars-
frekvensen kan alltsd berdknas genom att dela de 193 besvarade enkédterna med
det totala antalet 248 avsdnda enkiter (ibid.). Resultatet visar da att svars-
frekvensen dr 78 %. Att svarsfrekvensen inte dr 100 % kan givetvis ses som en
nackdel for studien dven om en 100-procentig svarsfrekvens ér séllsynt vid
genomforande av postenkéter. Hur de som inte besvarat enkéten skulle paverkat
studiens resultat 4r dock omojligt att veta och gér inte att uttala sig om da vi inte
har ndgon information om bortfallet som sadant. Vi har ej haft mojlighet att gora
en bortfallsanalys da enkdtundersokningen varit anonym. Vi dr ddrmed medvetna
om mdjligheten att de 22 % som ej medverkade 1 studien kanske skulle svarat
annorlunda 4n studiens medverkande. Samtidigt finns d&ven mojligheten att

resultaten skulle likna det nuvarande dven om bortfallet eliminerats eller minskats.

5.3 Uppfoljningsmottagningens utformning och genomforande av

patientenkiiten

Datainsamling via enkdéter dr en av de traditionella metoderna for kvantitativ
forskning. Det handlar om att respondenterna besvarar en rad fragor utformade av
forskaren (David & Sutton 2016). Enkéten (Bilaga 1) var studie grundar sig pa ar
utformad av uppfoljningsmottagningens dverldkare, specialistsjukskoterska samt
kurator. Den data vi haft tillgang till 1 denna studie &r primér patientdata fran
mottagningens besokare. Enkdten som ligger till grund for denna studie ar
utformad 1 syfte att utvardera uppfoljningsbesoket och dirmed inte tankt att ligga
till grund for forskning. David och Sutton (ibid.) menar att utformning av
enkétfragor kriver tid samt att frigorna maste vara systematiskt genomténkta,
testade och till slut granskade, det vill sdga validerade, samt redigerade innan
undersokningen startar. Enkdten som ligger till grund for denna studie &r inte
validerad vilket kan paverka studien negativt genom att enkétens ursprungliga

syfte mgjligtvis inte uppnas genom de besvarade enkitfrdgorna.
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Enkéten bestar av faktiska frdgor som berdr kunskap till exempel “Fick du nagon
ny information om din cancersjukdom/behandling och eventuella seneffekter 1
samband med besoket?”” samt frdgor rorande attityder och &sikter sasom “Hur
upplevde du som helhet bemdtandet frdn personalen pd uppfoljnings-
mottagningen?”. Inga frdgor som syftar till att samla in data om patientens
egenskaper sasom civilstdnd eller dlder aterfinns 1 enkéten (David & Sutton 2016).
Vidare dr fragorna till storsta del utformade som slutna fragor vilket tidsméssigt
underléttat for patienten att besvara enkéten samtidigt som det ocksé kan ha
bidragit till att patienten tvingats vilja ett svarsalternativ som denne inte spontant
skulle angivit vid exempelvis ett samtal (ibid.). Fragorna dr utformade likt
skattningsfragor dar frdgorna besvaras med en rad standardsvar som striacker sig
mellan tva extrempunkter, en negativ och en positiv (David & Sutton 2016). Detta
exemplifieras 1 frigorna “Upplever du att informationen som du fatt frdn och pa
uppfoljningsmottagningen varit latt for dig att forstd? Alltid, Oftast, Ibland, Séllan
eller Aldrig” eller “Ar du n6jd med den information som du fick under sjélva
besoket, avser bade muntlig och skriftlig information? Ja, Nej eller Vet ¢j”. Den
senare fragan skulle med fordel kunna separeras till tva fragor da den ar en s&
kallad dubbel fraga som bade fragar om patienten dr ndjd med den muntliga
informationen under métet samt den skriftliga informationen under métet (ibid.).
Detta eftersom det finns mojlighet att patientens uppfattning om de olika
faktorerna skiljer sig. Till varje sluten fraga, bortsett frin fraga fem “Erbjods du
nagon ytterligare hjilp/stdd vid besoket?”, finns plats och uppmaning till att
lamna kommentarer. Enkéten avslutas med tre 6ppna fragor vilka gor det mojligt
for patienten att med egna ord formulera sina svar (David & Sutton 2016).
Enkétfragorna kan komma att begrinsa de data som samlas in da fragornas
utformning styr vad och hur mycket patienten har mgjlighet att svara vilket kan
generera att det omfang av information som kravs for forskningen inte samlats in
(ibid.). Enligt C. Malmstrom (personlig kommunikation, 7 mars, 2017) har alla
patienter som besokt uppfoljningsmottagningen minst en ging fétt en enkét
hemskickad till sig 1 form av en postenkat. Till enkédten som skickats per post
bifogas ett frankerat svarskuvert for att underlétta for patienten samt 6ka svars-
frekvensen (David & Sutton 2016). Férdelen med en postenkit ar att ingen
intervjuareftekt uppstatt och att kostnaderna for genomforandet varit relativt ldga.
Vidare har postenkéten kunnat bidra till att underlétta for patienterna att svara pa
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kénsliga frdgor om exempelvis hur personalens bemotande upplevdes, vilket
skulle kunnat upplevas svért att besvara i exempelvis en intervju, da det ar
personalen sjilv som genomfort datainsamlingen (David & Sutton 2016). I denna
studie finns mojlighet att datainsamlingen via enkéten kan ha bidragit till att vi fatt
tillgang till fler negativa svar dn vi skulle fatt om personalen intervjuat patienterna
om deras upplevelse. Det dr ddrmed fordelaktigt att enkéten fylldes 1 anonymt
samt att patienten sjdlv kunnat vilja vilken tidpunkt denne ville besvara enkéten

pa (ibid.).

Regionalt cancercentrum vést skickar lI6pande ut enkdten en gang i halvéret vilket
bidrar till att en del patienter far enkéten néra inpa sitt besok samtidigt som en del
far den flera manader efter besoket (C. Malmstrom, personlig kommunikation, 7
mars, 2017). Att patienterna mottagit enkéten olika 1ang tid efter sitt besok pa
uppfoljningsmottagningen skulle kunna bidra till att de som fick enkédten néra inpd
besoket inte hunnit smélta upplevelsen samt att de som mottog enkéten flera
manader efterat kanske glomt bort sina upplevelser (ibid.). David & Sutton (2016)
menar att en nackdel med postenkéter &r att de tenderar till att ge 1ag svars-
frekvens. Genom att information om varfor enkéten ar viktig att fyllas 1 finns med
1 foljebrevet kan svarsfrekvensen pé var aktuella enkit paverkats positivt.
Déremot anser vi att enkétens layout inte &r sérskilt inspirerande samt att
formuleringen av vissa fragor inte bearbetats tillrdckligt och att dessa tva faktorer

mojligtvis kan ha bidragit till att paverka svarsfrekvensen negativt (ibid.).

5.4 Bearbetning av data

Uppf6ljningsmottagningens besvarade enkiter aterfinns pa Regional
cancercentrum vasts huvudkontor 1 Goteborg och far av sekretesskil inte flyttas
darifran. Vi borjade darfor bearbetningen av datan pd RCC vésts kontor genom att
kvantifiera enkéternas 14 slutna fragor till siffror i statistikprogrammet SPSS.
Fragornas 6ppna kommentarsfalt samt de tre avslutande 6ppna fragorna valde vi
att ssmmanstélla 1 tvd olika Word-dokument. Ett dokument ordnat efter varje
patients svar och ett dokument dér var fraga for sig presenteras, for att pa sa vis
kunna se vad som karaktdriserar varje persons svar respektive varje enskild fraga.

Kommentarerna skrevs ner ordagrant med reservation for uppenbara stavfel som
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dndrades av oss for att underlitta ldsbarheten. Ett exempel pa ett sddant uppenbart
stavfel 4r kommentaren “tack for mottet” dar vi istillet valde att skriva “tack for
motet”. Till foljd av att de tre Oppna fragorna som avslutar enkéten inte inneholl
sd& mycket material eftersom fé patienter valde att besvara fragorna sa valde vi att

bortse frin dessa i resultat och analys.

5.5 Analysmetod

Analysen utgér frin ett induktivt forhallningssatt dir vi pa ett explorativt sitt
ndrmat oss den insamlade datan (David & Sutton 2016). Vi har forsokt forsta,
forklara och finna orsakssamband mellan de resultat som uppdagats 1 vért
datamaterial (ibid.). Vidare har var analys varit teoridriven och byggt pa den
tidigare forskning vi funnit inom ramen for vért forskningsfalt. For att analysera
datan gjordes forst frekvenstabeller pé alla slutna fragor med hjdlp av SPSS.
Frekvenstabellerna visar hur manga patienter som svarat ett visst alternativ i bade
antal och procent. Vidare valde vi att analysera datan genom att presentera
enkétsvaren ar for ar 1 olika kolumner for att ha mgjlighet att undersoka eventuella
skillnader 1 enkétsvaren mellan ar 2013 och 2016. DA skillnaderna pé svaren
mellan &ren endast visar pé olika trender men inte visar pd statistisk signifikans,
det vill sdga innehar ett p-viarde mindre dn 0,05, valde vi att sammanfoga svaren
frén alla r 1 korstabellerna (Wahlgren 2012). Frekvenstabellerna analyserades
utifran en univariat analysmetod vilket innebdr att analysen gors med endast en
variabel (Harboe 2013). Den univariata analysen dr av deskriptiv karaktér och
framstiller fordelningen av olika svar 1 en specifik fraga genom antal och procent
(ibid.). Dérefter gjordes korstabeller dar tva olika frdgor stdlldes mot varandra for
att faststélla eventuella orsakssamband dem emellan. Vi utforskade orsaks-
samband mellan enkitfrigorna genom att testa olika kombinationer av fragor. Vi
stdllde fraga 13 vilken berdr meningsfullhet, friga atta som géller information
samt fraga 12 vilken behandlar bemodtande som oberoende variabler. Detta
eftersom vara forskningsfragor mojligtvis kan forstas med hjélp av dessa frégor 1
relation till enkédtens dvriga frdgor. Korstabellerna analyserades 1 sin tur utifrén en
bivariat analysmetod vilket istéllet innefattar analys med tva variabler (Harboe
2013). I anvdndandet av en bivariat analysmetod kan korrelationen mellan

variablerna analyseras vilket dr anvindbart for att hitta kausala orsaksméssiga
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samband (Harboe 2013). I var population &r generellt spridningen pé svaren for
liten for att fa fram ett tillforlitligt p-virde som visar pa den statistiska
signifikansen. Vi valde dndé att redovisa p-vérdet 1 tabellerna for att 6ka
transparensen 1 studien. Vidare valde vi att omkoda de svar som bestar av ja, nej
och vet ¢j till ja och nej/vet ej for att fa mer centrerade resultat i korstabellerna
och dirigenom Oka ldsbarheten. Nej och vet ) sammanfogades till ett svars-
alternativ da vet ej ansags vara nirmre nej dn ja. Dock redovisas alla tre
svarsalternativ 1 frekvenstabellerna for att all information ska vara synlig. Svar
som bestar av svarsalternativ sdsom mycket meningsfullt, delvis meningsfullt
etcetera, beholl vi som de dr di de var svéra att omkoda for en rittvis fordelning
mellan svarsalternativen. Vid varje korstabell har citat fran dessa frigors 6ppna
kommentarsfalt skrivits ut. Citaten har valts ut med motiveringen att de antingen
ar mest representativa for alla kommentarer pa fragan eller dd de visade pa en
annan asikt an merpartens. Samtliga citat som redovisas i kapitel sex &r tagna
ifrén olika patienter. Vi 4r medvetna om att viss selektivitet kan ha forekommit da
det ar vi sjdlva som valt ut citaten d&ven om vi strivat efter att vélja citat som
aterger en réttvis och representativ bild av patientdatan. Enkétfraga atta gav bara
utrymme for fritextssvar om patienten svarat nej pa fragan vilket bidrar till att de
citat som &skadliggors for fraga atta ”Ar du ndjd med den information som du fick
under sjdlva besoket, avser bade muntlig och skriftlig information?” 1 korstabell
fem respektive sex enbart representerar de patienter som inte var ndjda med

informationen.

5.6 Validitet och reliabilitet

Hur vél data och verklighet stimmer 6verens behandlas genom begreppet
validitet. Vidare beskriver validitet giltigheten 1 studien utefter hur vil
operationaliseringen mellan det teoretiska ramverket och de métbara enkét-
frigorna ar gjord. Hog validitet praglas av sa fa systematiska fel som mojligt
(Djurfeldt, Larsson & Stjarnhagen 2011). Validitet kan delas upp 1 intern validitet
och extern validitet. Den interna validiteten handlar 1 vér studie om huruvida de
insamlade enkédtsvaren verkligen stimmer 6verens med uppfoljnings-
mottagningens patienters upplevelser. Extern validitet syftar till hur vél studien

aterspeglar en bild eller uppfattning som rader 1 en storre tankt population. I var
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studie skulle det kunna handla om ifall vi skulle f4& samma svar om
enkétundersokningen gjordes pd en annan uppfdljningsmottagning (David &
Sutton 2016). Vissa generella uppfattningar som framkommit i var data
overensstimmer med internationell tidigare forskning vilket kan bidra till att
bekréfta att de internationella studiernas resultat dven géller for Sahlgrenska
Universitetssjukhusets uppfoljningsmottagning och tvirtom. Den strukturerade
frdgeformularsundersokningen som ligger till grund f6r denna studie bidrar till att
jamforelser mellan patienternas olika svar gar att gora (ibid.). Vi dr dock
medvetna om att frdgorna i enkéten kunde utformats pd annat sétt for att inom
ramen for var studie ge empirin mer tyngd, vilket gar att 1dsa mer om under rubrik
5.3 “Uppfoljningsmottagningens utformning och genomforande av patient-
enkédten”. Hela populationen, det vill sidga alla patienter som besokt
uppfoljningsmottagningen, har ingétt i studien genom att alla fatt mdjlighet att
besvara enkéten vilket innebér att en totalundersdkning gjorts. Det talar for god
intern validitet da det 6kar mojligheten att resultaten faktiskt aterger en gemensam
bild av patienternas asikter (David & Sutton 2016). Vi dr medvetna om att
bortfallet pd 55 patienter av den totala populationen pa 248 patienter ocksa bidrar
till att validiteten forsamrats, dd syftet dr att undersoka samtliga patienters
upplevelser av besoket pa uppfoljningsmottagningen. Vidare dr vi medvetna om
risken att de som inte svarat pd enkéten dr de som dr missndjda med besoket vilket
1 sa fall inte tas 1 beaktning inom ramen for var studie vilket kan bidra till att

aterspeglingen av populationen skiljer sig fran verkligheten.

Reliabilitet syftar till tillforlitlighet och huruvida patienterna skulle besvara
enkéten pa samma vis fast vid en annan tidpunkt (Djurfeldt, Larsson &
Stjarnhagen 2011). Att studien bygger pd data utifrdn en postenkit medfor att
paverkan frén en intervjuare inte varit aktuell vilket dr positivt for reliabiliteten da
det bidrar till att samma resultat kan uppnas d&ven om ndgon annan skulle
genomfora undersdkningen. Om enkdtundersokningen skulle ge samma resultat
om den gjordes en annan gang dr dock svért att veta. Vad vi ddremot vet ar att
andra likartade internationella studier fatt liknande resultat som denna studie,
vilket styrker reliabiliteten. Vidare dr vi medvetna om att datan vi samlat in till
viss del kan besta av mitfel. David och Sutton (2016) menar att det &r omdjligt att
helt utesluta fel. Mitfelen kan exempelvis bero pé att enkétens fasta
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svarsalternativ inte stimmer verens med vad patienten egentligen 6nskat svara.
Detta kan ha bidragit till att barncancerdverlevaren svarat ndgot denne egentligen
inte tycker 1 brist pd bittre passande alternativ, vilket kan forsdmra studiens

reliabilitet.

5.7 Forskningsetiska overviganden

Att vara etisk vid varje stadium, det vill sdga fore, under och efter sin forsknings-
process ar viktigt for bedriva forskning pa ett etiskt korrekt sdtt (David & Sutton
2016). Enligt Kalman & Lovgren (2012) dr det viktigt att se etiska overviaganden
som en process snarare dn som en checklista. Darav ar det viktigt att ta etiska
stdllningstaganden fran studiens borjan till studiens slut. I vér studie borjade vara
forskningsetiska overviganden redan nir uppfoljningsmottagningens personal
bjod in oss pa ett mote for att diskutera om ett samarbete kring var
kandidatuppsats eventuellt skulle vara mdjligt. For oss var det viktigt att
uppdragsgivaren, i detta fall uppfoljningsmottagningen pd Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, hade en vision med samarbetet men att vi sjdlva fick sétta
var egen préagel pa utformningen av studien. Detta fOr att pa sa vis striva efter att
forhalla oss objektiva genom hela forskningsprocessen och inte bli partiska, men
ocksa for att f4 chansen att belysa d&mnet utifran ett perspektiv av socialt arbete.
Huruvida vi som forskare hanterat att fokusera studien till att leverera ett resultat
som tagits fram fOr att gynna mottagningens arbete 1 relation till att aterge ett sa
verklighetstroget material som mojligt kan givetvis ifrdgasittas. Det dr ndgot vi &r
och varit vil medvetna om under studiens genomforande och som vi dérfor har
reflekterat kring bade med vér handledare, personalen pa uppfoljnings-

mottagningen samt oss forskare emellan.

Dé enkiten utformats av Regionalt cancercentrum vést har vi inte haft mojlighet
att etiskt paverka genomforandet av enkéten utan har istéllet valt att etiskt granska
enkdten. Vi har inte heller haft mojlighet att styra 6ver hur administration och
anonymitet kring enkédten hanterats och strukturerats och kommer dérav reflektera
kring RCC vists val av beslut. I dessa forskningsetiska dvervidganden tar vi bland
annat hjélp av fyra centrala forskningsetiska principer som finns att forhalla sig

till som forskare for att underlétta etiska 6verviganden (Vetenskapsradet 2002).
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Informationskrav &r en av dessa centrala principer vilket innebér att forskaren
tydligt och uppriktigt ska informera studiens berérda personer om forskningens
syfte, sa att det tydligt framgar vad respondenten deltar i (Kalman & Lévgren
2012). Denna redogdrelse gors kort och koncist 1 enkédtens foljebrev och lyder
enligt foljande “Syftet &r att ta reda pé dina upplevelser i samband med besoket pa
denna mottagning, fortsittningsvis bendmnd uppfoljningsmottagningen”. Syftet
klargdrs men vad som diremot inte framgar av varken enkéten eller dess foljebrev
ar att den besvarade enkéten kan komma att ligga till underlag for framtida
forskning. Givetvis kan det ha att géra med att RCC vést fran borjan inte hade
nagon vision om att utvirdera mottagningen inom ramen for ett akademiskt arbete
men konsekvensen av det blir att personerna som deltagit 1 enkédten inte ar
medvetna om att deras upplevelser nu blir centrala inom ramen for vér studie. Det
innebdr 1 sin tur att personerna inte godként att det dr okej att anvénda deras svar
till forskningen vi utfor, 4&ven om vart syfte ar detsamma som &terfinns 1 enkétens
foljebrev. Eftersom enkéten dr anonym har vi inte haft mojlighet att tillfraga
deltagarna 1 enkdten om de vill medverka i denna studie och eftersom deltagarnas
anonymitet inte kan rdjas heller 1 denna studie anser vi trots detta att vi inte begér
nagra etiska dvertramp. Vi onskar dven att var studie kan vara betydelsefull for
patientgruppen genom forbéttrad vard 1 framtiden och hoppas dérmed att studien
ska generera mer nytta &n skada for barncancerdverlevarna. Vidare forvarar vi
under studiens genomférande den sammanstéllda patientdatan pa vara datorer

vilken kommer att raderas direkt efter att studien fardigstallts.

Samtyckeskrav dr ocksa en central princip som innebdr att deltagarna sjdlva har
ritt att bestimma 6ver sin medverkan (Vetenskapsrddet 2002). I enkétens
foljebrev star foljande “Din medverkan ér helt frivillig, men dina svar dr mycket
virdefulla”. Enkéten foljer den forskningsetiska principen om samtyckeskrav da
deltagarna har full mojlighet att inte besvara enkéten genom enkitens betoning pa
frivillighet. Samtidigt avslutas meningen med en uppmuntran om deltagandets
vérde vilket mgjligtvis kan paverka deltagarna till att kdnna sig tvungna att hjélpa
till genom att besvara enkiten. Det finns dven ett konfidentialitetskrav som
innebdr att deltagarna ska ges anonymitet 1 storsta mojliga utstrackning och att
uppgifter som kan rgja en persons anonymitet ska forvaras pa ett sddant sétt att
obehoriga inte kan ta del av dem (Kalman & Lovgren 2012). Enligt David och

34



Sutton (2016) ar det dven viktigt att tdnka pa att aldrig lova konfidentialitet och
anonymitet dd det séllan gar att leva upp till. I foljebrevet star “Enkéten ar
anonym och administreras av Regionalt cancercentrum vist. Den dr mérkt med ett
nummer/kod endast for att mojliggora riktade pdminnelser”. Vi stéller oss kritiska
till att enkédten utlovar anonymitet samt att det star att enkdten administreras av
Regionalt cancercentrum vést. Eftersom varje enkét redan fran borjan har ett
forbestimt nummer/kod som 1 sin tur dr kopplad till en specifik adress dr det
enkelt att hdrleda den besvarade enkdéten till vem den tillhor. Sérskilt med beaktan
for att det 4r samma person pa RCC vist som skickar ut enkdten som
tillhandahdller och administrerar de besvarade enkéterna. Dessutom dr samma
person som administrerar enkdterna pa RCC vist dven anstilld pd uppfoljnings-
mottagningen vilket innebér att personen ocksd medverkat pd barncancer-
Overlevarnas uppfoljningsbesok. Vi anser att det blir otydligt for patienterna att
forsta att det faktiskt dr en av de personer som de tréffat pa besoket for
uppfoljningen som ocksé tar emot och laser den besvarade enkiten. Det dr
ytterligare en aspekt som gor att vi ifragasdtter anonymiteten pé enkéten. Fragorna
som &dr Oppna for fritextssvar 1 enkdten kan dd mojligtvis kinnas igen fran det
samtal som fordes vid uppfoljningsbesdket. Vi anser dédrav att det ar viktigt att
vara transparent och inte lova konfidentialitet samtidigt som det 4r av stor vikt att
vara uppriktig med hur administrationen av enkiterna fungerar. Enkéiterna
forvaras pa Regionalt cancercentrum vést och personalen pd uppf6ljnings-
mottagningen dr noga med att enkéterna inte far flyttas darifrén sa att obehoriga
kan ta del av dem. Enkéterna forvaras pa sé vis under sdkra forhédllanden och
enligt konfidentialitetskravet. Nér det 1 enkétens 6ppna frdgor framkommit namn,
personnummer eller adresser har vi dven valt att anonymisera dessa da
patienternas fritextssvar anvdands som exemplifierande citat 1 resultat och
analysdelen. Detta val har vi gjort for att bibehdlla anonymiteten for enkédtens
deltagare. Den sista centrala principen ar nyttjandekravet vilket innebér att
uppgifter som dr insamlade om enskilda personer inom ramen for studien endast
far anvindas for forskningsdndamal (Vetenskapsradet 2002). I vart fall ar det
insamlade materialet inte fran borjan tilltdnkt for forskning men eftersom det nu

ligger till grund for denna studie 4r det givetvis av vikt att forhélla sig till.

35



6. Resultat

I detta kapitel redovisas studiens resultat genom frekvenstabeller dir patienternas

svar presenteras arsvis fran ar 2013 till 2016. Vid varje tabell har faktorer som

sticker ut lyfts fram och uppmirksammats. Vidare redogors korstabeller dir olika

variabler stillts mot varandra utifran studiens forskningsfragor. Citat fran

enkitens fritextssvar lyfts dven fram och presenteras under respektive korstabell.

6.1 Resultat av univariata analyser

Tabell 1. Patientgruppens svar avseende enkétfragorna 1-7, redovisat arsvis i

antal och procent.

Fraga 2013 2014 2015 2016 P-virde | Alla ar totalt
Blev kontaktad 63 (81%) 32 (87%) 29 (58%) 22 (719%) 146 (76%)
Tog sjalv kontakt 10 (13%) 3 (8%) 9 (18%) 3(11%) 25 (13%)
Blev remitterad 3 (4%) 2 (5%) 8 (16%) 1(4%) 0,113 14 (7%)
Annat satt 2 (3%) 0(0%) 3 (6%) 2 (7%) 7 (4%)
Totalt 78 (100%) 37 (100%) | 49 (98%) 28 (100%) 192 (95%)
Ja 65 (83%) 33 (89%) 39 (78%) 27 (96%) 164 (85%)
Nej 4 (5%) 2(5%) 2 (4%) 0(0%) 0,313 8 (4%)
Vet g] 9 (12%) 2 (5%) 6 (12%) 0(0%) 17 (9%)
Totalt 78 (100%) 37 (100%) | 47 (94%) 27 (96%) 189 (98%)
Ja helt 44 (56%) 23 (62%) 28 (56%) 22 (719%) 117 (61%)
Ja till viss del 19 (24%) 7 (19%) 7 (14%) 2 (7%) 35 (18%)
Nej inte alls 3 (4%) 0(0%) 0(0%) 0(0%) 0,193 3 (2%)
Jag hade inga forvantningar 11 (14%) 7 (19%) 13 (26%) 4 (14%) 35 (18%)
Totalt 77 (99%) 37 (100%) | 48 (96%) 28 (100%) 190 (98%)
Ja 50 (64%) 27 (73%) 41 (82%) 20 (71%) 138 (72%)
Nej 24 (31%) 7 (19%) 8 (16%) 7 (25%) 0,378 46 (24%)
Vet g] 3 (4%) 3 (8%) 0(0%) 1(4%) 7 (4%)
Totalt 77 (99%) 37 (100%) | 49 (98%) 28 (100%) 191 (99%)
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Ja 42 (54%) 27 (73%) 33 (66%) 19 (68%) 121 (63%)
Nej 17 (22%) 6 (16%) 7 (14%) 4 (14%) 0,623 34 (18%)
Vet gj 15 (19%) 4 (11%) 8 (16%) 3 (11%) 30 (16%)
Totalt 74 (95%) 37 (100%) | 48 (96%) 26 (93%) 185 (96%)
Ja helt 40 (51%) 18 (49%) 16 (32%) 14 (50 %) 88 (46%)
Ja delvis 20 (26%) 10 (27%) 20 (40%) 9 (32%) 59 (31%)
Nej inte alls 4 (5%) 3 (8%) 3 (6%) 1(4%) 0,320 11 (6%)
Vi kom inte dverens om nagot 13 (17%) 6 (16%) 7 (14%) 4 (14%) 30 (16%)
Totalt 77 (99%) 37 (100%) | 46 (92%) 28 (100%) 188 (97%)
Ja 57 (73%) 32 (87%) 33 (66%) 24 (86%) 146 (76%)
Nej 16 (21%) 4 (11%) 11 (22%) 1(4%) 0,178 32 (17%)
Vet gj 3 (4%) 1(3%) 2 (4%) 3 (11%) 9 (5%)
Totalt 76 (97%) 37 (100%) | 46 (92%) 28 (100%) 187 (97%)

I tabellen ovan visar resultaten av fragan “Fick du tillrdcklig information fore

besoket pa uppfoljningsmottagningen, avser bade muntlig och skriftlig
information?” att uppfoljningsmottagningen &r bra pa att formedla information till
patienterna fore besoket pd mottagningen. Det dr nést intill alla (96 %) som
uppger att de fatt tillracklig information innan besoket vilket dr en andel som Okat
sedan mottagningens uppstart. Vidare askadliggor fragan “Uppfylldes de
forvantningar du hade infor besoket pa uppfoljningsmottagningen?” att
barncanceroverlevarnas forvantningar infor besoket tenderat att infrias helt eller
till viss del for majoriteten (86 %). Genom aren har andelen av de som ftt sina
forvantningar uppfyllda infor besoket dkat. Av totalt 188 personer har mindre dn
hélften (46 %) angivit att de fatt den hjilp eller det stod som de kom dverens om
vid besoket. I tabellen visas att det varken forsdmrats eller forbattrats méarkbart
over tid. Ytterligare kan det genom tabellen fOrstas att uppfoljningsmottagningen
blivit béttre pa att formedla ny information sedan uppstarten samt att de
barncancerdverlevare som inte upplevde sig fa ta del av ny information i samband

med besoket har minskat markant.
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Tabell 2. Beskrivning av patiensgruppens svar avseende enkitfragorna 8-14,

redovisat arsvis i antal och procent.

Fraga

2013

2014

2015

2016

P-vérde

Alla ar totalt

Ja 74 (95%) 34 (92%) 43 (86%) 27 (96%) 178 (92%)
Nej 2 (3%) 1(3%) 4 (8%) 0(0%) 0,280 7 (4%)
Vet g] 2 (3%) 2 (5%) 1(2%) 1(4%) 6 (3%)
Totalt 78 (100%) 37 (100%) | 48 (96%) 28 (100%) 191 (99%)
Alltid 46 (59%) 21 (57%) 32 (64%) 20 (71%) 119 (62%)
Oftast 29 (37%) 11 (30%) 12 (24%) 6 (21%) 58 (30%)
Ibland 1(1%) 5 (14%) 4 (8%) 1(4%) 0,208 11 (6%)
Séllan 0(0%) 0(0%) 0(0%) 0(0%) 0(0%)
Aldrig 0(0%) 0(0%) 0(0%) 0(0%) 0(0%)
Totalt 76 (97%) 37 (100%) | 48 (96%) 27 (96%) 188 (97%)
Mycket enkelt 39 (50%) 20 (54%) 22 (44%) 19 (68%) 100 (52%)
Ganska enkelt 19 (24%) 9 (24%) 13 (26%) 5 (18%) 46 (24%)
Ganska svart 2 (3%) 2 (5%) 5 (10%) 0(0%) 0,463 9 (5%)
Mycket svart 1(1%) 1(3%) 0(0%) 0(0%) 2 (1%)
Har ej varit aktuellt 17 (22%) 5 (14%) 9 (18%) 3(11%) 34 (18%)
Totalt 78 (100%) 37 (100%) | 49 (98%) 27 (96%) 191 (99%)
Ja, och jag &r n6jd med det 34 (44%) 15 (41%) 23 (46%) 11 (39%) 83 (43%)
Ja, men hade foredragit att komma sjélv | 0 (0%) 0(0%) 1(2%) 0(0%) 1(1%)
Nej, jag visste inte att mojligheten fanns | 5 (6%) 3 (8%) 2 (4%) 3 (11%) 0,355 13 (7%)
Nej, och jag &r n6jd med det 39 (50%) 16 (43%) 22 (44%) 14 (50%) 91 (47%)
Annat alternativ 0(0%) 3 (8%) 1(2%) 0(0%) 4 (2%)
Totalt 78 (100%) 37 (100%) | 49 (98%) 28 (100%) 192 (99%)
Mycket bra 72 (92%) 36 (97%) 45 (90%) 27 (96%) 180 (93%)
Ganska bra 3 (4%) 0(0%) 4 (8%) 1(4%) 8 (4%)
Ganska daligt 0(0%) 1(3%) 0(0%) 0(0%) 0,546 1(1%)
Mycket daligt 1(1%) 0(0%) 0(0%) 0(0%) 1(1%)
Varken bra eller daligt 0(0%) 0(0%) 0(0%) 0(0%) 0(0%)
Totalt 76 (97%) 37 (100%) | 49 (98%) 28 (100%) 190 (98%)
Mycket meningsfullt 57 (73%) 29 (78%) 41 (82%) 26 (93%) 153 (79%)
Delvis meningsfullt 15 (19%) 8 (22%) 6 (12%) 2 (7%) 31(16%)
Varken meningsfullt eller meningslost 2 (3%) 0 (0%) 2 (4%) 0 (0%) 0,525 | 4(2%)
Helt meningsldst 2 (3%) 0(0%) 0(0%) 0(0%) 2 (1%)
Totalt 76 (97%) 37.(100%) | 49 (98%) 28 (100%) 190 (98%)
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Ja, stor betydelse 28 (34%) | 17 (46%) | 20 (40%) | 10 (36%) 75 (39%)
Ja, viss betydelse 31(40%) | 12(32%) | 14(28%) | 11(40%) 68 (35%)
Nej, ingen betydelse 6 (8%) 4 (11%) 3 (6%) 1(4%) 0,752 14 (7%)
Vet ] 12(15%) | 4 (11%) 1(22%) | 6(21%) 33 (17%)
Totalt 77(99%) | 37 (100%) | 48(96%) | 28 (100%) 190 (98%)

Resultaten i tabellen ovan visar i frigan ”Ar du néjd med den information som du
fick under sjdlva besoket, avser bade muntlig och skriftlig information?” att
majoriteten (92 %) av de barncancerdverlevare som genom aren besokt
uppfoljningsmottagningen varit ndjda med den information som de fétt under
besoket. Tabellen visar dven att det ar 2016 inte var ndgon patient som inte var
ndjd med den information som gavs under besoket, vilket dr en liten men positiv
Okning fran de foregdende aren. I fragan "Upplever du att informationen som du
fatt fran och pa uppfoljningsmottagningen varit l4tt for dig att forstd?” uppvisas en
trend pé att det fran ar 2013 till 2016 inte varit ndgon patient som séllan eller
aldrig forstatt den information som getts under besoket pa uppfoljnings-
mottagningen. Av tabellen kan det dven utldsas att forstdelsen av informationen
som gavs under besoket okat till att 71 % &r 2016 alltid forstod informationen som
gavs. Av de 190 patienter som besvarat enkatfraga 12 ”Hur upplevde du som
helhet bemotandet fran personalen pa uppfoljningsmottagningen?”” upplevde 180
stycken (93 %) bemétandet frén personalen pa mottagningen som mycket bra. Ar
2014 upplevde 97 % av patienter bemdtandet som mycket bra vilket &r den hogsta
procentsatsen genom aren. Vidare innebér det att upplevelsen av ett mycket bra
bemdtande minskat de senaste aren. Fragan ”Upplevde du att besoket var
meningsfullt for dig?” visar pa en 6kning av upplevelsen av besoket pa
uppfoljningsmottagningen som mycket meningsfullt. Ar 2013 var det 73 % som
upplevde besdket som mycket meningsfullt vilket &r 2016 6kade till att motsvara
93 %. I takt med att meningsfullheten 6kat har dven patienternas upplevelse av
meningsloshet minskat. Av tabellen gar det i fragan “Tror du att uppfoljnings-
mottagningen kommer ha betydelse for din framtida hélsa och livskvalitet?” finna
att endast 36 % &r 2016 tror att uppfoljningsmottagningen kommer ha stor

betydelse for den framtida hilsan och livskvalitén. Kénslan av att uppf6ljnings-
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mottagningen kommer ha stor betydelse infor framtiden har successivt minskat

under aren som verksamheten funnits.

6.2 Resultat av bivariata analyser

Tabell 3. Samband mellan upplevelser av meningsfullhet (fraga 13) och

ytterligare atgirder (fraga 4) redovisat i antal och procent.

Ledde besoket till nagon ytterligare
atgard for dig? Totalt P-
varde
Ja Nej/ Vet gj
Upplevde du att Mycket 113 (74%) | 39 (26%) 152
besoket var meningsfullt (100%)
meningsfullt for dig? | Delvis 22 (7T1%) | 9(29%) 31 (100%)
meningsfullt 0,029
Varken 1(25%) 3 (75%) 4 (100%)
meningsfullt eller
meningsldst
Helt meningslost | 0 (0%) 2 (100%) 2 (100%)
Totalt 136 (72%) | 53 (28%) 189
(100%)

For huvuddelen (75 %) av de som upplevde besoket som mycket meningsfullt
bidrog ocksa besoket till att barncancerdverlevaren fick ndgon ytterligare atgérd.
Aven om det inte ir minga patienter det ror sig om visar tabellen ovan ocksa pa
trenden att ju mindre meningsfullt besoket upplevdes ju féarre atgirder fick
patienten. Svaren som beskriver huruvida besoket ledde till ndgon ytterligare

atgird for barncancerdverlevarna kan representeras av citat likt dessa tva:

Ett helt batteri av undersokningar sattes igang for min del, bl.a.
mammografi, arbetsprov och en fertilitetsutredning. Lakaren pa min lokala
vardcentral har skrivit remisser efter att ha tagit del av pappren

(sammanfattning av cancerbehandling).

Ev. byte av tumoruppfoljningslidkare. Har under 10 érs tid haft en ldkare
som inte lyssnat om behov angdende ev. hjarntrétthet. Jag har alltid fatt
svaret att alla smadbarnsmammor ér trotta. P& uppfoljningsmottagningen
lyssnade ldkare, sjukskoterska och kurator med forstaelse och erbjod mig

hjidlp att hitta annan ldkare.
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Samtidigt pétraffades dven uttalanden av annan karaktér vilket kan exemplifieras i

foljande citat: ”"Forhoppningsvis, men inte é&nnu . Majoriteten av de reflektioner

som angivits kopplat till fragan om besdkets meningsfullhet kan exemplifieras via

ndstkommande tre citat: "Kéndes som att man landade lite pd nagot sitt, jag dr

inte den enda som overlevt!”.

Stor trygghet 1 att ha er! Otroligt skont dé ni vet allt jag gatt igenom, vid

lakarkontakt med vuxenvarden m.m. kinns det som jag sjdlv far ’utbilda’

lakare och annan personal 1 vad jag gétt igenom — kénns otryggt och

jobbigt.

Slutligen forklaras besokets meningsfullhet av en annan barncancerdverlevare

sahir: ~Jag fick hjilp att soka mig till andra delar av sjukvarden”. Samtidigt

aterfanns ocksa denna kommentar: ”Det som var viktigast for mig har dnnu inte

blivit av pga. att klinikerna jag blev remitterad till inte har skickat nagon kallelse

till mig”.

Tabell 4. Samband mellan upplevelser av meningsfullhet (fraga 13) och ny

information (fraga 7) redovisat i antal och procent.

Fick du nagon ny information om din
cancersjukdom/behandling och

eventuella seneffekter i samband med Totalt P-
besodket? varde
Ja Nej/ Vet gj
Upplevde du att Mycket 123 (83%) | 26 (17%) 149
besoket var meningsfullt (100%)
meningsfullt for dig?
Delvis 20 (67%) | 10 (33%) 30 (100%) | 0,001
meningsfullt
Varken 1(25%) 3 (75%) 4 (100%)
meningsfullt eller
meningsldst
Helt meningslost | 0 (0%) 2 (100%) 2 (100%)
Totalt 144 (78%) | 41 (22%) 185
(100%)

I tabell 4 visas att majoriteten av de som upplevde besoket som mycket

meningsfullt ocksd fick ny information under besoket. Vidare visar korstabellen

41




en trend pd att ju mindre mening barncancerdverlevaren fann 1 besoket desto
mindre ny information fick patienten under uppfoljningsbesoket. Bland svaren
gillande om besdket upplevdes vara meningsfullt patrdffades flera kommentarer

vars kontenta kan representeras av foljande citat:

Jag fick svar pd manga funderingar som orsakat mycket stress. Jag fick ett
bra psykosocialt stod som jag behdvde i1 form av psykologkontakt. Jag
kunde knyta ithop pdsen efter att ha lidit av manga 16sa tradar, {for att nu

kunna gd vidare 1 livet, utan nigra nedbrytande funderingar.

Samt: Trots att jag fick en del skrammande information (om seneffekter) sa ar

det bittre att veta dn att vara ovetande”. Ytterligare citat var:

F& en helhet 6ver sjukdomsforloppet och hjédlp med de saker man tidigare
undrat 6ver. Kdnns som man far mer kontroll och mojlighet att klara sig

sjalv och inte vara beroende av sina anhoriga.

Samtidigt som kommentarer likt f6ljande citat ocksé aterfanns:
Uppfdljningsmottagningens syfte ar vildigt viktigt och mycket
meningsfullt. Dock minskas betydelsen pga. deras brist pa

handlingsférmaga och ldnga tider mellan moten.

I anslutning till frdgan om patienten fatt ndgon ny information i samband med

besoket fanns flera kommentarer likt:
Jag kinde mig snarare mycket mer lugn och mina seneffekter och
biverkningar dr inte alls lika farliga som jag trodde. Sa det var nytt for mig
da jag hade gatt och ténkt p det ett bra tag och oroat mig dver det.
Parallellt aterfanns dven foljande citat: ”Visste det mesta men fick svar pa det jag

undrade om”.
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Tabell 5. Samband mellan upplevelser av att vara néjd med information

(fraga 8) och ny information (fraga 7) redovisat i antal och procent.

Fick du nagon ny information om din
cancersjukdom/behandling och
eventuella seneffekter i samband med Totalt P-
besodket? vérde
Ja Nej/ Vet gj

Ar du ndjd med den Ja 138 (79%) | 36 (21%) 174

information som du (100%) 0,090

fick under sjélva Nej/ Vet gj 7 (58%) 5 (42%) 12 (100%)

besoket, avser bade

muntlig och skriftlig Totalt 145 (78%) | 41 (22%) 186

information? (100%)

I tabell 5 askadliggdrs att majoriteten av patienterna som var ndjda med
informationen de fick under besoket ocksa tillkdinnagav att de forvirvade ny
information i samband med besoket. Vidare visar korstabellen pa att av de som
inte var ndjda med informationen eller som inte visste vad de tyckte var det 58 %
som fick ny information och 42 % som inte erh6ll ndgon ny information vid
besoket. Bland uttalandena som gjordes i1 samband med frdgan om patienten var
ndjd med informationen dterfanns kommentarer som kan representeras med
foljande citat: ’Fick svar pa de fragor jag hade” parallellt kommenterades ocksa:
”Jag fick ingen ny information och de visste inte ens om, om min binjure togs bort
tillsammans med min njure”. I samband med svaren om huruvida barncancer-
Overlevarna forvarvat ny information patriaffades uttalanden som kan

representeras av foljande citat:
Eftersom jag var vildigt ung nir jag blev sjuk och fick cellgifter har jag
inte fatt veta mycket om behandlingarna innan. Det kdnns véldigt skont att

veta vad jag fitt och eventuella biverkningar av dem.

Samtidigt som nigon svarade: ”Lite ny information kanske”.
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Tabell 6. Samband mellan upplevelser av att vara néjd med information

(fraga 8) och littforstielig information (fraga 9) redovisat i antal och

procent.

Upplever du att informationen som fatt fran och pa

uppféljningsmottagningen varit latt for dig att forsta? Totalt P-vérde
Alltid Oftast Ibland Sallan Aldrig
Ar du ndjd med den Ja 115 52 8 (5%) 0(0%) | 0(0%) 175 (100%)
information som du fick (66%) (30%)
under sjélva besoket, Nej/Vet | 4(31%) | 6(46%) |3(23%) |0(0%) | 0(0%) | 13(100%) 0,013
avser bade muntlig och €]
skriftlig information?
Totalt 119 58 11 (6%) 0(0%) | 0(0%) 188 (100%)
(63%) (31%)

Tabellen ovan visar pa att majoriteten (66 %) av de patienter som var ndjda med

den information som de fick under besoket pa uppfoljningsmottagningen ocksa

upplevde att informationen som gavs fran personalen alltid var latt att forsta.

Tabellen redogor dven for att ju mindre ndjd patienten var med informationen som

gavs desto svérare var det dven for patienterna att forsta den. Av de barncancer-

Overlevare som inte var ndjda med den muntliga och skriftliga informationen som

gavs under besoket aterfanns flera citat med liknande innebérd som f6ljande:

”Skulle haft mer skriftlig och tydligare information. Samt det som sades under

motet skulle skrivits ner mer” samt: ”Det blev mycket information pa en géng och
jag kommer nog inte ihag hilften vad som sades d&”. Citat som aterfanns géllande

hur patienterna upplevde informationen som léttforstaelig var: ”Latt att forsté allt

som sades — tydlig informationsniva. Bra niva pa samtalet” samtidigt som dven

detta citat aterfanns: ”Pappren jag fick hemskickade hade en del medicinska

termer som var svara att forsta”.
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Tabell 7. Samband mellan upplevelser av ett gott bemdétande (fraga 12) och

ny information (fraga 7) redovisat i antal och procent.

Fick du nagon ny information om din
cancersjukdom/behandling och Totalt P-
eventuella seneffekter i samband med varde
besodket?
Ja Nej/ Vet ]
Hur upplevde du som Mycket bra 141 (81%) | 34 (19%) 175
helhet bemdtandet fran (100%)
personalen pa Ganska bra 3 (38%) 5 (63%) 8 (100%)
uppféljningsmottagning 0,003
en? Ganska daligt | 0(0%) 1(100%) 1(100%)
Mycket daligt 0 (0%) 1(100%) 1(100%)
Totalt 144 (78%) | 41 (22%) 185
(100%)

Ovanstaende korstabell visar att upplevelsen av ett mycket bra bemétande fran
personalen pa uppfoljningsmottagningen samspelar med om man fick ndgon ny
information i samband med besoket pa mottagningen. Tabellen visar dven pa att
de tva personer som tyckte att personalens bemotande var ganska respektive
mycket daligt inte heller upplevde att besoket genererade ndgon ny information.
Dock upplevde 19 % att bemotandet pa mottagningen var mycket bra trots att de
inte fick ndgon ny information i samband med besdket. I enkétfragan "Hur
upplevde du som helhet bemdtandet frdn personalen pd uppfoljnings-
mottagningen?” patriffades foljande citat om personalens bemoétande: Fint,
medmainskligt bemotande som dven varit starkt préglat av proffesionalism”,
“Hade tid for mig och mina frigor. Kidndes véldigt bra” samtidigt som dven denna

kommentar lamnades:

Oformaéga att lyssna och ta in vad jag sa, forutfattade meningar om mina
symtom och biverkningar (trots att motsvarande forskning 1 Norge stodjer
mina symtom). Det kéindes som om motet enbart gick ut pé att samla in

information till studien och att det inte var for patientens skull.

I frigan géllande om patienten fick ndgon ny information i samband med besoket
var bland annat f6ljande citat representativt: ”Fick information om alla de saker
jag loper storre risk att fa dn andra, exempelvis hogt blodtryck, diabetes, laktos-

intolerans och hudcancer”. Citat likt foljande hittades dven: ”Aven om det kanske
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inte var nagot nytt uppskattar jag ’pdminnelsen’, da jag tenderar att fortringa

mycket av min sjukdom och behandling”.

Tabell 8. Samband mellan upplevelser av ett gott bemdétande (fraga 12) och

ytterligare hjilp/stod (fraga 5) redovisat i antal och procent.

Erbjods du nagon ytterligare hjalp/stod

vid besoket? Totalt P-
varde
Ja Nej/ Vet ]
Hur upplevde du som Mycket bra 116 (67%) | 57 (33%) 173
helhet bemdtandet fran (100%)
personalen pa Ganska bra 4 (50%) 4 (50%) 8 (100%)
uppfdljningsmottagning 0,123
en? Ganska daligt 1(100%) | 0(0%) 1 (100%)
Mycket daligt 0 (0%) 1(100%) 1 (100%)
Totalt 121 (66%) | 62 (34%) 183
(100%)

Tabellen visar pa att de 67 % som upplevde personalens bemdtande som mycket

bra dven fick erbjudande om ytterligare hjilp/stdd vid besoket pa uppfoljnings-

mottagningen. Hélften (50 %) av de patienter som upplevde personalens

bemoétande som ganska bra fick erbjudande om hjilp och stod under besoket

samtidigt som den andra hélften (50 %) inte fick det. Gillande hur patienten som

helhet upplevde bemdtandet pd uppfoljningsmottagningen aterfanns bland

enkétens fritextssvar foljande citat: ”Fatt bra hjdlp och introduktion med det jag

behovt pa ett forstdende sdtt” samtidigt som ndgon annan svarade: ”Jag blev bra

bemdétt vid besdket men har efter det inte fatt den hjélp jag kinner att jag blivit

lovad”.
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7. Analys och diskussion

I detta kapitel redogors for analys och diskussion av studiens resultat. Kapitlet ar
strukturerat efter studiens tre forskningsfragor dér intressanta fynd i studiens
frekvenstabeller och korstabeller med tillhorande citat analyseras och diskuteras

med hjélp av studiens tidigare forskning, teoretiska ramverk och begrepp.

7.1 Faktorer som paverkar ett meningsfullt uppfoljningsbesok
7.1.1 Ytterligare dtgdrder

I samband med att antalet barncancerdverlevare blivit storre har organisationen
kring 6vergangen mellan barnonkologin och vuxenvérden uppméarksammats som
bristfillig (Grant et.al. 2005; Kirchhoff et.al. 2014). Kirchhoff (2014) menar att
det finns individer som Gverlevt barncancer som pa grund av bristande kunskap,
bade hos sjukhuspersonal och hos individen sjdlv, inte fatt lamplig vérd nér de
senare drabbats av olika seneffekter. I enkdtundersokningen som utforts av
uppfoljningsmottagningen pd Sahlgrenska Universitetssjukhuset framkom att flera
barncancerdverlevare upplevde att de inte blivit forstadda 1 kontakten med
vuxenvarden. Genom kontakt med personalen pad uppfoljningsmottagningen, som
verkar som en brygga mellan barnonkologin och vuxenvérden, kan den som
overlevt barncancer fa ett ssmmanhang att kénna sig forstddd i. Stodet som
besoket pa uppfoljningsmottagningen ger kan dven leda till att barncancer-
Overlevaren kan ta tillbaka kontrollen 6ver sitt liv. Ménga barncancerdverlevare
som besdkt mottagningen pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset upplevde en
enorm trygghet i att personalen har kunskap om alla behandlingar som patienten
gétt igenom 1 samband med sin cancerdiagnos. Vidare har flera patienter upplevt
att de sjélva fatt informera sjukvardspersonal inom vuxenvéarden om vad deras

cancerbehandlingar inneburit vilket upplevts som otryggt och pafrestande.

Enligt Antonovskys (1997) teori KASAM bidrar individens hanterbarhet av den
egna livssituationen till en hogre kénsla av sammanhang vilket 1 sin tur leder till
battre hilsa for individen och dirmed mindre behov av sjukvard. Barncancer-
Overlevare 16per generellt storre risk att drabbas av psykisk ohédlsa och

konsumerar ddrmed ocksa psykiatrisk vard 1 storre utstrackning dn de ménniskor
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som inte varit drabbade av cancer (Lown et.al. 2015). Dér kan uppf6ljnings-
mottagningen spela en meningsfull roll genom mdjligheten att tidigt kunna
uppticka samt behandla eventuella seneffekter hos barncancerdverlevarna (Michel
et.al. 2016). Var studie visar att det finns ett samband mellan de som upplevde
besoket pa uppfoljningsmottagningen som meningsfullt och de som genom
besoket fick nagon ytterligare atgird exempelvis 1 form av olika kontroller av
eventuella seneffekter eller remiss till ny likare. Exempelvis gav en barncancer-
Overlevare 1 enkitens fritextssvar uttryck for att i flera rs tid ha haft en likare
som forbigatt hennes behov av stod relaterat till upplevd hjarntrétthet och
bortférklarat symptomet med att alla smdbarnsmammor &r trotta. Detta trots att
hjarntrétthet kan vara en seneffekt till f6ljd av barncancern (SOU 2009). Pa
uppfoljningsmottagningen upplevde barncancerdverlevaren att kurator, ldkare
samt sjukskoterska lyssnade med forstaelse for den specifika situationen och
bistod med att hitta en annan ldkare. I ett lyckat socialt arbete kan det vara av stor
vikt att lyssna och beméta patienten diar denne befinner sig. For att besoket pé
uppfoljningsmottagningen ska upplevas som meningsfullt ar det dirmed
betydande att kurator och 6vrig personal lyssnar pa och forsoker forstd vad
patienten funderar p4, dr orolig for samt vad patienten onskar att fi stod och hjélp

med. Detta fOr att strdva efter att tillgodose befintliga behov hos patienten.

Det ér tydligt att det finns behov av uppf6ljningsmottagningens 6verlappande
funktion mellan barnonkologin och vuxenvérden dd de kan bistd barncancer-
overlevarna med att exempelvis finna den rétta ldkarkontakten. Vidare blir det
ocksa tydligt att det kan vara problematiskt att som barncancerdverlevare sjilv
sOka vard for seneffekter da det oftast inte &r tydligt att det &r just seneffekter av
cancer och inte en akomma eller symptom pa grund av ndgot annat. Har kan
Antonovskys begrepp hanterbarhet (1997) forklara att barncancerdverlevare kan
aterfd mojlighet att erdvra kontroll 6ver sitt liv genom att uppf6ljnings-
mottagningen remitterar dem till olika undersokningar samt informerar om
eventuella seneffekter. Utifran patienternas kommentarer 1 uppfoljnings-
mottagningens enkdtundersdkning visas en tendens pa att manga barncancer-
Overlevare verkar kédnna stor oro infOr att eventuella seneffekter ska dyka upp eller
oforstaelse for hur dessa ska behandlas. Dérav ér det begripligt att ifall
uppfoljningsbesoket bidrar till att klara upp négra av dessa oklarheter genom olika
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atgirder upplevs ocksa besoket som meningsfullt (Hwang & Nilsson 2003).
Vidare kan meningsfullhet definieras av ndgot som patienten anser ar virt att
investera engagemang, energi och hingivelse 1 (Antonovsky 1997). Sin hélsa och
sitt eget maende dr ndgot ménniskor stdndigt lever ndra och ar beroende av for att
kunna leva. Att barncancerdverlevare varderar sin hédlsa hogt och finner den vérd
att investera 1 dr inte 6verraskande och det dr dé inte heller konstigt att néstintill
alla av besokarna pa uppfoljningsmottagningen upplevt besoket som helt eller

delvis meningsfullt.

I véar studie framkommer det att besoket pa uppfoljningsmottagningen lett till
nagon ytterligare atgird for 72 % av de patienter som besokt mottagningen. Négot
som ddremot framgar &r att knappt hilften av de som besokt uppfoljnings-
mottagningen genom aren har angett att de helt fatt den hjélp eller det stdd som de
kom Overens om vid besoket. Det innebér utifrin ett patientperspektiv att atgarder
erbjuds men inte fullf6ljs. Vidare framkommer dven att det varken forsdmrats
eller forbattrats markbart 6ver tid. Uppfoljningsmottagningens ansvar ar i
dagsldget att erbjuda atgérder till barncancerdverlevarna for att sedan remittera
vidare patienterna till andra specialister som darefter ansvarar for vidare
undersokningar. Enligt barncancerdverlevarna sjélva dr det nagot 1 linken mellan
uppfoljningsmottagningen och dessa dvriga insatser som inte fungerar sérskilt bra.
Mojligen ér det ett potentiellt utvecklingsomrade for uppfoljningsmottagningen att
vidareutveckla kommunikationen diaremellan eller mojligtvis forsdka samordna sa
att eventuella atgirder kan utforas direkt pa uppf6ljningsmottagningen. En
anledning till att flera patienter uppgav att de inte fatt den hjilp eller det stéd som
de kom dverens om 1 samband med besoket pd uppfoljningsmottagningen kan
ocksa bero pé att enkéten skickas ut en géng varje halvér och att nagra av de som
besvarade enkiten ddrav exempelvis var pa mottagningen for endast en manad
sedan. Vidare skulle det kunna innebéra att patienterna inte hunnit besoka kliniken

de blev remitterad till da det kan vara ko och diarmed ta tid innan besoket blir av.

7.1.2 Ny information i relation till meningsfullhet

Aterkommande i enkitstudiens fritextssvar #r att barncancerdverlevarna upplevde
att de fick svar pd manga fragor 1 samband med besoket pa mottagningen och att
det bidrog till att stress som tidigare funnits kring dessa funderingar minskade.
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Vidare uttryckte flera av uppfoljningsmottagningens patienter att besoket bidrog
till att en ordning bland alla funderingar skapades eller som en av patienterna
uttryckte sig: ”Jag kunde knyta thop pasen efter att ha lidit av ménga 16sa trddar”.
Ytterligare gav besoket barncancerdverlevarna en chans att kunna gé vidare 1 livet
utan nedbrytande orosmoln och tankar. Bristande kunskap om livet efter cancern
ar vanligt forekommande 1 vér patientdata vilket ocksa Kirchhoff et.al. (2014)
papekar vara centralt 1 sin studie om barncanceroverlevare. Antonovsky (1997)
menar att en barncancerdverlevare med hog KASAM kan se sin livssituation 1 en
storre kontext samt har littare att bemota svdrigheter och motgéngar. En person
som friskforklarats fran sin barncancer och som &r vil inforstddd med vilka
seneffekter som kan uppkomma och varfor, kan darfor ha lattare att hantera sin
situation dé eventuella seneffekter uppenbarar sig. Av de som upplevde besoket
pa uppfoljningsmottagningen som meningsfullt forvirvade majoriteten ocksa ny
information om sin cancersjukdom, behandling eller seneffekter. En barncancer-
overlevare som besokt uppfoljningsmottagningen uttryckte att &ven om
information om seneffekter var skrimmande att erhalla var det béttre att forvirva
kunskapen &n att forbli ovetandes. Kédnslan av att forsta sitt sammanhang kan vara
av stor betydelse dven om det kan innebéra att skrammande kénslor ocksa infinner
sig vilket ocksa tidigare forskning pd omrddet visat (Michel et.al. 2016; Lie et.al.
2015). Att for ménniskor 1 allménhet och barncancerdverlevare i synnerhet fa
insikt 1 vad som kan komma att hinda med ens kropp och hélsa kan bidra till
minskad oro och stress samt ge 6kad forutsédgbarhet vilket 1 sin tur méjligen kan
ge individen bittre livskvalitet. Lie et.al (2015) visar att barncancerdverlevare
som gér till en uppfoljningsmottagning bland annat &r intresserade av att prata om
seneffekter. Genom att prata om befintliga eller tinkbara seneffekter med en
professionell kurator eller annan sakkunnig personal kan barncanceréverlevare
uppleva ett socialt stod som 1 forldngningen kan bidra till 6kat tillfrisknande
(Sarafino 2008). Exempelvis kan det 6kade tillfrisknandet mgjligen bero pa att
barncancerdverlevaren genom uppfoljningsmottagningens kurator remitteras till
en samtalskontakt dér patienten kan finna gdmda egenskaper inom sig sjdlv som
kan bli resurser for att hantera sitt psykiska maende (ibid.). Pa sé vis kan
exempelvis sjdlvmordstankar minskas bland patientgruppen vilket Lown et.al.
(2015) menar att barncancerdverlevare har storre risk att drabbas av. Kuratorns
sarpraglade skicklighet 1 samtalsteknik kan forhoppningsvis ytterligare bidra till
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att patienten upplever motivation till att kimpa vidare samt att informationen om

seneffekter kan framfGras pa ett, for patienten, fordelaktigt sitt.

Att inte forvdrva ndgon ny information om eventuella seneffekter kan for de som
overlevt barncancern mojligen bidra till att besoket inte upplevs som sarskilt
meningsfullt vilket resultatet av enkétstudien visar tendenser pa. Ifall besoket inte
bidrar till fordndrade livsomstédndigheter sésom minskad oro och stress eller 6kade
kunskaper om exempelvis hur seneffekter behandlas kan det ocksé vara svart att
finna motiv till varfor tid och energi ska investeras 1 besoket. Uppfoljnings-
mottagningen har som syfte att finga upp och slussa vidare patienter som haft
barncancer. Om barncancerdverlevare pd mottagningen inte upplever att detta sker

kan mojligen kédnslan av huruvida besdket upplevs meningsfullt paverkas.

7.2 Faktorer som paverkar att patienten blir n6jd med
informationen

7.2.1 Ny information i relation till patientnojdhet av informationen

Att fatta beslut som paverkar den egna hélsan dr en del 1 det vardagliga livet.
Betydelsen av att som barncancerdverlevare fa reda pa information om den
sjukdom som préiglat delar av barndomen verkar vara central 1 sdval var
patientdata som 1 tidigare forskning pa omradet. I det mediala informations-
samhélle som Sverige utvecklats till att vara d&r mojligen en generell uppfattning
att det dygnet runt finns tillgéng till information om nést intill vad som helst. Men
att ha hog hélsolitteracitet och dirmed tillimpa exempelvis avancerade fardigheter
1 kritiskt tdinkande i relation till den information som finns tillgénglig &r kanske
inte lika sjdlvklart for alla (Martensson & Hensing 2009). For att tillimpa
hilsolitteracitet kravs det att samhillet ansvarar for att mojliggora och skapa
forutsittningar for ménniskor att f& den kunskap som behovs for att kunna ta del
av den information som &r relevant (Olander & C. Ringsberg & Tillgren 2014).
Enligt Lie et.al. (2015) anser mdnga barncancerdverlevare att det dr svart att fa tag
pa den typ av information som de anser sig behdva géllande sin tidigare sjukdom.
Sett ur en svensk kontext skulle det mojligtvis kunna stimma dven i Sverige d&
exempelvis uppfoljningsmottagningar for barncanceroverlevare dr fa samt att

information pa omradet generellt dr svartillginglig. Uppfoljningsmottagningen pa
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Sahlgrenska Universitetssjukhuset dr en av fa platser 1 samhéllet som tagit pa sig
ansvaret att fungera som en mojliggérande och forutsittningsskapande guide for
barncancerdverlevare. Uppfoljningsmottagningen skapar forutsattningar for
patienterna genom att sakkunnig personal ger individanpassad relevant
information kring den tidigare cancersjukdomen, informerar om behandlingar som
givits mot sjukdomen samt informerar om eventuella seneffekter. Barncancer-
Overlevarna far d&ven mojlighet att sjdlva stdlla de fragor och funderingar som de

bér péa.

Under uppf6ljningsmottagningens verksamma ar har 76 % av samtliga
barncancerdverlevare som besvarat enkiten fatt ndgon typ av ny information
under uppfoljningsbesoket. Detta skulle mojligtvis kunna vara en indikation pa att
barncancer ir ett komplext omradde som innefattar mycket information som ménga
barncancerdverlevare inte tidigare givits kunskap om. Majoriteten av patienterna
som var ndjda med informationen de fick under besdket pa uppfoljnings-
mottagningen tillkdnnagav ocksé att de forvirvade ny information 1 samband med
besoket. Mojligtvis beror samspelet frdgorna emellan pé att informationen &r séa
pass bristfillig for barncancerdverlevarna efter 18-arsdagen, da de tvingas ldmna
barnonkologin, att de upplevde sig vara ndjda med informationen pd uppfoljnings-
mottagningen om besoket enbart genererade ndgon ny information. Eventuellt fick
patienten ta del av information som minskade oro infor framtida hélsoproblem
eller sé forvarvade patienten forst vid uppfoljningsbesoket kunskap som kunde

forklara det egna méendet.

Tidigare forskning visar pa vikten av uppfoljning for barncancerdverlevare da
manga ménniskor som kommer till uppfoljningsmottagningar lider av olika
komplikationer i form av seneffekter som inte behandlats eller givits kunskap om
tidigare (Kirchhoff et.al. 2014). Denna okunskap om eventuella seneffekter
beskrevs av flera patienter som besokt uppfoljningsmottagningen. Manga
patienter beskrev i1 enkédten att de pa grund av sin unga alder vid insjuknandet inte
delgivits sarskilt mycket information om varken behandlingar som utforts eller om
generella seneffekter som kan uppsta till f6ljd av barncancern. Patienterna
uttryckte dven att de upplevde det vara véldigt skont att besdket pd mottagningen
fokuserade pa att ge kunskap om vad de genomgatt 1 samband med sin cancer som
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barn och hur det eventuellt kan komma att pdverka den framtida hélsan. Att f4
information om seneffekter som exempelvis psykosociala svérigheter, &ngest och
posttraumatiskt stressyndrom innebér att barncancerdverlevaren mgjligtvis kan
anpassa sitt liv och forstd sin eventuella problematik pa ett annat sétt dn tidigare
(Lown et.al. 2015). Uppf6ljningsmottagningens verksamma kurator har en central
roll 1 att informera patienterna kring de psykosociala svarigheter som kan uppsta
till f6ljd av att tidigt 1 livet ha behandlats for barncancer. Information om att cirka
en tredjedel av de unga vuxna som Overlevt en barncancerdiagnos tio ar senare
upplever sig ha en angestproblematik &r av stor relevans att delge patienterna.
Detta for att pd vis upplysa patienterna om att psykiska svérigheter dr en seneffekt
som drabbar flera barncancerdverlevare forst flera ar senare, da patienterna sjdlva
mojligtvis inte kopplar samman sitt psykiska miende med den cancersjukdom de
haft under barndomen (Barncancerfonden 2015b). Genom att medvetandegora
patienterna om att exempelvis psykosociala besvér kan uppsta till foljd av
barncancern 6kar chanserna att 1 god tid upptécka och férebygga psykisk ohélsa

bland maélgruppen.

Ny information om sin tidigare cancersjukdom som helhet eller om de
behandlingar som genomgétts kan enligt tidigare forskning dven 6ka patientens
kénsla av empowerment vilket dven det skulle kunna vara en forklaring till att ny
information genererar ndjda patienter (Knijnenburg et.al. 2012). Man skulle dock
kunna tidnka sig att ny information om sin tidigare cancersjukdom kan upplevas
som skrammande och jobbigt att ta emot, speciellt om informationen innehaller
negativa besked. Det skulle kunna tala for att de patienter som &dr néjda med
informationen samtidigt som de fick ndgon ny information vid besoket delgivits
information av positiv karaktér. Det skulle kunna exemplifieras med att en av de
fa barncancerdverlevarna som var missndjd med informationen som gavs under
besoket ocksd fick ny information av negativ karaktir till sig 1 samband med
besoket pa uppfoljningsmottagningen. Patienten beskrev att personalen pa
uppfoljningsmottagningen inte kunde svara pd ifall patientens binjure togs bort
eller ej 1 samband med behandlingarna for barncancern. Lie et.al.s (2015) tidigare
forskning visar dock pé ytterligare en dimension vilken menar att barncancer-
Overlevare generellt upplever det som mer smértsamt att inte fa tillgng till
information, trots att den &r av negativ karaktdr, &n att vara helt ovetandes vilket

53



ocksa skildras 1 var patientdata. Det skulle mgjligen kunna innebéra att patienten
ovan enbart framstéller en specifik individs individuella upplevelse. Vad som talar
for att ny information 1 samband med besoket pa uppfoljningsmottagningen ar
betydelsefullt for att barncancerdverlevarna dven ska kédnna sig ngjda med
informationen under besoket dr det befintliga sambandet mellan patienternas egna

svar, vilka askadliggors 1 korstabell 5.

7.2.2 Ldttforstdelig information

Enligt Antonovskys teori om kénsla av sammanhang aterfinns begreppet
begriplighet som stér for 1 vilken utstrackning det som sker med den egna kroppen
och 1 dess omgivning upplevs som “gripbart”. En ménniska med hog kénsla av
begriplighet forvintar sig att de stimuli som han eller hon kommer att méta 1
framtiden dr forutsdgbara, eller att de, nir de kommer som overraskningar
atminstone gar att ordna och forklara (Antonovsky 1997). Antonovsky menar att
det ar viktigt for oss méinniskor att kunna forklara och darigenom forsta de saker
som hénder runt omkring oss. Dock menar Antonovsky att vi ménniskor &r olika
bra pé att ordna, forklara och forstd saker och ting beroende pa hur hog kinsla av
begriplighet vi innehar. Antonovsky menar att en ménniska med hog begriplighet
forsoker forstd varfor en viss situation uppstar istéllet for att bemota det som
upplevs vara ovisst med aggression och motstand (ibid.). I relation till
Antonovskys teori om begriplighet skulle barncanceréverlevarnas olika
upplevelser av besoket som létt att forsté 1 relation till om de upplevde sig nojda
med informationen som gavs kunna ténkas bero pa patienternas olika
forutsittningar och tillgang till en hog kénsla av begriplighet. Enligt Michel et.al.
(2016) ar information som ger visshet och forstaelse for barncancern det som
motiverar barncancerdverlevare att ta del av uppfdljning. Majoriteten tillika 66 %
av de patienter som var ndjda med den information de fick under besoket pa
uppfoljningsmottagningen upplevde dven att informationen som gavs fran
personalen alltid var litt att forsta. Var studie visar dven pa att desto mindre n6jd
patienten var med informationen som gavs desto svérare var det dven for
patienterna att forstd informationen. Det innebér att kurator och 6vrig personal pa
uppfoljningsmottagningen har ett stort ansvar vad géller att formedla information
som for samtliga patienter ar latt att forsta, vilket mojligen kan goras genom att
arbeta aktivt for att uppna okad hélsolitteracitet. D& kuratorn i en medicinsk
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kontext inte innehar samma medicinska sakkunskap som exempelvis dverlidkare
och specialistsjukskdterska kan kuratorn mojligen enklare sétta sig in 1 patientens
situation och forforstaelse och darmed aktivt uppmérksamma kollegorna om
informationen som ges blir allt for svarforstaelig. Pa sé vis underlittas det for

patienten om denne sjélv tycker det kinns jobbigt att uttrycka sin oforstielse.

Utgéngspunkten 1 hdlsolitteracitet dr att den enskilde ska ges mojlighet att sjéalv
beskriva behov, foresla dtgdrder och darmed kénna sig delaktig i planering och
beslut kring den egna hélsan (Mértensson & Hensing 2009). Det inbegriper dven
att kommunicera och ifrgasitta for att forbéttra hilsan genom att exempelvis
forsta varfor undersokningar och ingrepp gors, forsta information om medgivande,
prevention, diagnoser samt behandling (ibid). For att frimja hélsolitteracitet bland
barncancerdverlevare kravs det att hédlso- och sjukvardspersonal formedlar
information och kommunicerar pa ett relevant sétt vilket uppskattas och virderas
av patientgruppen (Martensson & Hensing 2009). For att kommunicera och delge
information pa ett sdtt som uppskattas och virderas av mélgruppen som star 1
fokus inom uppfdljningsmottagningens verksamhet krivs det kunskap om vad
patientgruppen anser sig behova. Barncancerdverlevare i Lie et.al. (2015) studie
poéngterar att det dr hogst onskvirt att fa informationen vid uppf6ljningen
nedskriven. Den nedskrivna informationen underléttar forstdelsen da patienten
inte behover lagga tid och energi pé att minnas vad som sdgs under besoket
(ibid.). Det dr ndgot som dven inom ramen for denna studie var representativt
bland barncanceroverlevarnas fritextssvar till enkétfragan ”Upplever du att
informationen som du fatt frdn och pa uppfoljningsmottagningen varit 1att for dig
att forstd?”. De allra flesta patienter som besokt uppfoljningsmottagningen
upplevde alltid informationen som latt att forsta, samtidigt fanns det en 6nskan om
att fa tillgang till mer skriftlig information 1 samband med besdket. Flera patienter
foreslog att det skulle vara bra att fa viktiga delar av samtalet nedskrivet da de
upplevde att de efter motet glomt bort mer &n hélften av vad som sades. Det ar
mojligen dnnu ett utvecklingsomrade for uppfoljningsmottagningen pa
Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Genom att 6ka forstdelsen av informationen
som ges kan mottagningen dven fa fler patienter att kiinna sig ndjda med
informationen. Det dr ett utvecklingsomrade som &r virt att ta i beaktan da brister
1 hilsolitteracitet kan innebdra negativa konsekvenser som exempelvis okunskap
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vid beslut 1 hilsofrdgor, feltolkning av instruktioner, oupptickta symptom och
onddiga undersdkningar. Ur ett samhéllsperspektiv handlar brist 1 hélsolitteracitet
fraimst om onddiga ekonomiska kostnader men ur ett individperspektiv kan brist 1
hélsolitteracitet for exempelvis barncancerdverlevare dven leda till fysiska och

psykiska besvir (Martensson & Hensing 2009).

7.3 Faktorer som paverkar patientens upplevelse av ett gott
bemotande

7.3.1 Ny information i relation till bemétande

Uppf6ljning av barncancerdverlevare ar fradmst inriktad mot fysiska bekymmer
men inkluderar ocksa kontroll och kartlaggning av det psykiska och sociala
vilbefinnandet (Lown et.al. 2015; Barr et.al. 2005). Majoriteten tillika 80 % av de
som upplevde bemotandet som mycket bra fick ocksa ny information om sin
cancersjukdom, behandling eller eventuella seneffekter i samband med besoket.
Flera patienter uttryckte tacksamhet kring att fa information om de seneffekter
som de 10per storre risk att drabbas av d@n andra. Mgjligen finns det ett samband
mellan att de som erh6ll ny information dirav ocksa upplevde personalens
bemoétande som gott. Socialt stod dr handlingar dér mottagarens behov
tillfredsstills genom social interaktion (Hedin 1994). Vidare utévas ddrmed
socialt stod nér kurator och 6vrig personal pa uppfoljningsmottagningen under
besoket tillmotesgar patientens behov samtidigt som socialt stod inte bedrivs nér

patientens behov inte tas i beaktande (ibid.).

I bade tidigare forskning pa omradet och 1 uppfoljningsmottagningens enkitstudie
har det framkommit att det for barncancerdverlevare finns ett stort behov av att {4
information relaterat till sin cancerdiagnos (Lie et.al. 2015; Knijnenburg et al.
2012). Att forvéarva denna typ av information kan bidra till att barncancer-
Overlevares vardag blir mer begriplig da denne exempelvis forstar att den
upplevda hjdrntréttheten beror pa cancerbehandlingen patienten genomgick for
flera ar sedan och inte enbart &r relaterad till att vara smébarnsmamma. Mgjligen
kan upplevelsen av motet paverkas positivt av att hjdlp eller stod som bidrar till att
forstaelsen for den egna kroppen erhills (Antonovsky 1997). Genom 6kad

forstaelse for den egna hélsan och kroppen dkar dven barncanceréverlevarens
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kénsla av sammanhang, KASAM, da det underléttar for denne att se sig sjdlv i en
kontext och dirigenom léttare forstar varfor vissa bekymmer med halsan uppstar.
Okad KASAM frimjar hélsan och ger generellt en 6kad livskvalitet (ibid.). Om
personalen pa uppfoljningsmottagningen bidrar till att 6ka barncancerdverlevarens
KASAM och dirmed hélsa ar det mycket mojligt att barncancerdverlevaren
uppfattar personalen som godhjértad och hjdlpsam och diarigenom upplever deras
bemoétande som gott. Lie et.al (2015) menar att barncancerdverlevare dnskar
motta personligt riktad information om seneffekter pa ett drligt och tillgédngligt vis
under ett besok pa en uppfoljningsmottagning. Vidare dr det viktigt att 1ata
patienten fa tid pa sig att ta emot information och for kurator och 6vrig personal
att kinna in hur mycket information barncancerdverlevaren r i stand att ta emot

(ibid.).

I enkitens fria kommentarsfilt framkom det att barncancerdverlevarna som besokt
uppfoljningsmottagningen uppskattade och tyckte det kiandes vildigt skont att det
var avsatt mycket tid for uppfoljningsbesoket. Att tillrackligt tidsutrymme ar
avsatt for varje besok pa uppfoljningsmottagningen bidrar till att ménga fragor
hinner fa sina svar samt att utrymme finns tillgdangligt for information. Mgjligen
kan upplevelsen av att personalen inte hastar igenom besdket utan ger rikligt med
tid for patienten att forvérva och forsta sa mycket ny information som mojligt
positivt paverka hur bemodtandet av personalen uppfattas. Hedin (1994) menar att
emotionellt stod som 4r en typ av socialt stod bedrivs nir patienten far mojlighet
att uttrycka och dryfta sina kinslor samtidigt som nagon lyssnar och bryr sig.
Kanske préiglas darmed ett gott bemdtande av lugnt, uppriktigt lyssnande med
emotionell respons. Kuratorns roll pa uppfoljningsmottagningen &r att fungera
som ett emotionellt stod nédr barncancerdverlevare exempelvis erhéller kénslig
information om seneffekter samt att slussa vidare patienter som ér i behov av mer
omfattande stodsamtal. Var studie visar att cirka en femtedel av de som upplevde
bemoétandet som mycket bra inte fick ndgon ny information. Mgjligtvis ar det sa
att upplevelsen att bli lyssnad pé ar sé pass viktig for ndgra av barncancer-
Overlevarna att det 6verviger faktumet att ingen ny information férvérvats vilket
resulterar 1 att personalens bemdtande dnda upplevs som mycket bra.
Barncancerdverlevare har dven i tidigare forskning angivit att det &r betydelsefullt
att personalen dr kompetent samt att de tar patienten pa allvar (Michel et.al. 2016).
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Det dr ndgot som aterspeglas fran barncanceréverlevarna dven i var studie dir en
patient uttryckte att upplevelsen av bemotandet varit fint, medménskligt och starkt
praglat av ”proffesionalism”. Att besdkarna pa uppfoljningsmottagningen kénner
sig trygga med att personalen dr kompetent och professionell dr formodligen
grundlidggande for att patienterna ska kunna lita pa informationen som ges under
besdket. Om barncancerdverlevarna kidnner att de blir tagna pé allvar, kan lita pa
personalen samt upplever att personalen de mott ar sakkunnig och professionell

kommer troligen upplevelsen av bemdtandet ocksé att pdverkas positivt.

7.3.2 Ytterligare hjdlp eller stod vid besoket

Stod och forstéelse kan vara en vég till att stirka barncancerdverlevares hilsa
(Palsson, Malmstrom & Follin 2016). Enligt Palsson, Malmstrom och Follin samt
Michel et.al. (2016; 2016) kan brist pa forstéelse for barncancerdverlevares
situation samt brist pd stod fran samhéllet leda till en upplevd ridsla infor
framtiden. Det dr ddrav viktigt att barncancerdverlevarna 1 uppfoljningsarbetet far
uppleva att de blir forstddda samt att de far stod for att klara det vardagliga livet
(ibid.). Hedin (1994) skiljer pa spontant stod och det stod som sker till f6ljd av en
begiran. Fordelen med det spontana stddet dr att personen 1 fraga inte sjdlv
behover uppmérksamma sitt problem eller fundera pa vem som ska tillfragas for
att hjdlpa till. Hedin (ibid.) menar att det begérda stodet i relation till det spontana
stodet inte &r lika tillgdngligt for den hjdlpsdkande personen dé det krévs resurser
av personen sjilv for att {2 tillging till stodet. Kopplat till uppfoljnings-
mottagningen pd Sahlgrenska Universitetssjukhusets verksamhet kan forsok att
tillimpa spontant stod utldsas. Av patientdatan framgér det att 76 % av de
patienter som besokt uppfoljningsmottagningen dven blivit kontaktade av
mottagningen sjdlva. Enligt &r 2017 riktlinjer ska mottagningen ansvara for att
erbjuda minst ett besok fore 25 érs dlder till samtliga patienter som varit 1 kontakt
med barnonkologin, vilket tyder pa ett forsok att 6ka mottagningens spontana stod
ytterligare. M§jligen avspeglar sig det spontana stédet som mottagningen
tillimpar innan uppfoljningsbesoket dven under uppfoljningsbesdket, genom att

personalen pa mottagningen erbjuder patienten stdd och hjélp dven dar och da.

Viér studie visar att de 67 % som upplevde personalens bemdtande som mycket
bra dven fick erbjudande om ytterligare stod eller hjdlp vid besoket pa

58



uppfoljningsmottagningen. Sambandet variablerna emellan kan méjligen forklaras
med hjélp av Hedins (1994) begrepp socialt stdd. Om man som patient blir
erbjuden ytterligare stod eller hjélp kan det enligt Hedin (ibid.) leda till att kénslor
av svaghet och misslyckande har mindre chans att rota sig samtidigt som kéanslor
av styrka och acceptans tar storre plats. Enligt Hedin (1994) bidrar ndmligen det
begirda stodet, som vanligtvis motsvarar professionellt stod, till att manga
ménniskor véljer att inte soka professionell hjélp alls. Det kan innebéra att
patienter som kommer till uppf6ljningsmottagningen lange burit pa en 6nskan om
att fa stod eller hjélp for ndgot som med tiden kanske dven véxt till en stor rddsla
hos patienten. Om personalen vid uppfoljningsbesoket da skapar forutsittningar
for spontant stod genom att erbjuda patienten stod eller hjélp kan det innebira att
barncancerdverlevaren for forsta gdngen blir bekréftad i bade sin 6nskan och
radsla vid uppfoljningsbesoket, vilket givetvis kan tala for att upplevelsen av
personalens bemotande blir positivt. Dock fick hilften av de patienter som
upplevde personalens bemdtande som ganska bra erbjudande om stdd eller hjlp
under besoket samtidigt som den andra hélften inte fick det. Det skulle kunna tala
emot att erbjudande om stdd eller hjélp faktiskt har nagon péverkan. Dock
motsvarar dessa 50 % sammantaget atta personer i en icke signifikant korstabell
vilket troligtvis innebdr att den dvervigande majoriteten pd 116 personer tillika 67
% som tyckte att bemotandet var mycket bra, samtidigt som de fick ytterligare

hjilp eller stod vid besoket, mojligen skildrar en mer réttvis bild av sambandet.
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8. Konklusion

Detta kapitel redogor for en sammanfattning av de resultat som vi fann vara mest
intressanta med anknytning till studiens syfte och fragestéllningar. I detta kapitel
diskuteras dven de utvecklingsomraden som pétréffats gillande uppfoljnings-

mottagningen och slutligen lyfts vara tankar kring studiens betydelse.

P& grund av bristande kunskap om seneffekter till f61jd av en barncancerdiagnos
finns det barncancerdverlevare som inte blivit forstddda eller fatt [implig vérd av
vuxenvarden nir de drabbats av seneffekter. Vi har 1 denna studie funnit att en
faktor som péaverkar patienternas upplevelse av ett meningsfullt besok pa
uppfoljningsmottagningen pd Sahlgrenska Universitetssjukhuset dr att seneffekter
kan upptéickas och behandlas genom att barncancerdverlevarna blir remitterade till
olika typer av kontroller och undersokningar. Flera barncancerdverlevare kdnner
oro infOr att eventuella seneffekter ska dyka upp och hur de ska behandlas. I
studien framkommer det att ndr uppfoljningsbesoket hjélper till att klara upp ndgra
av dessa oklarheter via olika atgérder, upplevs ockséd besoket vara meningsfullt.
Vidare paverkas barncancerdverlevarnas upplevelse av ett meningsfullt besok pa
uppfoljningsmottagningen av huruvida de erhdll ny information relaterad till sin
cancerdiagnos eller inte. Genom att barncancerdverlevare forstér sitt ssammanhang
1 allménhet och vad som kan hidnda med kroppen i synnerhet kan information
bidra till minskad oro och stress samt ge 6kad forutsdgbarhet vilket 1 sin tur kan
framja béde hélsa och livskvalitet. Genom denna studie har vi dven funnit att det
ar av stor vikt for personalen pa uppfoljningsmottagningen att delge ny
information under uppfoljningsbesoket da det dr ndgot som 1 denna studie har
visat sig paverka huruvida patienterna upplevde sig ndjda med informationen frén
mottagningen eller inte. Likasa har vi dven funnit att patienternas upplevelse av
informationen som littforstaelig samvarierar med barncancerdverlevarnas
uppfattning av att vara néjda med informationen som givits under besoket. Vikten
av ny information som &r létt att forstd beror mojligen pa att informationssamtal
med sakkunniga i flera avseenden é&r bristfilliga for patientgruppen samtidigt som
den information som finns att tillgad géllande cancer ofta innehar medicinsk

terminologi vilket kan vara svart att forsta. Det innebdr att personalen pa
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uppfoljningsmottagningen innehar en betydelsefull roll 1 samhéllet samt ett extra
stort ansvar att gentemot barncancerdverlevarna formedla ny information som
starker dess hélsolitteracitet. Detta for att samtliga patienter 1 stérre utstrickning
ska kunna forvirva, forsta och anvénda informationen som ges om dess hélsa och
tidigare sjukdom. Faktorer som paverkar patienternas upplevelse av ett gott
bemotande frdn personalen pd uppfoljningsmottagningen ar att tid och utrymme
finns for att barncancerdverlevarna ska ha mojlighet att fa svar pa sina fragor samt
forvdrva ny information. Nér uppfoljningsmottagningens personal bidrar till att
barncancerdverlevarnas KASAM okar genom exempelvis ny information, dkar
ocksa chansen att personalens bemotande upplevs som gott. Genom studien
framgar det dven att nér patienterna pa uppfoljningsmottagningen upplever att de
blir férstddda och tagna pé allvar genom att de erbjuds ytterligare stdd och hjélp
till att klara det vardagliga livet paverkar det ocksé upplevelsen av bemotandet

som positivt.

Under studiens bearbetning har vi funnit nagra tdnkbara utvecklingsomriden for
uppfoljningsmottagningen. Flera barncancerdverlevare lotsas efter uppfoljnings-
besoket vidare till andra instanser och kliniker for att genomgé olika kontroller
och undersdkningar. Kétider kan vara langa och flera patienter uppger 1
uppfoljningsmottagningens enkét att de inte fatt den hjilp som de blivit lovade
under besoket. Med fordel skulle s& ménga kontroller som mdjligt kunna géras
direkt pa plats 1 samband med uppfoljningsbesoket. Mojligen skulle dven
kommunikationen mellan patienten, uppfdljningsmottagningen samt klinikerna dit
patienterna blir remitterade kunna utvecklas sa att patienten hela tiden upplever en
kdnsla av att den erbjudna atgdrden kommer att fullfoljas. Vidare skulle eventuellt
en blankett kunna skickas till barncancerdverlevaren en tid efter besoket for att
folja upp och kontrollera att patienten fatt den hjélp och stod som utlovades under
uppfoljningsbesoket. Ett annat utvecklingsomrade vi funnit dr att informationen
som ges till patienten under uppfoljningsbesoket skulle behdva skrivas ner och
lamnas Over till patienten 1 samband med besdkets slut. Detta for att barncancer-
Overlevaren pa bésta sétt ska kunna tillgodogora sig all information som delges
under besoket. Vidare behover information om seneffekter och livet efter
barncancern goras mer tillgdnglig. Det har enligt Hilso- och sjukvérdsstyrelsens
(2017) paborjats genom det beslut som togs pa deras sammantrdde den 22 februari
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2017 da uppfoljningsmottagningen beslutades fa en central roll som kunskaps-
centrum for personal pa sjukhus, inom Vistra Gotalandsregionens primérvard

samt for patienter och 1 viss man dven for allménheten.

Vi anser att en forstielse av hur patienter kan uppleva ett besok pa uppfoljnings-
mottagningen dven kan oka forstaelsen for hur vi, som framtida yrkesverksamma
kuratorer, kan bemoéta denna mélgrupp och utfora ett gott socialt arbete. Vidare
kan slutsatsen av denna studie bidra till 6kad insikt 1 hur vi som socionomer kan
bemota och stotta utsatta och hjélpsokande individer 1 allmédnhet. Vi menar ocksa
att var studie visar pa att uppfoljningsmottagningen pa Sahlgrenska Universitets-
sjukhuset fyller en viktig funktion for barncancerdverlevare samt att behov av
flera liknande mottagningar 1 landet foreligger. Barncanceroverlevare har rétt till
uppfoljning som genererar bade meningsfullhet, information och ett gott

bemotande!
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9. Forslag pa vidare forskning

I detta kapitel ges forslag pd vidare forskning inom studiens aktuella omrade.

Vi anser att det skulle vara av intresse och relevans att komplettera denna studie
med vidare forskning géllande eventuella skillnader pa barncancerdverlevares
hélsa och livskvalitet i relation till om de besdkt uppfoljningsmottagningen eller
inte. P4 grund av att uppfoljningsmottagningar i en svensk kontext &r relativt nytt,
finner vi det dven vara av stor vikt att utifran ett patientperspektiv fortsétta forska
pa redan befintliga uppfoljningsmottagningar 1 Sverige for att pd sd vis utveckla

och forbattra cancereftervarden.
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Bilaga 1

PATIENT-UTVARDERING EFTER FORSTA BESOKET PA UPPFOLJNINGS-
MOTTAGNINGEN FOR UNGA VUXNA SOM HAFT CANCER FORE 18 ARS
ALDER

Du far denna enkét eftersom Du varit pa minst ett besok pa uppféljnings-
mottagningen for unga vuxna som haft cancer fore 18 ars alder.

Syftet ar att ta reda pa Dina upplevelser i samband med besoket pa denna
mottagning, fortsattningsvis bendmnd "uppfoljningsmottagningen”.

Enkéaten ar en del av utvarderingen for uppfoljningsmottagningen.
Mottagningen ar ett projekt som startade i november 2012.

Enkiten dr anonym och administreras av Regionalt cancercentrum vast.
Den ar markt med ett nummer/kod endast for att mojliggora riktade
péaminnelser.

Din medverkan ar helt frivillig, men Dina svar ar mycket vardefulla.

Anvind girna baksidan pa formularet om mer utrymme behovs for att
besvara fragorna, kom ihag att ange fragans nummer.

Nar Du ar Kklar, 1dgg enkdten i det medf6ljande svarskuvertet och posta den
till Regionalt cancercentrum vast.

Tack for din medverkan!
'

160914
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Patientutvirdering efter forsta besoket pa uppféljningsmottagningen

1. Hur kom du i kontakt med uppfoéljningsmottagningen?
l:l Jag blev kontaktad av uppféljningsmottagningen
I:I Jag tog sjalv kontakt med uppféljningsmottagningen
I:I Jag blev remitterad till uppféljningsmottagningen

I:I Annat satt:

Om du blev kontaktad av uppfoljningsmottagningen, hur upplevde du det?

2. Fick du tillricklig information fore besoket pa
uppfoljningsmottagningen, avser bade muntlig och skriftlig
information?

[ 11a
[ ] Nej
|:| Vet gj

Om du svarar nej pa fragan ar vi tacksamma om du anger pa vilket satt du
inte var ndjd med informationen:
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3. Uppfylldes de forviantningar du hade infér besoket pa
uppféljningsmottagningen?

D Ja helt

D Ja till viss del
D Nej inte alls

D Jag hade inga férvantningar infor besoket

Lamna garna en kommentar till ditt svar:

4. Ledde besoket till nagon ytterligare atgird for dig? (t ex ytterligare
undersokning, aterbesok pa mottagningen mm)

[ Jya
[ ] Nej
I:I Vet ej

Om du svarar ja pa fragan ar vi tacksamma om du anger vilken/vilka
atgarder:

5. Erbjods du nagon ytterligare hjilp/stod vid besoket?
[ ]
[ ] Nej
|:| Vet gj
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6. Har du fatt den hjilp/stod som ni kom éverens om vid beséket?

|:| Ja helt

|:| Ja delvis, t ex vdntar pa att bli kallad till undersokning, fa svar pa prover

|:| Nej inte alls

|:| Vi kom inte 6verens om nagot

Ldamna garna en kommentar till ditt svar:

7. Fick du nagon ny information om din cancersjukdom/behandling
och eventuella sen-effekter i samband med besdket?

[ 1
[ ] Nej
I:l Vet ej

Om du svarar ja pa fragan ar vi tacksamma om du skriver ner vilken
information som var ny for dig:

70



8. Ar du n6jd med den information som du fick under sjilva beséket,
avser bade muntlig och skriftlig information?

[ ]
[ ] Nej
D Vet gj

Om du svarat nej pa fragan ar vi tacksamma om du anger pa vilket satt du
inte var n6jd med informationen:

9. Upplever du att informationen som du fatt fran och pa uppfoéljnings-
mottagningen varit litt for dig att forsta?

|| Antid
|| oftast
|| bland
|| sillan
|| Aldrig

Lamna gdrna en kommentar till ditt svar:
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10. Hur har du upplevt att det varit att komma i kontakt med
uppféljningsmottagningen?

D Mycket enkelt

D Ganska enkelt

|| Ganska svart

D Mycket svart

D Har ej varit aktuellt

Lamna garna en kommentar till ditt svar:

11. Hade du nagon med dig under besoket (t ex partner, vin, foralder)
pa uppféljningsmottagningen?

D Ja, jag hade nagon med mig och ar n6jd med det
|:| Ja, jag hade nagon med mig men hade foredragit att komma sjalv

l:l Nej, jag hade ingen med mig pa grund av att jag inte visste om att
mojligheten fanns.

|:| Nej, jag hade ingen med mig och ar n6jd med det

|:| Annat alternativ

Lamna girna en kommentar till ditt svar:
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12. Hur upplevde du som helhet bemétandet fran personalen pa
uppféljningsmottagningen?

D Mycket bra

D Ganska bra

D Ganska daligt

D Mycket déligt

D Varken bra eller daligt

Lamna garna en kommentar till ditt svar:

13. Upplevde du att beséket var meningsfullt for dig?
l:l Besoket upplevdes som mycket meningsfullt
I:I Besoket upplevdes delvis som meningsfullt
I:I Besoket upplevdes varken som meningsfullt eller meningslost

I:I Besoket upplevdes som helt meningslost

Vad gjorde att besoket upplevdes som meningsfullt eller meningslost:
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14. Tror du att uppfoéljningsmottagningen kommer att ha betydelse for
din framtida halsa och livskvalitet?

D Ja, stor betydelse
D Ja, viss betydelse
D Nej, ingen betydelse

D Vet gj

Lamna garna en kommentar till ditt svar:

15. Finns det nagot som du tycker var speciellt bra med besoket pa
uppféljningsmottagningen? Motivera garna!

16. Finns det nagot som du tycker att vi borde forbéttra med
uppféljningsmottagningen? Motivera garna!

17. Ovriga synpunkter:

Nar du dr Kklar skickar du in den ifyllda enkaten i det bifogade svarskuvertet.
Tack for din medverkan!
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