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Sammanfattning

Bakgrund: Den nationella cancerstrategin fran 2009 foreslog att alla patienter inom
cancervard skulle erhalla en fast vardkontakt for att tillgodose patientens behov av trygghet,
kontinuitet och sakerhet. Kontinuitet till samma kontaktsjukskoterska mojliggor att en relation
kan byggas upp mellan parterna, vilket ger forutsattningar for trygghet till patienten.
Patientens upplevelse av sin livssituation kan forandras nar en sarbar situation uppstar. Den
tidiga palliativa fasen kan stracka sig éver manader och ar, da kan cytostatika erhallas for att
forlanga livet. Om en patient kanner sig sedd och lyssnad pa av kontaktsjukskoterskan, kan
det starka upplevelsen av den palliativa varden.

Syfte: Syftet var att beskriva betydelsen av att ha en kontaktsjukskoterska for patienter med
cancersjukdom, som genomgar poliklinisk cytostatikabehandling med palliativt syfte.

Metod: En kvalitativ studiedesign anvandes dar sex patienter deltog genom enskilda
intervjuer. Materialet analyserades med hjélp av kvalitativ innehallsanalys.

Resultat: Tre huvudkategorier identifierades under analysen: betydelsefulla funktioner,
betydelse av relation och betydelse av kontinuitet. Dessa byggdes upp av atta underkategorier:
tillganglighet, kompetens, stod, personlig relation, bemotande, trygghet, att vardas av sin
kontaktsjukskéterska och att vardas av andra sjukskoterskor. Resultatet visade att
tillgangligheten, stodet, kontinuiteten och den personliga relationen till kontaktsjukskoterskan
var betydelsefull, men framfor allt i handelse av att sjukdomen skulle férsamras.

Slutsats: Studiens resultat belyser kontaktsjukskoterskans funktioner, men aven betydelsen av
relationen och kontinuiteten till kontaktsjukskoterskan for patienter som haft poliklinisk
palliativ cytostatikabehandling under flera ar. Detta kan bidra till en forstaelse varfor denna
patientgrupp behdver fa vardas av en kontaktsjukskaterska.

Nyckelord: Kontaktsjukskoterska, palliativ vard, onkologisk omvardnad,
oppenvardspatienter, upplevelser



Abstract

Background: The national cancer strategy 2009, suggested that all patients in cancer care
should receive a named care contact, to meet the patient’s need of continuity and safety.
Continuity to the same nurse navigator enables that a relationship between the parties can
build up, which provides safety for the patient. The patient’s experience of his or her life
situation can change when a vulnerable situation arises. The early palliative phase can extend
over months and years and then chemotherapy can be obtained to prolong life. If a patient
feels seen and listened to by the nurse navigator, it can enhance the experience of the
palliative care.

Purpose: The aim of the study was to describe the importance of having a nurse navigator for
patients with cancer, undergoing chemotherapy in palliative care.

Method: A qualitative study design was used and six patients participated through individual
interviews. The material was analyzed using qualitative content analysis.

Results: Three main categories were identified during the analysis: significant functions,
importance of relationship and of continuity. The categories were built up by eight
subcategories: availability, competence, support, personal relationship, care, safety, being
cared by their nurse navigator and being cared by other nurses. The results showed that
availability, the support, the continuity and the personal relationship with the nurse navigator
were important, especially in the event of deterioration in health.

Conclusion: The study's results illustrate the functions of the nurse navigator, but also the
importance of the relationship and continuity of the nurse navigator for patients who have had
outpatient palliative chemotherapy for several years. This can contribute to an understanding
why this patient group needs to be cared by a nurse navigator.

Keywords: Nurse navigator, palliative care, oncology nursing, outpatients, experiences
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Inledning

Sen ett decennium tillbaks har kontaktsjukskoterskan varit ett begrepp inom cancervarden.
Regionala cancercentrum i samverkan uppger att alla patienter med cancer ska erbjudas en
fast kontaktsjukskdterska som har det dvergripande ansvaret for patient och néarstaende under
hela vardtiden. Nar en kontaktsjukskdterska slutar pa sin arbetsplats bryts kontinuiteten
mellan patienten och sjukskoterskan. Detta kan bli sarbart for patienter med cancer som
erhaller cytostatikabehandling i palliativt syfte, da deras behandling kan paga i flera ar.

Med bakgrund av detta vécktes ett intresse att genomfora en studie dar denna patientgrupp
sjalva far beratta hur de upplever att ha en fast kontaktsjukskoterska och om behovet
forandras Over tid.

Bakgrund

Kontaktsjukskoterskans definition och funktion

Sveriges kommuner och landsting genomforde en kartlaggning 2011 av kontaktsjukskdterskor
inom cancervarden i Sverige och da framkom olika benamningar och innehall i uppdraget
som kontaktsjukskoterska. Benamningarna var kontaktsjukskoterska, koordinator, patientlots
eller patientansvarig sjukskoterska. De hade varierande arbetsuppgifter och kompetenskrav
for funktionen (Sveriges Kommuner och Landsting [SKL], 2013). Enligt organisationen
Academy of Oncology Nurse & Patient Navigators (AONN) som anvénder bendmningen
nurse navigator, sa ar kontaktsjukskoterskan en person som stodjer patienter med cancer
genom att identifiera och ta bort hinder som uppkommer under patientens vardtid. Navigatorn
har en samordnande funktion och har en viktig plats i det multidisciplindra vardteamet
(Academy of Oncology Nurse & Patient Navigators [AONN], 2019). En ytterligare definition
av en kontaktsjukskoterska inom onkologi ar enligt Oncology Nursing Society (ONS) en
sjukskoterska med specifika onkologikunskaper som erbjuder individuellt stod for att
dvervinna hinder under vardtiden. Vidare ska sjukskéterskan med hjalp av
omvardnadsprocessen ge undervisning och resurser for att underlatta livskvalitet och
psykosocial omvardnad. Detta ska ske under hela patientens sjukdomstid (Oncology Nursing
Society [ONS], 2017). I denna studie anvénds definitionerna nurse navigator och oncology
nurse navigator for att beskriva kontaktsjukskoterskan.

| den nationella cancerstrategin fran 2009 foreslogs att alla patienter inom cancervard skulle
erhalla en fast vardkontakt. Funktionen som beskrevs innebar att hjalpa patienten med
kompletterande information, kommunikationen mellan olika vardgivare och mojliggora att
patienten kan bli mer delaktig i sin vard (SOU 2009:11). Utifran detta arbetade Statens
kommuner och landsting fram en beskrivning av vad en kontaktsjukskoterska inom
cancervard har for roll och funktion. Beskrivningen omfattade att det ska vara en for patienten
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namngiven sjukskoterska, som har det dvergripande ansvaret for patientens omvardnad. Det
innebdr att ansvara for att patientens behandlingsplanering foljs och att delta i
multidisciplindra ronder. Vidare ansvara for att ge information och psykosocialt stod och
formedla kontakt med andra yrkesgrupper vid behov. Ytterligare ansvar &r att sékerstélla
patientens delaktighet i sin vard som skall mynna ut i en skriftlig individuell vardplan
(Regionala cancercentrum i samverkan, 2018a; SKL, 2013). Aven Patientlagen (PL,
2014:821) styrker ocksa att patienten ska ha en fast vardkontakt for att tillgodose dennes
behov av trygghet, kontinuitet och sékerhet.

Vidare har det beskrivits att i kontaktsjukskoterskans arbete inom onkologi ingick det att folja
patientens behandlingsplanering och att se 6ver undersokningsresultat, nya beslut och hur
aterkopplingen till patienten skulle se ut (Hébert & Fillion, 2011a). Vid lakarbesok kunde
kontaktsjukskoterskan vid behov samtala med patienten och fortydliga informationen som
ldkaren givit (Melhem & Daneault, 2017).

Enligt Lubejko et al. (2017) hade kontaktsjukskdterskans roll och funktion fordndrats under
en femarsperiod. Forandringarna innebar att nya uppgifter har lagts till, exempelvis
psykosocial omvardnad, stod och stresshantering for patienter och hjélp att identifiera brister i
patientens vardkedja. Baileys et al (2018) sammanstéllde detta pa ett 6verskadligt satt och
beskrev hur kontaktsjukskoterskan fick bade fordjupade och ytterligare kompetenser mellan
2013 till 2017 (Baileys et al., 2018).

Kontaktsjukskoterskans betydelse for patienter inom onkologi

Delaktighet

| tva studier beskrevs delaktighet i varden hos patienter som var nydiagnostiserade med sin
cancersjukdom och som nyligen hade fatt en kontaktsjukskoterska (Jeyathevan, Lemonde, &
Cooper, 2017; Wagner et al., 2013). Att fa en kontaktsjukskoterska redan vid cancerbeskedet
upplevde patienter som positivt da det skapade delaktighet i deras vard. De blev informerade
om sin sjukdom, behandling och biverkningar, vilket gjorde att patienterna kunde forbereda
sig pa hur deras vardag kunde bli paverkad (Wagner et al., 2013). Patientens delaktighet
stérktes aven nar kontaktsjukskoterskan visade att patienten var i fokus och fick var med i
beslut och planering géllande sin vard (Jeyathevan et al., 2017).

Tillganglighet, trygghet och kontinuitet

Studier har visat att kontaktsjukskoterskans tillganglighet ar betydelsefull for patienter inom
cancervarden, vilket visade pa medkansla och empati for patienternas behov

(Hébert & Fillion, 2011a; Jeyathevan et al., 2017). En del patienter 6nskade att
kontaktsjukskoterskan kunde kontakta dem regelbundet for att efterhdra deras allmantillstand.
Vid overforing mellan olika vardinstanser uttryckte de ett storre behov av tétare kontakt med
kontaktsjukskoterskan. (Pedersen, Hack, McClement & Taylor-Brownet, 2014). Det var en
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trygghet att sjukskoterskan fanns tillganglig och nérvarande under hela patientens
behandlingstid (Hebert & Fillion, 2011a; Jeyathevan et al., 2017). Det skapade kontinuitet att
ha kontakt med samma sjukvardspersonal under patientens vardtid

(Duthie, Strohschein & Loiselle, 2017). Patienterna forvéntade sig att kontaksjukskoterskan
skulle folja dem under deras behandling (Melhem & Daneault, 2017). Kontinuiteten att ha
samma kontaksjukskaterska under vardtiden gjorde att det byggdes upp en relation mellan
parterna. Detta gav en trygghet for patienten som var i en skor vardsituation (Duthie et al.,
2017; Hébert & Fillion, 2011a). Kontaktsjukskoterskans arbetssétt skapade kontinuitet i
varden och gav forutsattningar for att underlatta bedémningar, beslut och darmed kunde
patientsdkerheten hojas (Jeyathevan et al., 2017).

Praktiskt och kdnslomassigt stéd

Vid otydlig och otillracklig information kunde patienten k&nna stress och forvirring.
Patienter lyfte fram kontaktsjukskoterskan som den viktigaste personen i teamet att fa
information och kanslomassigt stod ifran (Duthie et al., 2017). Patienterna forvantade sig att
bli lyssnad pa utan att bli domda (Melhem & Daneault, 2017). Nydiagnostiserade patienter
upplevde att om kontaktsjukskoterskan tog sig tid och lyssnade pa patienten bidrog det till
minskad angest for denne. Kontaktsjukskoterskan kunde genom kontakten fanga upp olika
stoddbehov, vilket underlattade for patienten att hantera sjukdomstiden (Goldschmidt Mertz et
al, 2017). Utover kanslomaéssigt stod var kontaktsjukskoterskan betydelsefull for praktiska
behov i varden till exempel aterkoppla och planera varden (Hébert & Fillion, 2011a; Pedersen
etal., 2014).

Kontaktsjukskoterskans kompetens

Patienter inom cancervard tyckte att det var av stor vikt att kontaktsjukskdaterskan hade
kunskap om vardprocessen och bred medicinsk kunskap om deras cancersjukdom (Pedersen
etal., 2014). De var dven vdl insatta i patienternas sjukdomssituation och hade ett samarbete
med andra vardgivare och kunde ta kontakt med dem nar behov fanns (Duthie et al., 2017;
Melhem & Daneault, 2017). Andra studier visade att kontaktsjukskaterskan uppfyllde denna
forvantan och lotsade dem till ratt profession (Duthie et al., 2017; Goldschmidt Mertz et al.,
2017).

Patienter som genomgar cytostatikabehandling under palliativ vard

Palliativ vard

Den storsta patientgruppen inom onkologin ar de som har en spridd cancersjukdom, vilket
oftast innebér att sjukdomen inte langre ar botbar (Regionala cancercentrum i samverkan,
2018b). Avancerad cancer innebar att den har spridit sig vidare fran déar den bérjade
ursprungligen (National Cancer Institute at the National Institutes of Health, u.a).
Socialstyrelsen har definierat att palliativ vard ar “hdlso- och sjukvard i syfte att lindra
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lidande och framja livskvaliteten for patienter med progressiv, obotlig sjukdom eller skada
och som innebar beaktande av fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov samt
organiserat stod till néirstdende” (Socialstyrelsen, u.d). Det kan exempelvis innebéra att
forbattra livskvaliteten for patienten och dess anhdriga och paverka sjukdomsfarloppet i
positiv bemarkelse. Varden kan ocksa vara till nytta tidigt i sjukdomsskedet genom att ge
onkologisk behandling sasom cytostatika i syfte att forlanga livet (Regionala cancercentrum i
samverkan, 2016). Behandlingen kan hindra tillvaxten av tumdren och lindra symtom samt i
bésta fall minska storleken pa tumoren (National Cancer Institute at the National Institutes of
Health, u.d). Genom att ha ett palliativt forhallningssatt ar stravan i varden att ha en
helhetssyn pa manniskan och forsoker hjalpa patienten att leva sa bra som mojligt till livets
slut (Socialstyrelsen, u.d).

Palliativa faser

Den tidiga palliativa fasen kan stracka sig 6ver bade manader och ar. Varden ges da i syfte att
forlanga livet med hjélp av olika palliativa insatser dar exempelvis Kirurgi, cytostatika och
stralbehandling ingér. Den sena palliativa fasen innebar vard i livets slutskede. Overgéngen
mellan tidig och sen palliativ fas sker genom en brytpunktsbedémning mellan lakare, patient
och dess narstaende. De aktiva palliativa insatserna, som ges i den tidiga fasen, kan i stéllet
bidra till skada for patienten och darmed férkorta dennes liv (Axelsson, 2015).

Manga stora patientgrupper sasom brost-, kolorektal- och prostatacancer befinner sig i den
tidiga palliativa fasen under lang tid, da den moderna cancerbehandlingen har patagligt
utvecklats de senaste artiondena. (Regionala cancercentrum i samverkan, 2018b). Det innebéar
att manga olika behandlingsbeslut kommer att tas, flera undersokningar och eventuellt
ytterligare kirurgi kommer att ske. Patienten kommer att fa information kring de olika
behandlingarna och dess eventuella biverkningar samt delges besked om behandlingsresultat.

Patientens upplevelse av att vara under palliativ cytostatikabehandling
Patientens existentiella upplevelse av sin livssituation forandrades nar en sarbar situation
sasom palliativ vard uppstod. Personens tidigare invanda liv andrades pa ett kritiskt satt och
en existentiell osiakerhet kunde upplevas (Karlsson, Friberg, Wallengren & Ohlén, 2014).
Tva studier har visat att patienterna var valinformerade om att deras sjukdom hade Gvergatt
till ett palliativt skede. Trots att de var medvetna om sin obotliga sjukdom var det ingenting
som de ville prata om. De fokuserade pa att leva i nuet och gora det som kandes vardefullt
(Buiting et al., 2013, Bergqvist & Strang, 2017). For att inte tanka pa den osakra framtiden,
holl de kvar vid vardagliga rutiner, vilket gav dem en kénsla av trygghet och betydelsefullhet.
Den livshotande sjukdomen medfdrde att de undvek att skjuta upp planer for framtiden
(Karlsson et al., 2014). For att hantera sin dodsangest underlattade det att fa
cytostatikabehandling. Det var stressande att fa behandlingsuppehall, da patienterna kunde bli
oroliga att befintliga tumorer skulle véxa eller att de skulle fa sjukdomsrecidiv (Buiting et al.,
2013, Bergqvist & Strang, 2017). Andra patienter anvande &ven copingstrategier mot sin
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angest, sasom att tanka positivt och att distrahera sig med olika aktiviteter och intressen
(Cameron & Waterworth, 2014). Den existentiella sdkerheten starktes vid métet med
vardpersonalen. Genom att ta sig tid och lyssna pa patienten, 6kade patientens upplevelse av
autonomi och integritet (Karlsson et al., 2014). For att fa en bra vard uttryckte patienterna att
det var betydelsefullt att vardpersonalen sag personen bakom sjukdomen (Buiting et al.,
2013). Upplevelsen av att fa palliativ behandling blev positiv nar de hade en bra relation med
sjukskaterskan (Cameron & Waterworth, 2014). Da nya metoder och behandlingar utvecklas
kénde patienterna att det fanns hopp om att leva langre och att kunna bli botade (Karlsson et
al., 2014).

Teoretisk utgangspunkt

Personcentrerad vard

| vardsammanhang férekommer det uttryck att patienten ses som en person, men begreppet ar
mycket komplext. | arhundranden har filosofer debatterat om vad en person ar genom att
beskriva olika modeller av personfilosofi. Dessa forsoker beskriva vad det innebdr att vara en
manniska (Mc Cormack, 2012). Begreppet person handlar om att ha en egen identitet, att vara
unik och oerséttlig och forvantas bli tagen pa allvar som likvardig part (Kristensson Uggla,
2014).

Den traditionella patientcentrerade varden skiljer sig fran den personcentrerade varden. Fran
att utga fran en halso- och sjukvard dar patienten har en sjukdom, som de far information om
och sedan kan ta beslut om vilken vard de vill ha, ses patienten som en person som ar delaktig
i sin vard och expert pa sin sjukdom (Ekman, Norberg & Swedberg, 2014). Patientberattelsen,
partnerskapet och dokumentationen ar tre viktiga delar som ligger till grund for
personcentrerad vard. Genom att lyssna pa patienten far denne berétta om sin ohalsa och hur
den paverkar henne/honom samt vilka resurser och mojligheter som denne har i sig sjalv och i
sin omgivning. Denna beréttelse lagger grunden for partnerskapet da patienten kanner att det
denne berdttar ar viktigt for den fortsatta varden.

Partnerskapet innebar att vardpersonalen tillsammans med patient och narstaende har en
Omsesidig respekt for varandras kunskaper, delar information och tar gemensamma beslut.
Vid kroniska sjukdomar, som ar progressiva, ar det viktigt att vardpersonal, patienter och
narstaende utvecklar ett partnerskap for att uppnd gemensamma mal. For att underlatta
samverkan och kontinuitet i varden ska patientberéttelse, resurser och beslut dokumenteras i
patientens journal (Ekman et al., 2011).

Personcentrerad palliativ vard utifran de 6 S:n

| denna arbetsmodell sétts personen i centrum. Genom att ha patientens behov och véarderingar
som utgangspunkt, anvands ett strukturerat arbetssatt for att kunna planera, genomfoéra och
utvardera varden (Regionala cancercentrum i samverkan, 2016). Det forsta av de 6 S:n ar
patientens sjalvbild, det vill sdga hur denne upplever sig sjalv och sin situation. De andra fem
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S:n ar symtomlindring, sjalvbestdmmande, sociala relationer, sammanhang och strategier,
vilka alla relaterar till personens sjélvbild. Vardpersonalen ska kontinuerligt lyssna pa
patientens beréattelse for att stodja personen att behalla sin identitet och sjalvbild. Genom att
aktivt lyssna och analysera patientberattelsen kan vardpersonalen hjéalpa patienten med dennes
upplevda symtom. Bedomningen behdver vila pa en helhetssyn dar hansyn tas till bade
fysiska, psykiska, sociala och existentiella komponenter. Sjalvbestammande och 6nskan att fa
vara delaktig i utformandet av sin vard varierar fran person till person. | den palliativa varden
ar det betydelsefullt att hjalpa patient och dennes narstaende att behalla de sociala
relationerna, da beroendet av varandra 6kar under sjukdomstiden. De tva sista S:n skiljer sig
at da patientens tillbakablick pa livet gor att denne kan uppleva en kansla av sammanhang och
strategierna ar istéllet en framatblick med forhoppningar om framtiden. Alla 6 S:n &r inte
alltid lika relevanta for varje person och de kan ocksé variera over tid (Ternestedt, Osterlind,
Henoch & Andershed, 2012)

Problemformulering

Tidigare omvardnadsforskning har visat pa att kontaktsjukskoterskans roll ar betydelsefull
och viktig for patienter i cancervarden. Cancerforskningen har medfort att de medicinska
behandlingarna inom palliativ onkologisk vard har utvecklats och blivit effektivare samt att
antalet behandlingsalternativ har blivit fler. For patienter under tidig fas av palliativ vard kan
vardtiden bli Iang, da de kan fa cytostatikabehandling under flera ars tid. Att fa ett besked att
sjukdomen 6vergatt till en palliativ fas kan vacka manga kanslor och funderingar hos
patienten. Vid otydlig och otillracklig information kan denne kénna stress och forvirring. For
att forhindra detta kan en kontaktsjukskoterska ha det 6vergripande ansvaret tillsammans med
patienten for dennes omvardnad och planering. En fast vardkontakt kan majliggora
personcentrerad vard och hoja patientsékerheten. Att ha en nara kontakt med patienten under
den palliativa behandlingen kan leda till ett partnerskap, vilket gor det mojligt att lyssna till
patientens tankar och énskemal sa att ratt behov tillgodoses.

Patienter med cancersjukdom som genomgar cytostatikabehandling under palliativ vard har
komplexa behov. Forskningen bygger framst pa patienter med nydiagnostiserad cancer och
deras upplevelse av att ha en kontaksjukskoterska. Det saknas omvardnadsforskning hur
patienter med cancer, som genomgar palliativ cytostatikabehandling sedan minst ett ar
tillbaka, upplever vilken betydelse kontaktsjukskdterskan har for dem.

Syfte

Syftet var att beskriva betydelsen av att ha en kontaktsjukskoterska for patienter med
cancersjukdom, som genomgar poliklinisk cytostatikabehandling med palliativt syfte.
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Metod

For ovanstaende syfte passade en kvalitativ studiedesign med intervjuer, vilket kunde
mojliggora for deltagarna att ge rikliga beskrivningar av vad kontaktsjukskoterskans betydde
for dem. Datainsamlingen gjordes genom enskilda intervjuer och materialet analyserades med
hjéalp av kvalitativ innehallsanalys (Polit & Beck, 2017). Innehallsanalysen utgick fran en
induktiv ansats, vilket rekommenderas nar det inte finns tidigare forskning om studiens syfte
eller ndr det delvis har studerats (Elo & Kyngas, 2008).

Urval

For att erhalla information om studiens syfte anvandes ett andamalsenligt urval (Polit & Beck,
2017). Inklusionskriterierna var patienter med en cancerdiagnos som hade pagaende palliativ
cytostatikabehandling sedan minst 1,5 ar tillbaka och hade haft erfarenhet av att ha en
kontaktsjukskoterska. Exklusionskriterierna var kognitivt nedsatthet och om de ej forstod
svenska spraket. Vidare tillfragades inte de som var anslutna till palliativ hemsjukvard, da de
brukar ha en kontaktsjukskoterska aven dar. Forfattarna skulle inte ha haft en vardrelation
med deltagarna. Det blev totalt sex deltagare, som tackade ja till medverkan i studien, vilka
bestod av fyra kvinnor och tvd man. Deras alder var mellan 36-74 ar och de hade haft
cytostatikabehandling mellan 1 ar och 11 manader till 3 ar och 11 manader. Totalt tillfragades
nio patienter och bortfallet blev tre patienter. En patient tackade nej i forsta steget nar
behandlingssjukskoterskan tillfragade denne. Tva patienter fick forsamrat allméantillstand efter
att de givit samtycke till intervjun och kunde darfor inte delta.

Datainsamling

Deltagarna i denna studie vardades som patienter pa en onkologisk behandlingsmottagning
vid ett universitetssjukhus i Sverige. Alla sjukskoterskor som arbetar pa denna mottagning ar
kontaktsjukskoterskor. Deras funktion innebdr att ha det Gvergripande ansvaret 6ver
patientens omvardnad, vilket inkluderar &ven att administrera behandlingar. Patienterna blir
tilldelad en namngiven kontaktsjukskoterska och informerad om dennes funktion i samband
med nybesoket pa mottagningen. Vid kontaktsjukskoterskans franvaro ges behandlingen av
andra sjukskaterskor pa behandlingsmottagningen. Deltagarna valdes ut genom att forfattarna
tittade i aktuell kliniks bokningsunderlag for att se vilka patienter som var inplanerade for
palliativ cytostatikabehandling. Den sjukskoterska som skulle ge behandling till patienten sag
dver om denne Overensstamde med studiens kriterier. Darefter fragade sjukskoterskan
patienten, i samband med behandlingen, om en av forfattarna fick komma in och berétta om
studien. En av forfattarna gick sedan in till deltagaren och Iamnade muntlig och skriftlig
forskningspersoninformation (se bilaga 1). Deltagaren fick tid att l&sa igenom informationen i
lugn och ro och sedan méjlighet att stalla fragor. Tid och plats for intervjun bestamde
deltagaren och alla ville att den skulle ske i samband med behandlingsbesok pa sjukhuset.
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Datainsamling gjordes genom enskilda intervjuer med deltagarna. En semistrukturerad
frageguide (se bilaga 2) anvandes som stdd vid intervjuerna (Polit & Beck, 2017).
Nyckelfragor for studiens syfte stalldes med mojlighet att stalla kompletterade fragor for att fa
en djupare beskrivning av deltagarens berattelse (Kvale & Brinkmann, 2014). Intervjuerna
ljudinspelades i ett ostort rum. Innan inspelningen borjade presenterades ater syftet med
studien och deltagarna fick mojlighet att stalla ytterligare fragor. De informerades vidare om
att de fick majlighet att beréatta fritt, men att forfattarna vid behov ledde samtalet ater till syftet
med studien. Inspelningarna gjordes med hjéalp av en mobiltelefon. Varje intervju tog mellan
12-35 minuter. D4 intervjun kunde vécka tankar och kansloméssiga reaktioner gavs
deltagarna mojlighet till reflektion med forfattarna direkt efter intervjun och vid behov
erbjods annan samtalskontakt.

Dataanalys

Datamaterialet analyserades enligt en kvalitativ innehallsanalys med manifest tolkning
(Graneheim & Lundman, 2004). Intervjuerna transkriberades ordagrant dér &ven pauser och
tonlage noterades (Polit & Beck, 2017). Meningsbarande enheter lyftes ut ifran texten som
var relevanta for studiens syfte. Darefter togs 6verflodiga ord bort utan att innehallet
andrades, sa kallade kondenserade meningsharande enheter. Darefter kodades dessa enheter,
vilket syftade till att kortfattat beskriva dess innehall. Koderna mynnade sedan ut till
kategorier, dar varje kategori visade ett gemensamt uttryck av innehallet i texten. Ingen data
som var relaterat till syftet uteslots eller fick falla mellan tva kategorier, da skapades istéllet
flera kategorier. En kategori kunde innehalla ett antal underkategorier, som bestod av
varierade nivaer av abstraktion (Graneheim & Lundman, 2004). Exempel pa stegen i
analysforfarandet aterges i tabell 1.

Tabell 1. Exempel pa meningsharande enhet, kondenserad meningsbharande enhet, kod,
underkategori och huvudkategori.

Menings- Kondenserad Kod Underkategori Kategori
barande meningsbarande

enhet enhet

men det &r | vilka Tillganglighet till Tillganglighet Betydelsefulla
liksom funderingar &n | kontaktsjukskdoterska funktioner
vilka har, kan ringa

funderingar | och fraga

jag an har

jag kan

ringa och

fraga
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man pratar
inte bara
om
sjukdomar.
vi kan aven
prata om
vara
intressen.
kan prata
vad vi gor
pa vardagen
och ledig
vad hon
gor.. och
man lar ju
kanna
varann lite.
det ar inte
bara just
man sitter
och pratar
om min
sjukdom
hela tiden
heller.

vi kan prata

om allt
mojligt,
skoja och
skamta och
sd kan man
skratta
ihop. da blir
man mer
avslappnad.

pratar inte bara
sjukdomar. lar
ké&nna varann.
man skratta
ihop. blir man

mer avslappnad.

Personlig relation
med

kontaktsjukskoterska

Personlig relation

Betydelse av
relation

jag som
bara hamtar
mediciner
tycker att
det ar ok
men jag
kan tanka
mig att om
man vore
mera sjuk

Om vore mera
sjuk sa hade det
kénts béttre att
ha samma hela
tiden.

Samma

kontaktsjukskoterska

vid forsamrad
sjukdom

Att vardas av samma
kontaktsjukskoterska

Betydelse av
kontinuitet
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sa hade det
kénts béttre
att ha
samma hela
tiden

Etiska Overvaganden

Lagen om etik vid forskning avseende ménniskor har som syfte att skydda den enskilda
individen bade fysiskt och psykiskt och skydda dennes integritet samt respektera
manniskovardet (Lag om etikprovning av forskning som avser ménniskor, SFS 2003:460).
Studiens vetenskapliga varde maste uppvéaga risken for forskningspersonen att delta i studien
(Coster, 2014). Forskningspersonsinformationen ska innehalla studiens syfte,
tillvagagangssatt, for- och nackdelar med att delta och att resultatet skyddas med sekretess
samt kontaktuppgifter till forskare och huvudman. Deltagandet &r frivilligt och kan avbrytas
nar som helst. Innan deltagandet ska forskningspersonen givit sitt samtycke
(Etikprovningsmyndigheten, 2019; Coster, 2014; SFS 2003:460).

Da en magisteruppsats pa hogskoleniva inte anses vara forskning och darfor inte omfattas av
ovanstaende lag (SFS 2003:460), har anda en god forskningsetisk sed foljts. Denna studies
urval tillnorde en sarbar grupp av patienter, da de genomgick palliativ onkologisk behandling
och visste att deras sjukdom inte langre var botbar. Detta togs hénsyn till nar deltagarna
tillfragades, genom att behandlingssjukskaterskan forst fragade patienten om forfattarna fick
ta kontakt och informera om studien. Deltagarna fick ta del av forskningsinformationen bade
muntligt och skriftligt och gav sedan sitt muntliga samtycke till att delta i studien. Det erbjods
reflektion och uppféljande samtal efter intervjun om kansloméssiga reaktioner skulle uppsta.
Deras personuppgifter hanterades enligt EU:s dataskyddsférordning GDPR. Datamaterialet
kodades sa att deltagarna inte kunde identifieras. Vidare forvarades materialet sa att obehoriga
inte kunde ta del av dem utan var endast tillgangligt for forfattarna och deras handledare.
Efter avslutad studie raderades materialet. Infor planerad studie erhélls godkénnande av
vardenhetschef och verksamhetschef pa aktuell klinik. Denna studie kan ge fordjupad
kunskap om patientens upplevelse av kontaktsjukskoterskans betydelse for patienter inom
palliativ cancervard, vilket kan leda till en forbattrad vard.

Resultat
Analysen resulterade i tre huvudkategorier; betydelsefulla funktioner, betydelse av relation
och betydelse av kontinuitet. Dessa byggdes upp av atta underkategorier for att beskriva vad

kontaktsjukskoterskan betyder for patienter med cancersjukdom inom palliativ vard, se tabell
2.
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Tabell 2. Resultatets huvudkategorier och underkategorier

Betydelsefulla funktioner

Betydelse av relation

Betydelse av kontinuitet

Tillganglighet

Kompetens

Stod

Personlig | Bemdtande
relation

Trygghet

Att vardas av
sin kontakt-
sjukskoterska

Att vardas av
andra
sjukskoterskor

Betydelsefulla funktioner

Deltagarna lyfte fram kontaktsjukskéterskans kunskap och arbetssétt som betydelsefullt for
dem. Det framkom tre underkategorier som ansags vara viktiga; tillganglighet,
kontaktsjukskoterskans kompetens och stod.

Tillganglighet
Nagra deltagare upplevde att de hade en god tillganglighet till sin kontaktsjukskoterska. De

visste att de alltid kunde ringa och lamna meddelande och att de darefter blev uppringda. Det
framkom en dnskan om ett direktnummer for en béttre tillganglighet och att

kontaktsjukskaterskan alltid skulle vara nabar. Framforallt vid forsamrad sjukdom

underlattade det att fa prata med sin kontaktsjukskoterska direkt.

“det &r inga problem jag kan ringa min skéterska pa morgonen...jag kan lamna meddelande,
jag kan liksom alltid kontakta.. och far alltid komma fram pa nat sétt under dagen i alla fall

“ringer man dd och man far svaret att vi ringer upp dig imorgon bitti klockan 10. Dd dker
man in till akuten.... pd det viset vore det ju bra med ett nummer som man kan ringa direkt pd
ndagot vis.... det dr ju en minuts samtal som kanske dr vird sa mycket”

Kompetens

Kontaktsjukskoterskan upplevdes vara professionell nar hon hade en helhetssyn och en
samordnande funktion runt patienten. Det betonades att kontaktsjukskoterskan kunde ge bra
information kring behandling och planering, men aven fortydliga oklarheter efter samtal med
lakare. Deltagarna upplevde att kontaktsjukskoterskans kompetens var god da de fick svar pa
de fragor de stallde. Daremot var det svart att fa konkret information om framtiden, da
deltagarna befinner sig i en oviss palliativ sjukdomssituation.

“hennes kunskap.. om jag frdgar efter nanting.. da vill man ju ha ett svar som man kdnner

kan va vettigt och rimligt... och det kdanner ju jag att jag har fdtt”

”....man kan ju inte veta liksom nar det bromsar, nar det blir stabilt, nar det kommer tillbaka
sd det tycker jag liksom pagdende process liksom hela tiden... eftersom man kan inte pdaverka
sd, sd det forstar jag att det inte gdr...att fd ett schema.. och det dr inte sjukvdrdens det dr ju

liksom.. cancern”
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’ser helheten, ser manniskan, ser patienten”

Stod

Det framkom att de hade stdd ifran sin kontaktsjukskaterska, men det var svart att beskriva
vad det var for sorts stoéd. De nd&mnde dock att kontaktsjukskéterskans tillganglighet och
kunskap gallande sjukdomen var ett stod for dem. Nagra deltagare uppgav att de hade mer
behov av stod i borjan av sin palliativa sjukdom, vilket ocksa tillgodosags. En av deltagarna,
som inte hade en kontaktsjukskoterska, uttryckte en énskan om att fa hjalp att kunna inleda en
forsta kontakt med andra patienter, da de skulle kunna utbyta erfarenheter och samtala om den
svara sjukdomssituationen. Eftersom sjukdomen &r oviss framkom att behovet av stod fran
kontaktsjukskoterskan skulle kunna 6ka framdver.

”Sen andra gangen nar man kommer tillbaka, ja da tycker jag det ar mycket, mycket mer stod
for nu dr jag liksom en palliativ vards patient... ja, man blir omhdndertagen pa ett helt annat
sdtt... ja, det dr lite mera, lite béittre lite mer”

”For valdigt mycket utbyte tror jag, att man skulle ha med varann. Lika mycket som en
sjukskoterska....Det skulle vara rena terapin.”

“och sen vet man ju att det hdr blir sdmre.. alltsa det blir ju aldrig bdttre va..for min del..och
da kan man ju tanka framat..om man sager att man borjar fa ont eller matlusten blaser bort,
man borjar ga ner i vikt dd dr det ju skont att ha ndgon att prata med”

Betydelse av relation

Genom att ge ett positivt bemotande gavs bra forutsattningar for en personlig relation mellan
deltagarna och deras kontaktsjukskoterska, vilket skapade en trygghet.

Personlig relation

Det framkom att deltagarna uppskattade en personlig relation med kontaktsjukskéterskan.
Genom att de byggde upp en relation, sé larde de kanna varandra och det skapades ett
fortroende, vilket uttrycktes som betydelsefullt for deltagarna. Relationen gav andra
samtalsdmnen som inte enbart berdrde sjukdomssituationen. De upplevde att
kontaktsjukskoterskan kunde se dem som en person och inte enbart som en patient med en
sjukdom. Den regelbundna kontakten méjliggjorde att samtalen kunde aterupptas dar de
slutade sist. Det var betydelsefullt att de hade roligt tillsammans och att de inte bara pratade
allvar. Deltagare som saknade en fast kontaktsjukskoterska i nuléget, framhdll ett behov av att
fa ha en personlig relation med en kontaktsjukskoterska, da igenkannandet skulle gora
sjukhusbesdken mycket enklare.
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“vi kan prata om allt annat forutom behandlingen....sa det blir inte bara sjukdom och
behandling...att vi kan ga bortom den har boxen...det tycker jag blir mer personligt &n bara
sjukhusbesoket ”

Bemotande

De flesta deltagare upplevde kontaktsjukskoterskans bemdétande som positivt genom att denne
var lugn, saklig, tillmotesgaende och spred gladje. Detta medférde att de kande sig
omhandertagna fran forsta motet, vilket har fortsatt 6ver tid. Genom att lyssna pa deltagaren
sa uppfattade dem att de blev tagna pa allvar. Det lyftes dven fram exempel pa brister i
bemdtandet och da uppfattades kontaktsjukskoterskan vara stressad. En kansla av
forbiseddhet beskrevs da all telefonkontakt fran kontaktsjukskéterskan skedde via maken.

“hennes sdtt att vara...hennes skratt och..hennes sdtt att prata.. gjorde att jag kinde gldidje”

”.de lyssnar...jag tycker dom tar det... vildigt seriost.. det blir bra.. som patient kdnner jag
att jag blir omhandertagen. Det dir ju inte sa att jag ldmnas.. dt mitt eget éde direkt”

Trygghet

Deltagarna ké&nde sig trygga och lugna genom vetskapen om att kontaktsjukskoterskan alltid
fanns dar for dem och hade kdnnedom om deras sjukdomshistoria. De upplevde att de alltid
kunde ta upp olika funderingar och kande att kontaktsjukskoterskan lyssnade och brydde sig
om dem. Detta uttrycktes som ett fortroende som ledde till en trygghet i deras relation.

’dd kéinner ju den mig som patient och vet min historia”
D4 vet man att man inte ar ensam i varlden. ”

“"Min egen kontaktsjukskoterska vet ju direkt vad jag vill sdiga och vad jag vill prata... det dr
ju en trygghet”

Betydelse av kontinuitet

Deltagarna betonade att de foredrog att vardas av sin kontaktsjukskdterska over tid, men att
de hade en forstaelse for att vid vissa tillfallen fa behandling av annan sjukskoterska.

Att vardas av sin kontaktsjukskoterska

Det var en trygghet for deltagarna att veta vem som var deras kontaktsjukskoterska och att de
visste vem de skulle vanda sig till med fragor och funderingar. Vidare tyckte de att det
underl&ttade att tréffa sin kontaktsjukskoterska vid behandlingstillfallena.
Kontaktsjukskaterskan hade kannedom om deltagarna och visste hur de hade matt vid tidigare
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behandlingar, da behovde de inte aterberéatta allt. Det framkom att de ville behalla samma
kontaktsjukskaterska for att ha kvar kontinuiteten. Nagra av deltagarna lyfte deras kannedom
om réatten till samma kontaktsjukskoterska dver tid, for att vardas av sa fa vardpersonal som
mojligt. Om de kom tillbaka efter en behandlingspaus sa vardesatte de att fa tillbaka samma
kontaktsjukskoterska som vid tidigare behandling. Vid oro for forsamrad sjukdom upplevdes
det annu mer viktigt och tryggt att vardas av sin kontaktsjukskoterska.

“hon vet ju hur jag har matt da av behandlingarna och till nésta gang och det dr enklare..
som patient att ha samma hela tiden, dn att byta ut”

“antar att det dr det som dr vitsen... att ha en kontaktsjukskoterska.. att inte behova dra
historien varje gang”

“men jag kan tinka mig att om man vore mera sjuk sa hade det kdnts bdttre att ha samma
hela tiden”

Att vardas av andra sjukskoterskor

Deltagarnas erfarenhet av att traffa andra sjukskdterskor upplevdes generellt som positivt. Det
var tydligt att de som hade varit patient under flera ar hade fatt traffat manga olika
sjukskoterskor som givit dem behandling. Trots det hade det &nda upplevts som positiva
moten, d&ven om de fick upprepa sin historia. Det framkom att om deltagaren inte hade en fast
kontaktsjukskoterska gick det bra att vardas av olika sjukskoterskor, men med betoning pa att
det berodde pa att deltagaren madde bra for tillfallet. Forstaelse fanns for att
kontaktsjukskaterskan inte alltid fanns tillganglig och da gick det bra med en annan
sjukskaterska i stallet. Hinder som framkom med att vardas av andra sjukskoterskor var att
man saknade den personliga relationen och darmed igenkannandet av varandra. Det framkom
aven att viss information om deras méaende undanhdlls da och delgavs i stallet vid nasta
kontakt med sin kontaktsjukskoterska.

“det har vart ndn annan... men det har vart lika positivt det...”

“jag hade nog samma ddr i borjan, men sen har det ju byts ut hela tiden...nu vet jag inte
riktigt vem jag har”

"Fér det kinns ju lite dumt ndr man trdffar en ny skoterska tycker jag, for det blir inte den
ddr personliga kontakten med varann..”

“da kanske det blir sd att man sdger inte allt... och likadant ndr de fragar hur mdr du.. och ja
det dr ok...men hade vart min skéterska hade man sagt lite mer”
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Metoddiskussion

Infor ett forskningsprojekt ar forskarens egna roll och forforstaelse av betydelse. Erfarenheter,
hypoteser, yrkesmassiga perspektiv och den teoretiska referensramen bidrar till forskarens
forforstaelse. Den foljer forskaren genom studien dar den kan paverka val av forskning, urval,
datainsamling och analys. Forskaren behover reflektera dver sin forforstaelse sa att den inte
paverkar resultatet pa ett negativt satt (Malterud, 2014). Forfattarna i denna studie arbetar som
sjukskaterskor pa en onkologisk behandlingsmottagning, vilket gav en forstaelse for studiens
patientgrupp. Ingen av deltagarna i denna studie hade vardats av den forfattare som de blev
intervjuade av. For att undvika att forforstaelsen inte skulle paverka resultatet sa anvandes
Graneheim och Lundmans (2004) analysforfarande och att forfattarna hade en kontinuerlig
diskussion under analysprocessen. Forfattarnas forforstaelse kan dock ha paverkat kodning
och skapande av kategorier, da de valdes att skapas utifran forfattarnas yrkesmassiga
omvardnadsperspektiv.

For studiens syfte valdes andamalsenligt urval enligt Polit och Beck (2017), for att fa en
djupare forstaelse och kunskap kring patientens upplevelse av kontaktsjukskoterskan. Ett
heterogent urval valdes for att fa en spridning pa deltagarna (Polit & Beck, 2017), vilket
karaktariserades av att en speciell diagnos inte var ett kriterium. Urvalet var deltagare som
hade genomgatt palliativ cytostatikabehandling under minst 1,5 ar. Deltagarna skulle inte vara
anslutna till avancerad hemsjukvard, da dessa patienter oftast har en kontaktsjukskoterska dar.
Detta skulle i sa fall kunnat paverka resultatet. Urvalet med ovanstaende kriterier bidrag till
okad trovardighet for denna studie, da det blev en rikare beskrivning av deras upplevelse
(Graneheim & Lundman, 2004). Det var en sarbar patientgrupp med anledning av att de
befann sig under palliativ vard. Detta visade sig genom att tva patienter inte kunde delta, pa
grund av forsamrat allmantillstand, efter att de givit samtycke till deltagande i studien.

For att folja de etiska aspekterna tillfragade sjukskdterskan patienten om en av forfattarna fick
komma och lamna information om studien. Da forfattarna sjalva ar sjukskoterskor, valdes att
alltid vara privatkladda, for att patienten inte skulle kanna krav pa att delta och darigenom
minska dennes beroendestallning.

Intervjuerna ska enligt Polit och Beck (2017) genomforas i ett ostort rum dar deltagarna kan
kanna sig bekvama och hemmiljon &r ofta att foredra. Alla deltagarna i denna studie valde att
intervjun skulle dga rum pa sjukhuset i samband med deras behandling. En semistrukturerad
frageguide med nyckelfragor anvandes som stdd vid de enskilda intervjuerna. Denna var en
hjalp for forfattarna att halla fokus pa syftet till studien och darmed ¢kade studiens
trovardighet. Frageguiden gav dven en mojlighet for deltagarna att prata fritt om amnet (Polit
& Beck, 2017). Trots anvandandet av nyckelfragor med mojlighet till kompletterade fragor
kunde inte deltagarna ge en djupare beskrivning av fragestallningarna. Intervjuernas tidslangd
varierade, men analysen visade att dven en kortare intervju kunde ge tillrackligt med material
for att svara pa syftet.
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Resultatet fran intervjuerna analyserades enligt en kvalitativ innehallsanalys (Graneheim &
Lundman, 2004). Forfattarna valde att utga fran en induktiv ansats, eftersom det saknas
tidigare forskning i likhet med denna studies syfte och urvalskriterier (Elo & Kyngés, 2008).
Forfattarna lyssnade igenom alla intervjuer innan arbetet pabdrjades med att ta ut
meningsbarande enheter fran texten. Forsta intervjun analyserades tillsammans for att lara oss
att ta ut textmaterial i de olika stegen. Kodningen av de kondenserade meningsbérande
enheterna upplevde forfattarna som svart och darfor valdes dessa att utformas tillsammans.
Skapande av kategorier ar enligt Graneheim och Lundman (2004) ett kritiskt moment,
eftersom det ar svart att skapa fullstandiga och uteslutande kategorier samt att inga koder som
ar relaterade till syftet far uteslutas. Detta steg upplevde dven forfattarna som svart och fler
underkategorier fick skapas for att 0ka resultatets trovardighet. Resultatet tolkades med en
viss niva av abstraktion vid skapandet av kategorierna. Handledaren till studien har varit
behjalplig under analysprocessen, vilket ocksa bidrog till att starka analysens trovardighet.
Graneheim och Lundmark (2004) menar att kategorierna star for den manifesta analysen. |
denna studie uppnaddes inte den latenta tolkningen med utformning av teman. Genom att
redovisa exempel pa analysforfarandet i en tabell, underlattas bedomningen av trovardigheten
for andra lasare av denna studie. Resultatet starktes av citat fran deltagarna, vilket ocksa
styrker trovardigheten (Graneheim & Lundman, 2004).

Vid en kvalitativ studie ar det lasaren som avgor om resultatet ar éverforbart till liknande
sammanhang (Graneheim & Lundman, 2004). | denna studie har forfattarna forstéarkt
mojligheten till 6verforbarhet genom att tydligt beskriva metoden och resultatet med
beskrivande citat.

Resultatdiskussion

Studiens syfte var att beskriva betydelsen av att ha en kontaktsjukskoterska for patienter med
cancersjukdom, som genomgar poliklinisk cytostatikabehandling med palliativt syfte.
Resultatet visade att kontaktsjukskdterskan ar betydelsefull, framfor allt genom att vara en
fast vardkontakt till patienten och genom att de utvecklade en 6msesidig relation tillsammans.

De betydelsefulla funktionerna som framkom i denna studie har aven beskrivits i tidigare
forskning (Goldschmidt Mertz et al, 2017; Hébert & Fillion, 2011a; Melhem & Daneault,
2017; Pedersen et al., 2014). Deras forskning bygger framst pa nydiagnostiserade patienter
med cancersjukdom, men resultatet fran denna studie visade att kontaktsjukskaterskans
tillganglighet, kompetens och stod behovdes dven for patienter som far palliativ
cytostatikabehandling under en langre tid. Deltagarna uppgav betydelsen av att
kontaktsjukskéterskan vid behov forklarade oklarheter och bidrog till en béttre forstaelse for
vad som sagts vid lakarbesoken, vilket dven Pedersen et al. (2014) kom fram till. Resultatet i
denna studie visade att tillgdngligheten till kontaktsjukskoterskan upplevdes oftast vara bra.
Det framkom dock att behovet av kontaktsjukskoterskans tillganglighet och stod kunde 6ka
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om sjukdomen skulle forsamras. Detta behov beskrivs &ven av Fitch, Coronado, Schippke,
Chadder och Green, (2019) och Koinberg, Hansson Olofsson, Carlstrom och Olsson (2018),
dar patienterna vill ha vetskap om vem de enkelt kan nd vid en akut férsamring i
hélsotillstandet.

Studiens resultat visade att ovissheten, att inte veta vad som kommer handa i framtiden, var
aterkommande tankar hos deltagarna. Trots detta hade de forstaelse for att det inte alltid fanns
svar att fa. De beskrev ett stort stod till kontaktsjukskdterskan, dar dennes narvaro och
kompetens skapade trygghet. En tidigare studie av Carduff, Kendall, & Murray (2018) visar
att patienter med en cancerdiagnos, som medfor en oviss framtid, beskriver en osakerhet dver
hur sjukdomen och framtiden kommer att bli. Patienter beskriver &ven betydelsen av att
kontaktsjukskoterskan finns dar for dem och hjalper dem hantera detta (Mc Cullen, 2013).

Tidigare studier visar att patienter som inte har ndgon kontaktsjukskaoterska saknar stod ifran
varden (Harding & McCrone, 2013; Wagner et al., 2013). De soker istéllet stod hos andra
personer med samma erfarenhet (Harding & McCrone, 2013). En av deltagarna lyfte
mojligheten att fa kontakt med och skapa en relation med andra patienter. | 6verensstammelse
med Harding och McCrone (2013), sa hade &ven denna deltagare inte en
kontaktsjukskoterska. Forfattarna i denna studie tror, som i jamforelse med Ternestedt et al.
(2012), att aven relationer till andra medpatienter skulle kunna mojliggora spegling och
bibehalla personens sjalvbild.

Vid progressiva, kroniska sjukdomar &r det viktigt att utveckla ett partnerskap mellan
vardgivare och patient (Ekman et al., 2011). Resultatet i denna studie visade pa betydelsen av
att fa en personlig relation med kontaktsjukskoterskan. Tay, Ong och Lang (2018) lyfter
betydelsen av att ha en tillforlitlig relation mellan sjukskdterskan och patienten samt att ha ett
holistiskt synsatt i omhéndertagandet av patienten. Att kunna samtala om andra saker &n
sjukdomssituationen gjorde att deltagarna i denna studie upplevde att kontaktsjukskoterskan
sag personen bakom sjukdomen. Detta ar nagot som ocksa Buiting et al. (2013) lyfter fram
som betydelsefullt.

Humor och gladje var nagot som deltagarna i denna studie uppskattade i relationen med
kontaktsjukskoterskan. Detta resultat styrks i tidigare forskning, dér relationen mellan
sjukskoterska och patient kan fordjupas genom humor och att det underléttar samtalet. Andra
positiva effekter som beskrivs &r att maktforhallandet balanseras, valbefinnandet okar och
patienterna kanner sig trygga. Samtidigt ska sjukskdéterskan utifran en personcentrerad vard
vara lyhord for nar humorn kan anvandas i omvardnaden (Haydon & Van Der Riet, 2014).

Enligt Koinberg et al. (2018) ar det forsta motet med sjukskoterskan betydelsefullt, da hon
lyssnar noggrant pa patienten. Vidare upplever de att sjukskoterskorna bryr sig om dem och
kanner sig bekraftade nar nagon verkligen lyssnar pa dem. Deltagarna i denna studie upplevde
att kontaktsjukskoterskan lyssnade till deras berattelse, vilket enligt Ekman et al. (2014) &r en
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viktig del for att kunna utveckla ett partnerskap. For att kunna bygga upp en fortroendefull
relation ar det av vikt att kontaktsjukskoterskan tréffar patienten tidigt i sjukdomsforloppet
(Hébert & Fillion, 2011b). Enligt Hryniuk, Simpson, McGowan och Carter (2014) &r det
tryggt och betydelsefullt att ha en nara relation med sin kontaktsjukskoterska da hon alltid ar
narvarande och finns dar for patienten. Ovanstaende bekraftades aven i denna studie, da
deltagarna kande sig omhandertagna fran forsta traffen med kontaktsjukskaterskan.
Deltagarna upplevde sig trygga med att de alltid kunde ta upp funderingar, blev tagna pa
allvar och att kontaktsjukskoterskan brydde sig om dem. Yackzan et al. (2019) bekraftar att
patienter som har en kontaktsjukskoterska upplever en omsorg och trygghet att kunna ta upp
farhagor och bekymmer jamfért med patienter som inte har ndgon kontaktsjukskoterska. Det
framkom i denna studie att det var svart att ta upp olika funderingar om sjukskéterskan var
stressad. Enligt Tay et al (2018) upplever patienten att métet med en stressad sjukskoterska
blir kort och ytligt. Samtalet beror da oftast bara fysiska besvar och de psykiska och
emotionella behoven tas inte upp.

For deltagarna i denna studie var det en trygghet att veta vem som var deras
kontaktsjukskoterska. Bau Berglund, Gustafsson, Johansson och Bergenmar (2015) lyfter
fram vikten av att patienten har en namngiven kontaktsjukskoterska. | flera studier
framkommer betydelsen av att patienten far bibehalla samma kontaktsjukskoterska under
vardtiden (Hébert & Fillion, 2011a; Jeyathevan et al., 2017; Duthie et al., 2017), vilket dven
bekréftades av deltagarna i vart resultat. Nar en patient far traffa samma kontaktsjukskoterska
under sin sjukdomsresa, kan denna kontinuitet mojliggéra en djup och vardande relation
(Duthie et al., 2017; Hébert & Fillion, 2011a).

Kontinuiteten till samma kontaktsjukskoterska underlattade motena, da deltagarna upplevde
att denne hade kannedom om dem och att de inte behdvde aterberétta sin historia. I Fitch et al.
(2019), framkommer det att patienterna upplever en oro for att nagot kan missas om de
behdver upprepa sin historia for ny vardpersonal. Vidare beskrivs det att om kontinuiteten inte
foljs kan det leda till att en bedomning inte blir korrekt. En av deltagarna i var studie beskrev
att information undanhalls, nar behandlingen gavs av annan vardande sjukskoterska, vilket
kunde riskera patientsékerheten. Istallet delgavs informationen vid nasta mote med
kontaktsjukskaterskan. Jeyathevan et al. (2017) visar ocksa pa att kontinuiteten mellan patient
och kontaktsjukskoterska ger forutsattningar for att underlatta beddmningar och beslut, vilket
leder till 6kad patientsakerhet.

Patientens rétt till trygghet, kontinuitet och sékerhet i varden regleras i Patientlagen
(2014:821). Nagra av deltagarna i denna studie patalade sin rattighet till en fast vardkontakt
och att vardas av s& fa som majligt. Aven om Patientlagen (2014:821) inte kréver en fast
vardkontakt till alla patienter, ska det finnas om patienten sjalv begar det. Myndigheten for
vard- och omsorgsanalys visar att Patientlagen (2014:821) inte har fatt det genomslag som
forvantades for att starka patientens stéllning i halso-och sjukvarden. Enligt deras analys
framkommer det att patienterna upplever ingen skillnad i méjligheten till en fast vardkontakt
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sedan Patientlagen (2014:821) infordes (Myndigheten for vard- och omsorgsanalys, 2017).
Forfattarna tror att en orsak till detta kan vara att patienter inte har kdinnedom om sina
rattigheter i Patientlagen (2014:821). Det framkom i denna studie att det fungerade att
behandlas av olika sjukskoterskor, sa lange sjukdomen var stabil. Vid en forsamring var
kontinuiteten till kontaktsjukskoterskan betydligt viktigare for dem. Detta visar att patienter
med cancersjukdom i palliativ vard tidigt behdver fa kainnedom om sina rattigheter till en fast
vardkontakt.

Slutsats

Resultatet visade vad kontaktsjukskoterskan kan betyda for patienter under poliklinisk
palliativ cytostatikabehandling. Kontinuiteten och den personliga relationen kan ge
forutsattningar for ett partnerskap som ar grunden i personcentrerad vard, vilket kan leda till
Okad patientsakerhet. Framtiden var oviss, eftersom deltagarna var i en utsatt
sjukdomssituation, vilket visade pa vikten av att ha en fast kontaktsjukskaterska under hela
vardtiden. Resultatet visade dock att inte alla deltagare var tilldelade detta, men de sag ett
behov av en fast vardkontakt framfor allt om de skulle forsamras i sin sjukdom.

Kliniska implikationer

Resultatet i denna studie kan ge en kdnnedom om vad kontaktsjukskoterskan kan betyda for
denna patientgrupp, men aven bidra till forstaelse for att bli vardad av en namngiven
kontaktsjukskoterska. Vidare kan det anvandas som ett stod vid eventuella prioriteringar inom
vardorganisationen, sa att denna patientgrupps behov kan tillgodoses.

Forslag till fortsatt forskning

Ytterligare forskning behovs for att fa en djupare beskrivning av vilka olika typer av stéd som
kontaktsjukskoterskan kan ge. Forslagsvis kan fokusgruppsintervju vara en metod for detta,
da deltagarnas diskussion kan ge olika aspekter pa fragestallningen, vilket kan inspirera
deltagarna till att utveckla sina svar. Metoden kan &ven mojliggora for deltagaren att fundera
under tiden en annan deltagare pratar.
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Information till forskningspersonerna

Vi ér sjukskoterskor och gar en specialistsjukskoterskeutbildning med inriktning onkologisk
vard, dar det ingar att gora ett examensarbete. Vi vill darfor fraga dig om du vill delta i en
intervjustudie. I det har dokumentet far du information om studien och om vad det innebér att
delta.

Vad ar det for studie och varfor vill ni att jag ska delta?

Enligt den nationella cancerstrategin ska patienter som vardas pa en onkologisk klinik
erbjudas en fast vardkontakt. Denna vardkontakt brukar kallas kontaktsjukskoterska. Det finns
studier gjorda om patienternas upplevelse av att ha tillgang till en kontaktsjukskaterska tidigt
efter ett cancerbesked. Det saknas studier om hur patienter med icke botbar cancer upplever
kontaktsjukskoterskan funktion. Syfte med denna studie &r att undersdka hur patienter, som
genomgar palliativ cytostatikabehandling, upplever kontaktsjukskoterskans funktion.

Du far denna information med anledning av att du har en pagaende cytostatikabehandling
sedan minst 1,5 r tillbaka och dar cancern inte langre ar botbar. Vi har fatt ditt namn av
sjukskaterskan som ger dig din behandling idag. Du tillfragas harmed om deltagande i
studien.

Forskningshuvudman for projektet ar Géteborgs Universitet. Med forskningshuvudman
menas den organisation som ar ansvarig for studien.

Hur gar studien till?

Deltagande i studien innebdr att du kommer att intervjuas vid ett tillfalle, dar du och en av oss
deltar. Intervjun beraknas ta 30-60 minuter. Du véljer sjalv om du vill att intervjun ske pa
sjukhuset eller i ditt hem. Det viktigaste ar att det ar en plats dar vi kan prata ostort. Intervjun
kommer att ske enligt 6verenskommelse under maj manad. Intervjun kommer att ljudinspelas
for att darefter skrivas ut.



Mojliga fordelar och risker med att delta i studien

Fordelen med din medverkan i studien ar att vi far en djupare forstaelse for
kontaktsjukskaterskan funktion, vilket kan bidra till fortsatt utveckling av den vardkontakten.
Utifran dina erfarenheter tror vi att du kan ge oss viktig information inom detta omrade.
Riskerna med att delta bedéms vara laga, men att delge information i en intervju kan vécka
tankar och kénslomassiga reaktioner. Du kommer att ges mojlighet till reflektion med oss
efter samtalet och vid behov kan annan samtalskontakt erbjudas.

Vad hander med mina uppgifter?

Intervjuinspelningen och utskriften kommer att behandlas sa att inte obehdriga kan ta del av
dem. Endast studieansvariga och handledaren kommer att ha tillgang till materialet.
Datamaterialet kommer att kodas sa att din identitet inte gar att urskilja. Efter genomford
studie kommer det insamlade materialet att forstoras.

Goteborgs Universitet ar ansvarig for att dina personuppgifter hanteras pa korrekt satt enligt
EU:s dataskyddsforordning GDPR.

Hur far jag information om resultatet av studien?

Resultatet kommer att redovisas som en magisteruppsats pa Institutionen for vardvetenskap
och halsa, Goteborgs Universitet. Om du vill fa ta del av studieresultatet far du kontakta
nagon av oss studieansvariga.

Ersattning
Det utgar ingen ekonomisk ersattning for deltagande i studien.

Deltagandet ar frivilligt

Ditt deltagande ar frivilligt och du kan nér som helst vélja att avbryta deltagandet. Om du
valjer att inte delta eller vill avbryta ditt deltagande behdver du inte uppge varfor, och det
kommer inte heller att paverka din framtida vard eller behandling. Om du vill avbryta ditt
deltagande ska du kontakta ansvariga for studien (se nedan).

Ansvariga for studien

Linda Andersson

Leg. sjukskoterska

Behandlingsmottagningen, Onkologiska kliniken, Linkdping
E-post: linda.k.andersson@regionostergotland.se

Helena Hansson

Leg. sjukskoterska

Behandlingsmottagningen, Onkologiska kliniken, Linkdping
E-post: helena.hansson@regionostergotland.se
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Handledare

Sofie Jakobsson

Leg. Sjukskoterska och Universitetslektor

Institutionen for Vardvetenskap och Hélsa vid Goteborgs Universitet
E-post: sofie.jakobsson@fhs.gu.se
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Bilaga 2
Frageguide

Inledningsfraga
Kan du beratta for mig om ditt forsta mote med din kontaktsjukskdterska pa onkologen?

Nyckelfragor
Vad innebér det for dig att ha en kontaktsjukskoterska?

Pa vilket satt har kontaktsjukskoterskan kunnat ge dig stod?

Vilket ytterligare stod hade du behovt?

Vad har du for positiva erfarenheter av att ha en kontaktsjukskoterska?

Vad har du for negativa erfarenheter av att ha en kontaksjukskoterska?

Har du fatt traffa din kontaksjukskoterska regelbundet under vardtiden?
e Om ja: Vad har det inneburit for dig att ha samma kontaksjukskdterska?
e Om nej: Vad var orsaken till det? Hur kénns det?

Har ditt behov av att ha en kontaktsjukskoterska forandrats under behandlingséaren?

Avslutningsvis
Ar det ndgot mer som du vill berétta for mig?

Ar det ndgon annan fraga som du tycker att jag borde ha fragat dig utifran vart syfte med
arbetet?



