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Sammanfattning

Bakgrund: Stralbehandling vid huvud- och halscancer 4r en behandling med svéra akuta
biverkningar och seneffekter. Patienterna inom SVF-forloppet startar behandling skyndsamt
och tiden ar kort fran behandlingsbeslut till behandlingsstart. Information som patienter
erhaller inom denna tidsperiod har en viktig funktion i att férbereda patienten for
behandlingen.

Syfte: Syftet var att beskriva patienters behov och upplevelse av information i samband med
start av strdlbehandling f6r huvud- och halscancer.

Metod: En kvalitativ studiedesign genomfordes. Atta patienter som diagnostiserats med
huvud- och halscancer och som enligt SVF forloppet nyligen paborjat strdlbehandling
intervjuades. Materialet fran de enskilda intervjuerna analyserades med hjélp av kvalitativ
innehallsanalys med en induktiv ansats.

Resultat: Erhéllen information, teamets betydelse och delaktighet utgdr tillsammans
huvudkategorier vilka byggs upp av relevant information, bristande information, patienten
och vardteamet, medverkan pd MDK, nérstdendes betydelse, upplevd delaktighet, hinder for
delaktighet, eget informationssdkande och behov av att vara forberedd som underkategorier.
Resultatet visade att deltagarna hade olika forkunskaper infor stralbehandlingen, var i olika
stort behov av information, hade nérstdende som engagerade sig samt hade olika upplevelser
av erhéllen information. Dessutom belystes vardteamets betydelse samt om patienten anser
sig som delaktig eller inte.

Slutsats: Resultat belyser att patienternas behov av information ar varierande och upplevelsen
av given information paverkas av olika faktorer. Hilso- och sjukvardspersonalens arbetssétt ar
viktigt dels genom att patientberéttelsen ska vara i fokus samt att patienterna ska uppleva
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delaktighet. Det finns utrymme till forbéttrad information, specifikt genom att mdjliggora
anvindandet av olika typer av informationskallor.

Nyckelord: Patienter, huvud och- halscancer, strdlbehandling, information, upplevelse,
intervju



Abstract

Background: Radiotherapy of head and neck cancer is a treatment with severe side effects.
Patients in the fast track start treatment swiftly and the time from treatment decision to start of
treatment is short. The information that the patients receive within this time period has an
important function in preparing the patient for treatment.

Aim: The purpose of the study was to describe patients' need and experience of information
in connection with start of radiotherapy for head and neck cancer.

Method: A qualitative interview study was conducted. Eight patients with head and neck
cancer undergoing radiotherapy by fast track were interviewed. Data from the interviews was
analyzed with qualitative content analysis with an inductive approach.

Results: Received information, the importance of the team and participation form the main
categories which are made up of nine subcategories: relevant information, lacking
information, the patient and the healthcare team, participation at the multidisciplinary
conference, the importance of relatives, perceived participation, barriers to participation,
independent information seeking and the need to be prepared. The result showed that the
participants had varying degrees of prior knowledge before the start of radiotherapy, had
different needs of information, had relatives that got involved and had different experiences of
the information. In addition, the importance of the healthcare team was highlighted, as well as
whether the patient sees himself to be involved or not.

Conclusion: The result highlights that the need for information vary and the experience of the
given information is influenced by different factors. The healthcare staff’s way of working is
important partly in that the patient’s story should be in focus and that the patients should
experience participation. There is room for improved information, specifically by enabling the
use of different types of information sources.

Key words: Patients, head- and neck cancer, radiation therapy, information, experience,
interview



Forord

Forfattarna vill tacka deltagarna i studien for att de tog sig tid att dela med sig av sina
upplevelser. Ett stort tack riktas dven till handledaren Sofie Jakobsson som med sitt goda och

pedagogiska handledande givit stdd under arbetets gang.

Slutligen vill vi dven tacka vara familjer, vianner och kollegor for all stottning och
uppmuntran.
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Inledning

Att drabbas av huvud- och halscancer (HH-cancer) innebér ett snabbt utredningsforlopp
kantat av komplex behandling som kommer att paverka det vardagliga livet bade fysiskt och
psykiskt. Hos 80% av patienterna med HH-cancer kommer nutritionen att pdverkas. Andra
symtom och tecken som fatigue, utseendeforandringar i HH-omréadet, illaméende,
sviljsvarigheter och smérta dr bara nagra av de komplikationer fran cancersjukdomen och
strdlbehandlingen som patienterna troligen kommer att uppleva. Tiden fran behandlingsbeslut
till behandlingsstart &r kort inom SVF-forloppet. Det dr dérfor av vikt att patienten moéts av en
vérd baserad pa grunderna for personcentrerad vard for att 6ka mdjligheterna for att patienten
ska kunna kéinna sig delaktig. Informationen infor start av stralbehandlingen ska vara
personcentrerad i form av att patienten far mdjlighet att delge sin patientberittelse,
partnerskapet mellan patienten och vardpersonalen blir en trygghet och stod under processen
samt att alla beslut och allt som ségs och gors dokumenteras. Fragan &r om patienterna med
huvud- och halscancer har fétt informationen som de behover for att kunna hantera
behandlingstiden och tiden dérefter? Genom att intervjua patienter med huvud- och halscancer
géllande behovet och upplevelsen av informationen som erhélls mellan behandlingsbeslut till
behandlingsstart av strdlbehandlingen fés ett underlag for hur informationsbehovet ser ut och
om informationen &r relevant och anpassad till personen.

Bakgrund

Huvud- och halscancer

Huvud- och halscancer (HH-cancer) omfattar maligna tumorer i ldpp, munhéla, orofarynx,
nasofarynx, hypofarynx, larynx, nisa och bihalor, spottkortlar samt lymfkortelmetastas pé
halsen med okénd primértumor (Regionala cancercentrum i samverkan [RCC], 2022). HH-
cancer dr uppdelat i nio stycken diagnosgrupper som 1 sin tur dr uppdelade i flertalet
undergrupper. HH-cancer har en 6kande incidens med cirka 25% sedan ar 2008 och framst ar
det orofarynxcancer som dkar (RCC, 2022). Tumdrer orsakade av humant papillomvirus
(HPV) kopplas till 6kningen av orofarynxcancer. Trots 6kningen av denna typ av tumor sa
beddms prognosen mer gynnsam jamfort med HPV-negativa tumdrer da det har pavisats att
dessa patienter svarar béttre pa den onkologiska behandlingen i form av stralbehandling
(Lechner m. fl., 2022). Andra riskfaktorer for att drabbas av HH-cancer forutom HPV éar
rokning och alkoholbruk (Carpén m. fl., 2018; Pfister m.fl., 2020). I Sverige &r HH-cancer en
mindre vanlig cancerdiagnos och star for cirka 2.3 % av den totala cancerincidensen
(Socialstyrelsen, 2021). Konsfordelning ser olika ut beroende pé specifik diagnos men for
flertalet av diagnoserna finns det en storre forekomst bland méin (RCC, 2022).

Symtomen vid uppkomst av en HH-cancer &r ofta vaga och diffusa. Nagra symtom som &r
vanligt forekommande ar ensidiga halssmértor, heshet, viktnedgédng och smarta frén
tumoromradet. Majoriteten av de personer som diagnostiseras med HH-cancer &r 1
tumorstadium III eller IV. Att diagnosen ofta stills sent i sjukdomsforloppet beror pé att
symtomen ofta dr vaga, att HH-cancer inte dr vanligt forekommande i samhaéllet och att det ar
svart att gora en adekvat éron-, niis- och halsundersékning (ONH-undersékning) pé
vardcentraler. For att kunna stilla diagnos behdver en utvidgad ONH-undersokning géras pé



Hanna Blom och Josefin Hoyna

en ONH-klinik. Ibland #r narkos nddvindigt for att undersdkningen som kan leda till en
diagnos ska kunna genomforas (RCC, 2022).

Kirurgi och strilbehandling dr de vanligaste onkologiska behandlingarna for HH-cancer. Vid
till exempel ldppcancer ar kirurgi det vanligaste behandlingsalternativet medan
strdlbehandling 4r det vanligaste behandlingsalternativet for till exempel orofarynxcancer
(RCC, 2022). Tumérlokalisation, TNM-klassificering, beddmning om tumoren ar resekabel,
performance status och anamnes ér faktorer som paverkar behandlingsval (Pfister m.fl., 2020;
RCC, 2022). Oavsett om tumoren dr HPV-positiv eller HPV-negativ ges likvirdig behandling.
Den dominerande tumdérformen i huvud- och halsomrédet ar skivepitelcancer. Den bedoms
som mattligt strilkinslig vilket betyder att stralbehandling méste ges i sédan omfattning att
normalvévnaden kommer att paverkas (RCC, 2022).

Stralbehandling mot huvud- och halsomradet

Patienter med HH-cancer genomgar stralbehandling som enda behandling eller i kombination
med medicinsk behandling, till exempel cytostatika. Strdlbehandling kan dven ges
postoperativt som en adjuvant behandling efter operation. Behandlingsperioden vid kurativ
strdlbehandling av HH-cancer &r vanligen cirka sex veckor, med behandling fem eller sex
génger per vecka (Van den Bosch m.fl., 2021; RCC, 2022). Infor behandlingen genom{or
patienten ett forberedande besok pa stralbehandlingsavdelningen. Besoket inkluderar
tillverkning av fixationsmask, datortomografiundersokning samt eventuellt &ven MR for att s&
noggrant som mdjligt kunna identifiera tumdrens utbredning (RCC, 2022). Med detta
underlag planeras hur strdlbehandlingen ska ges for att dnskad straldos ska kunna ges mot
tumoromradet samtidigt som stralning mot kénsliga vdvnader, sé kallade riskorgan, i s stor
utstrdckning som mojligt forsoker undvikas. Patienten kan starta stralbehandling ndgon vecka
efter det forberedande besoket (RCC, 2022).

Grunden till strdlbehandlingens fraktionering dr att celler i den normala vdvnaden ofta har en
effektivare reparation av cellskador dn tumdrceller, s skillnaden i antalet 6verlevande celler
mellan vivnadstyperna okar efter varje fraktion (Baskar m.fl., 2014). Det huvudsakliga mélet
med stralbehandling dr att leverera den avsedda dosen till tuméren med sa 14g dos som
mojligt till den omgivande vivnaden (Baskar m.fl., 2014). Stralbehandling verkar genom att
orsaka skador pd tumorcellens DNA-kedja. Skadan kan ske genom att stralning traffar DNA-
molekylen direkt eller genom bildandet av fria radikaler. Stralningen skapar fria radikaler i
cellerna och de fria radikalerna kan skada DNA-kedjan i cancercellerna. For att fria radikaler
ska kunna skapas krévs det syre i cell och vivnad. Finns det for lite syre minskar effekten av
behandlingen (Nilbert, 2013; Joiner m.fl., 2018). Framforallt rokning innebdr en negativ
paverkan pd behandlingsresultatet eftersom rokning minskar antalet syremolekyler kopplade
till hemoglobinet och blir istéllet ersatt med kolmonoxid. Behandlingseffekten blir dérfor inte
optimal eftersom stralningen &r beroende av rikligt med syre for optimalt behandlingsresultat
(Carpén m.fl., 2018; Pfister m.fl., 2020). Stralkéinsligheten varierar mellan olika vdvnader och
tumortyper. Stralkédnsligheten varierar d&ven mellan olika individer och detta avspeglas i risken
for bade akuta och sena biverkningar (Nilbert, 2013).
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Konsekvenser av stralbehandling mot huvud- och halsomradet

Biverkningar under och efter strélbehandlingsperioden dr vanligt. Patienter med huvud- och
halscancer beskriver biverkningar fran behandlingen som de vérsta tinkbara och att de ofta
var helt ovdntade. Det symtom som péverkade livskvaliteten mest var fatigue d4 majoriteten
av dygnets timmar tillbringades sovandes samt en franvaro av energi till social samvaro
(Koinberg m.fl., 2018). Fitchett m.fl. (2018) beskriver att det 4r vanligt att symtomen
upptréader i kluster dér det inte dr ovanligt att patienter méste hantera flera symtom at gdngen
samt att besviren ofta forvérras under behandlingsforloppet.

Vanliga akut forekommande symtom som uppkommer i samband med eller ndgon dag efter
behandlingen dr smérta, muntorrhet, illamaende, svéljsvarigheter och smakforiandringar.
Dessa symtom ridknas som overgdende (Fitchett m.fl., 2018; Koinberg m.fl., 2018; Van den
Bosch m.fl., 2021). Symtom och tecken som &r vanligt forekommande nagon vecka eller
veckor efter behandlingen dr bland annat fatigue, mukosit, atrofi i slemhinnor och trismus.
Likasa hudreaktioner, kroppsliga fordndringar framforallt i huvud- och halsregionen, nedsatt
spottkortelfunktion och vavnadsfibros dr vanliga (Almstahl m.fl., 2018; Epstein m.fl., 2020).
De nutritionsrelaterade biverkningar leder ofta till kommunikationssvarigheter i form av
talsvarigheter. Talsvarigheterna kan d&ven uppkomma fran hesheten som &r ett annat vanligt
symtom. Talsvarigheterna gor att det finns risk att patienter isolerar sig socialt d& svérigheten
att gora sig forstddd ar for psykiskt pafrestande (Jiang m.fl., 2018).

Nutritionsrelaterade besvér sdsom viktnedgéng och malnutrition férekommer hos upp till 80%
av de patienter med huvud- och halscancer som genomgér stralbehandling (Powrozek m.fl.,
2021). Vanligtvis sker viktnedgangen manad till manader efter paborjad strdlbehandling dér
maximal viktnedgang &r efter sex ménader (Chiu m.fl., 2022). Nutritionsrelaterade besvér kan
leda till inldggning av Perkutan endoskopisk gastrostomi (PEG) eller nasalsond (Chiu m.fl.,
2022). Patient som redan innan start av stralbehandlingen &r undernird kan komma att behdva
nutritionsstdd fore start av stralbehandling (Chiu m.fl., 2022). Genom att tidigt sitta in
nutritionsstdd i form av sondmat, niringsdryck eller rekommendationer for energitit kost kan
framforallt undernéring till stor del férebyggas (Powrozek m.fl., 2021). Epstein m.fl. (2020)
belyser i deras studie att majoriteten av biverkningarna kan vara kvar tva ar efter behandling.
Fitchett m.fl. (2018) betonar att biverkningar fran strdlbehandling stor patientens vardag, bade
genom fysiska biverkningar och den paverkan som biverkningarna har pa patientens psykiska
vélbefinnande och livskvalitet. Det kan vara symtom som kédnslan av hopploshet, depression
eller kdnslan av tomhet. Det icke vilbefinnandet, fysiska och psykiska &r orsakat av bade
strdlbehandling och sjélva cancersjukdomen. Det kan dérfor vara svart att skilja det ena
symtomet fran det andra.

Tiden fran diagnosbesked till behandlingsstart

Standardiserat vardforlopp (SVF) inom cancervard infordes enligt en dverenskommelse
mellan regeringen och Sveriges kommuner och landsting. Syftet med inférandet var att skapa
kortare véntetider, ndjdare patienter och en mer jdmlik cancervard (Socialstyrelsen, 2019).
HH-cancer ir en cancerdiagnos diar SVF appliceras vilket innebér att det finns satta ledtider
for hur lang tid som far ga fran att det finns en vélgrundad misstanke om cancersjukdom till
start av onkologisk behandling. Malet r att 80% av alla patienter med vélgrundad misstanke
ska pdborjat sin behandling inom utsatt tid (RCC, 2022). SVF for patienter med misstankt
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HH-cancer innebir foljande forlopp. Patienten remitteras for utredning via en ONH-klinik
eller via specialist, vid vélgrundad misstanke om cancersjukdom startar SVF. Nir utredning ar
klar diskuteras patientens sjukdom, situation och tdnkbar behandling vid en multidisciplinér
konferens (MDK) dér diagnos och tumdrstadium faststills. Beslut om vilken behandling som
ar lamplig for patienten tas. Vid MDK har patienten mojlighet att nérvara (RCC, 2022).
Professioner som nirvarar vid MDK dr ONH-specialist, onkolog med inriktning mot HH-
cancer, radiolog, patolog, sjukhustandldkare, kontaktsjukskoterska och vid behov andra
specialister (Pfister m.fl., 2020). I samband med genomférd MDK far patienten information
om vilket behandlingsval som rekommenderas. I de fall dé stradlbehandling med eller utan
konkomitant cytostatika dr behandlingsrekommendation sa informeras patienten om
behandlingarna. Behandlingsstart skall dga rum inom 20 dagar efter MDK (RCC, 2022).

Patientens informationshehov och ratten till information

Patientens ritt till information i kontakt med vérden beskrivs i patientlagen (2014:821). Enligt
patientlagen (SFS 2014:821) 3 kap. 6 § ska informationen anpassas till mottagarens alder,
mognad, erfarenhet, sprakliga bakgrund och andra individuella férutsittningar. I en studie av
Fitchett m. fl. (2018) beskrivs att patienter med HH-cancer som genomgar stralbehandling
ofta dr oroliga for stralbehandlingen och biverkningarna av denna. Detta har samband med att
patienterna har begriansad kunskap om vad som ska hdanda samt att de inte fatt adekvat
information, vilket dkar risken for mer &ngest. Aven om patienter har fatt information om
behandling och biverkningar finns det utrymme for misstolkning samt upplevelse av att
detaljer om behandlingen saknas (McQuestion & Ficth, 2016; D’Souza m.fl., 2018; Fitchett
m.fl., 2018). Fitchett m.fl. (2018) beskriver hur patienter upplevde att nar informationsflodet
mellan behandlande sjukskoterska och patient var tydligt byggs en relation, det blir ett
kunskapsflode och osdkerheten minskar. Nir patienter upplevde att informationen var dalig
Okade kinslan av osdkerhet och ensamhet. I en studie av Saroa m.fl. (2018) beskrivs det att
patienter som genomgétt behandling for HH-cancer ansag att hilso- och sjukvardspersonal
var den informationskélla som de upplevde som mest hjélpsam och som de fraimst anvinde.

Patienter som skall genomgé strdlbehandling mot huvud- och halsomradet &r i behov av
information om de processer som omfattar cancersjukdomen och den onkologiska
behandlingen. Informationen bor bland annat innehélla tidslinje for behandlingar,
provtagningar och ldkarbesok. Informationen bor dven innefatta vilka forvantningar som finns
pa dterhdmtning, information om biverkningar samt vilken paverkan behandlingen kan ha pa
patientens livskvalité. Det dr av vikt att patienten kan tillhandahalla bade skriftlig och muntlig
information (Brockbank m.fl., 2015; Jabbour m.fl., 2017; D’Souza m.fl., 2018). Att vara
forberedd, ha tillrdcklig kunskap, veta vad som forvéntas av cancerbehandlingen samt ha egna
strategier underlattar behandlingstiden (Koinberg m. fl., 2018). Informationsbehovet hos
patienten dr individuellt och sjukvéardspersonal bor kunna bemota patienternas enskilda
informationsbehov (Loiselle, 2019; Windon m.fl., 2021).

Fitchett m.fl. (2018) belyser att patienter med huvud- och halscancer som genomgér
strdlbehandling kan kénna sig isolerade och dra sig tillbaka fran sitt sociala nétverk. De
behover dérfor stod, vigledning, information och expertis fran sjukvardspersonal genom hela
behandlingen. Att som vardpersonal ge stod och rdd om hur tidigare patienter med huvud- och
halscancer som genomgatt strdlbehandling anvént copingstrategier kan hjélpa patienten att
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hitta egna copingstrategier for att ta sig igenom stralbehandlingen (McQuestion & Fitch,
2016; Fitchett m.fl., 2018).

Specialistsjukskoterskans roll och ansvar att delge information

Enligt kompetensbeskrivningen for specialistsjukskoterskor inom onkologisk vérd ska
patientens formdga och egna resurser identifieras samt att patient och nérstdende ska goras
delaktiga. Kompetensbeskrivningen tar dven upp att specialistsjukskoterskan inom onkologisk
vérd ska kunna initiera relevant informationséverforing och samverkan i vardkedjan for att
kunna tillfredsstilla kontinuitet, kvalitet och patientsékerhet. Likasé lyfts dven vikten av att
kunna ge adekvat information, frimja patientens egna resurser och kunna ge patient och
nérstdende individuellt anpassad information utifran cancersjukdomen (Svensk
sjukskoterskeforening, 2017). Informationen som ges infor stralbehandlingen ska anpassas
individuellt och ges pé ett realistiskt sdtt utan att skapa ridsla eller oro hos personen som ska
genomga stralbehandling (Patterson, 2015; McQuestion & Fitch, 2016). Det bor strivas efter
att spraket som anvénds i samtalet dr anpassat till patienten och att hélso- och
sjukvardspersonalens begrepp och termer begrinsas (Fors & Forsgren, 2020). Genom att ge
adekvat information vid rétt tidpunkt, pa rétt plats, av personal med ritt kompetens for
omrddet och pd individuell basis ges forutséttningar att som patient férbereda sig for
behandlingsperioden (Koinberg m.fl., 2018). Det kan dérfor vara av vikt att som
sjukskoterska bedoma vad patienten forstér av informationen och uppmérksamma eventuella
kunskapsluckor. Att upprepa och fortydliga given information forhindrar séval
missuppfattningar samt tolkningar (McQuestion & Fitch, 2016; D’Souza m.fl., 2018).

Risken med att ge for mycket information pd samma gang &r att personen glommer
information vilket leder till att fler fragor uppkommer med tiden. Det dr dérfor av vikt att
anpassa mingden information som en person kan ta till sig vid ett och samma tillfdlle
(Brockbank m.fl., 2015). Andra saker som specialistsjukskdterskan bor tinka pa for ett
personcentrerat samtal &r till att borja med att befinna sig pd samma fysiska nivd som
patienten, lyssna och vara uppmirksam pé det som uttrycks verbalt och icke verbalt, visa att
det finns avsatt tid for just den personen samt se personen som att den bér pa kunskap och
resurser (Fors & Forsgren, 2020). Pettersson m.fl. (2018) visade att i informationssamtal dar
sjukskdterskan pratade med patienten pa ett inkluderande sétt 6ppnade det upp for ett samtal
dér patienten kunde ta plats och delta. Nir sjukskdterskan istéllet pratade till patienten utan att
anpassa sig till patienten eller bekréfta denne sé blev patientens utrymme i samtalet mindre
och patienten var mer passiv. Det som hélso- och sjukvardspersonalen alltid ska ta med sig &r
att ndr information ges i en hélso- och sjukvardsmiljo paverkas deltagaren av detta da det ar
en miljo dér patienten &r i underldge gentemot personalen (Fors & Forsgren, 2020). Andra
utmaningar som kan uppsta vid samtal ar tidsbrist hos personalen, 1ag anstrangningsniva hos
personalen, att patienten har ett annat forstasprék &n personalen eller att patienten har nagon
form av funktionsnedséttning eller kognitiv sjukdom som paverkar kommunikationen (Fors &
Forsgren, 2020).

Personcentrerat forhallningssatt

Personcentrering kan ses som en process som véardesétter personens resurser och livskraft,
dven om personen dr svart sjuk. Processen ska innefatta 6msesidig respekt och att
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véardpersonal, patient och eventuellt nérstaende tillsammans i partnerskap planerar och
genomfor behandling, omsorg, rehabilitering och vard (Ekman m.fl., 2020). Ett
personcentrerat arbetssétt tar utgadngspunkt i patientens upplevelse av situationen och utgér
ifrdn personens resurser, forutsdttningar och hinder dér utgdngspunkten &r patientens
berittelse (Ekman m.fl., 2011). I patientens beréttelse dr det av vikt som vérdpersonal att
aktivt lyssna pa patientens beréttelse om sin hilsa, ohélsa, resurser och hur dessa delar
paverkar det dagliga livet (Ekman m.fl., 2020). Shim m.fl. (2016) belyser vikten av att ge
patienten tid att uttrycka sig bade verbalt och icke verbalt. Genom att vardpersonalen lyssnar
pa och tolkar patientens berittelse initieras partnerskapet. Dérefter skapas partnerskapet
genom dverenskommelse om en plan som bygger pd samtalet med patienten och erfarenheter
som lyfts fram i berdttelsen. Vid langvarig sjukdom bor vardpersonalen involvera patientens
nérstdende i partnerskapet om patienten samtycker till detta (Ekman m.fl., 2011). Partnerskap
ska bygga pa kontinuitet och respekt, dir kontinuitet inte bara handlar om patientsdkerhet utan
ocksa om den personliga relationen mellan patient och vardgivare, vilket &r viktigt for att
patienten ska kunna kénna sig respekterad (Ekman m.fl., 2020; Hedman, 2020). Det &r av stor
vikt att dven lyfta fram patientens egna resurser. Partnerskapet ska till sist sdkerstillas genom
att den Overenskomna hilsoplanen dokumenteras i patientjournalen (Ekman m.fl., 2020).
Halsoplanen har en positiv effekt hos patienten da den dr framtagen utifran den enskilda
patientens behov och att den kan revideras kontinuerligt for att vara aktuell (Hansson m.fl.,
2017).

Inom cancervarden har inforandet av kontaktsjukskdterskan blivit en viktig del i det
personcentrerade arbetssittet. I kontaktsjukskoterskans uppdrag ingér till exempel att ge
information om kommande steg i vardprocessen, erbjuda stdd, sékerstélla patientens
delaktighet och inflytande i sin egen vard och vara speciellt tillginglig for patienten eller
hénvisa till annan virdkontakt (Alessy m.fl., 2021). Den nationella cancerstrategin redogor
for att varje patient med cancer ska ha en fast kontaktsjukskoterska/kontaktperson (SOU
2009:11). Westman m.fl. (2019) belyser dock att den ambitionen inte har nétts och att en del
patienter med cancersjukdom saknar den kontakten.

Organisationen inom hélso- och sjukvard ér starkt hierarkisk och som patient befinner man
sig i ett utsatt lage. Utsattheten kan bero pé flera faktorer. Patienten kommer in i en
organisation som patienten troligen har en begransad kunskap om och mycket upplevs som
frimmande. Sjukdomen och behovet av behandling forsétter patienten i en form av
beroendestéllning i och med behovet av vird (Kristensson Uggla, 2020). Att hilso- och
sjukvérden bemoter patienten med ett personcentrerat arbetssétt kan ha stor betydelse for att
patienten ska kunna {4 bédsta mojliga vard, kunna uppna hélsa och inte bli mer utsatt (Ekman
m.fl., 2020). Att f4 vard av god kvalité i kombination med kénslan av trygghet gor att
patienter upplever varden som personcentrerad (Koinberg m.fl., 2018). Den personliga
erfarenheten har en inverkan pa medvetenheten av ett fenomen vilket 6kar engagemanget hos
vardpersonalen. Genom ett 6kat engagemang hos vardpersonalen kan patienten kdnna sig mer
delaktig och formdgan att skapa copingstrategier kan dka (Koinberg m.fl., 2018). Enligt
patientlagen (SFS 2014:821) 5 kap. 1 § ska hélso- och sjukvarden sé langt som mojligt
utformas och genomforas i samrdd med patienten. Kompetensbeskrivning for
specialistsjukskoterskor inom onkologisk vard beskriver personcentrerad vard som en
grundldggande kirnkompetens (Svensk sjukskoterskeférening, 2017).
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Problemformulering

Patienter med HH-cancer som far strdlbehandling upplever svara symtom och
behandlingsperioden kan vara utmanande. Att patienterna redan infor start av behandling ar
medvetna om behandling, biverkningar, mojlighet till stod och annan relevant information
kan ge patienterna béttre mojlighet att klara av behandlingsperioden pé bésta mdjliga sétt.
Tidigare forskning har visat att informationen som patienter med HH-cancer far infor
strdlbehandling ménga ganger ar bristfillig och inte anpassad utefter personens behov eller
onskningar. Vilket kan leda till fler frdgor, tankar och kénslor dn vad som hade behovts om
patienten fatt adekvat information. Inom ramen for standardiserat vardforlopp (SVF) ar
ledtiderna korta och det kan gé fort frdn behandlingsbeslut till behandlingsstart. Korta ledtider
ar onskvirt 1 ett medicinskt perspektiv men det forsvarar mojligheten for upprepning av
information vilket kan forsvara for patienterna att ta till sig informationen och att férbereda
sig infor behandling.

Syfte

Syftet &r att beskriva patienters behov och upplevelse av information i samband med start av
strdlbehandling f6r huvud- och halscancer.

Metod
Studiedesign

For att undersdka ovanstdende syftet anvindes kvalitativ ansats 1 form av en intervjustudie.
En kvalitativ design ansdgs lamplig d& den ger mdjlighet att undersoka patientens upplevelse
av ett fenomen vilket var syftet med examensarbetet (Polit & Beck, 2020). I det hér arbetet
utgjordes insamlad data av patienternas berdttelser som inhdmtats genom intervjuer.

Urval

Inklusionskriterier for deltagande i studien var patienter med en HH-cancer som inom SVF
skulle erhélla stralbehandling. Deltagarna skulle vara 6ver 18 &r och ha goda spréakkunskaper 1
svenska sa att deltagaren kunde ta till sig information om syfte och genomforandet av
examensarbetet och aktivt delta i intervjun. De patienter med HH-cancer som genomgatt
kirurgi innan strdlbehandling exkluderades.

Till studien anvindes ett konsekutivt urval. Varje patient som uppfyllde inklusionskriterierna
tillfragades om medverkan under de veckor som inkludering och intervjuer péagick (Polit &
Beck, 2020). Ett konsekutivt urval ansags lampligt da gruppen av patienter att inkludera fran
begrinsades av inklusionskriterierna och tiden var begridnsad. Hur manga personer som &r
lampligt att inkludera i studien varierar beroende pé syfte och metod (Polit & Beck, 2020).
Tolv patienter tillfragades om att delta, atta av de tillfragade patienterna tackade ja och
genomforde intervjun. Patienterna var mellan 59-81 &r. Samtliga patienter som valde att delta
var mén.



Hanna Blom och Josefin Hoyna

Datainsamling

Semistrukturerade intervjuer anviandes for att samla in data. Semistrukturerade intervjuer ger
intervjuaren mojlighet att stilla 6ppna fragor och att anpassa fragorna efter det som deltagaren
berdttar. Samtidigt finns det en struktur for intervjun for att forsékra att vissa &mnen tas upp
(Polit & Beck, 2020). En intervjuguide skapades for att fungera som ett stdd till intervjuaren
(bilaga 1). Efter den forsta intervjun utvéirderades intervjuguiden och forfattarna och
handledaren kom fram till att intervjuguiden inte behdvde revideras.

Innan datainsamlingen kunde borja erholls skriftligt godkdnnande att genomfora
examensarbetet av verksamhetschef och avdelningschef. Tillfragning av patienter gjordes av
sjukskoterskor pa behandlingsrum pa strdlbehandlingen vid nigot av patientens tidiga
behandlingstillfallen. Sjukskdterskor som arbetade pa tvd behandlingsrum pa
stralbehandlingen hade blivit informerade om examensarbetet och gatt med p4 att tillfraga
patienter som uppfyllde inklusionskriterierna och dela ut skriftlig information om
examensarbetet. Nagra dagar efter tillfragning kontaktades patienten via telefon av ndgon av
studenterna som var ansvariga for examensarbetet. Patienten fick mojlighet att stdlla fragor
om examensarbetet och sedan tacka ja eller nej till intervju. Intervjuer bokades med de
patienter som ville delta. Intervjuerna dgde rum under patientens andra behandlingsvecka.
Samtliga intervjuer gjordes pa stralbehandlingsavdelningen i ldmpligt avskilt rum, som ett
samtalsrum eller unders6kningsrum. Strlbehandlingsavdelning foéreslogs som plats for att
underlitta for patienterna som dé kunde genomfora stralbehandling och intervju pa samma
plats. Avsatt tid for intervju var en timme. Intervjuerna varade mellan 11-27 minuter
Intervjuerna genomfordes av ndgon av de tva forfattarna till studien. Ljudet frén intervjuerna
spelades in och transkriberades ordagrant efterat. Den person som genomfort intervjun var
ocksa den som transkriberade vilket gav en mdjlighet till fordjupning i den insamlade datan
och en start av analysen (Polit & Beck, 2020).

Dataanalys

Det insamlade materialet analyserades med hjélp av kvalitativ innehdllsanalys med induktiv
ansats och manifest tolkning. Vid en induktiv ansats blir den insamlade datan utgdngspunkten
(Elo & Kyngis, 2008; Polit & Beck, 2020). Genom att anvdnda innehallsanalys tolkas
innebodrden av innehdllet. Analysen antog en induktiv ansats vilket innebar att koder hittades
och definierades utifran den data som samlats in (Hsiech & Shannon, 2005; Polit & Beck,
2020). De inspelade intervjuerna lyssnades av gemensamt efter intervjun och transkriberades
ordagrant av den person som genomforde intervjun. Meningsbarande enheter som var
relevanta utifran studiens syfte markerades och lyftes ut frén texten och lades in 1
analysschemat som visas i tabell 1. De meningsbérande enheterna forkortades till
komprimerade meningsenheter. Genom att koda innehéllet pd detta sétt blir det en mindre
mingd data men samtidigt kan textens innehéll behallas (Graneheim & Lundman, 2004).
Meningsenheterna kodades med ett eller nagra fa ord som var textens budskap. Koderna
resulterade sedan i underkategorier och kategorier som kunde knytas an till syftet. All relevant
data inkluderades under en underkategori och kategori.
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Tabell 1. Exempel pd meningsbédrande enhet, kondenserad meningsbérande enhet, kod,
underkategori och huvudkategori.

Meningsbirande Kondenserad Kod Underkategori | Kategori
enheter meningsbirande

enhet
Man kénner sig Man kénner sig Kaénsla av Relevant Erhallen
trygg. Hellre det an | trygg trygghet information information
att ligga hemma och
undra
Jag kan inte O6nska Jag kan inte o6nska | N6jd med Patienten och Teamets
mig mer om varden. | mig mer om erhallen vard vardteamet betydelse
Det gar vildigt fort | varden
hir pa
stralbehandlingen,
de ar punktlig. De ér
otroligt punktliga
Jag har kunnat Jag har kunnat Delaktighet Upplevd Delaktighet
ventilera det mesta. | ventilera genom delaktighet
Jag har stillt fragor kommunikation
och fatt svar

Etiska Overvaganden

I studier dér ménniskor deltar dr det viktigt att atgérder vidtas for att skydda studiedeltagarna
frén att utnyttjas, skadas eller séras. I den hér studien intervjuades patienter om sina
upplevelser och erfarenheter. Vid planering av studien dverviagdes studiens nytta jaimfort med
riskerna som studien innebar (Coster, 2014). Hiansyn togs till etikprovningslagen (SFS
2003:460) och Helsingforsdeklarationen. Etikprovningslagen (SFS 2003:460) fastslar att
enbart sddan forskning som kan utforas med respekt for ménniskovirdet kan accepteras och
ménniskors vélfard ska gi fore samhéllets och vetenskapens behov. Helsingforsdeklarationen
tydliggor att omsorgen om individen ska séttas fore samhéllets och vetenskapens intresse
(Vetenskapsradet, 2017).

Riskerna for deltagarna i studien beddmdes som sma men det konstaterades att risker
forekom. Studiedeltagarna fick svara pé frdgor gillande sin cancersjukdom och behandling
vilket kan vicka tankar, frdgor och kénslor. Om deltagaren i samband med intervjun kénde att
hen hade obesvarade fragor eller behov av stod sa kunde det erbjudas efter intervjutillfallet.
Ansvariga for examensarbetet kunde med patientens godkénnande féormedla kontakt med
sjukvérdspersonal som kunde erbjuda stottning och information for patienten. Nyttan med
studien for studiedeltagarna beddmdes som 1ag. Nyttan beddmdes framst vara till for berord
véardpersonal, verksamhet och blivande patienter da resultatet kan leda till kad kunskap och



Hanna Blom och Josefin Hoyna

forstaelse for patientgruppens informationsbehov. Nyttan med examensarbetet bedomdes
overviga riskerna. Vald metod ansags motiverad d& den svarar pd studiens syfte.

Den hér studien har genomforts som ett examensarbete inom
specialistsjukskoterskeprogrammet med inriktning onkologisk vard vid Goéteborgs
Universitet. Ett etiskt godkdnnande frén etikprévningsndmnden &dr dérfor inte nédvéandigt
(SFS 2003:460). Arbetet har ddremot ett etiskt godkdnnande frén Goteborgs Universitets
etikgrupp vid institutionen for vardvetenskap och hilsa. Godkénnandet inhdmtades innan
rekrytering av deltagare paborjats. Skriftlig information om studien och forfrdgan om
godkinnande skickades via e-post till verksamhetschef och avdelningschef pa den klinik dér
studien var tdnkt att genomforas. Skriftligt godkdnnande erhdlls.

Patienter som uppfyllde inklusionskriterierna tillfrigades om intresse att delta och
informerades om intresse fanns. Forskningspersonsinformation (FPI) gavs skriftligt (bilaga 2)
och muntligt i enlighet med etikprovningslagen (SFS 2003:460). Information gavs dven om
att deltagande var frivilligt och att det nar som helst gick att avbryta sitt deltagande, anledning
behdvde inte uppges. I samband med intervju spelades muntligt samtycke in och
dokumenterades.

Personuppgifter hanterades i enlighet med EU:s dataskyddsforordning General Data
Protection Regulation (GDPR) ((EU) 2016/679). Inspelade intervjuer transkriberades och
kodades direkt efter intervju for att skydda deltagarnas identiteter. Materialet férvarades pa
l16senordskyddade datorer vilket sdkerstiller att ingen har haft tillgdng till datorerna férutom
de studieansvariga. Data i studien redovisades pa ett avidentifierat sétt for att inte kunna
knytas till enskilda personer. All data, inklusive ljudinspelning och transkribering, kommer att
kasseras nir examensarbetet dr godként.

Resultat

Analysen resulterade i tre huvudkategorier; erhdllen information, teamets betydelse och
delaktighet. Dessa byggdes upp av nio underkategorier for att beskriva patienters behov och
upplevelse av information 1 samband med start av strdlbehandling for HH-cancer, se tabell 2.

Tabell 2. Kategorier och underkategorier

Erhéllen information Teamets betydelse Delaktighet
Relevant information | Patienten och vardteamet Upplevd delaktighet
Bristande information Medverkan pa MDK Hinder for delaktighet
Narstaendes betydelse Eget informationssokande
Behov av att vara forberedd

10
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Erhallen information

Samtliga deltagare erh6ll muntlig och skriftlig information infor start av
stralbehandling. Informationen som deltagarna erholl upplevdes pa varierande sétt av
deltagarna. Deltagarnas asikter om information har samlats i underkategorierna relevant
information och bristande information.

Relevant information

Flertalet av deltagarna upplevde att informationen var bra. Informationen beskrevs som
tydlig, ingédende och att det inte gick att missa ndgot. Deltagare nimnde dven att de fatt
kontinuerlig information, vilket upplevdes minska behovet av att stélla fragor. Det framkom
av deltagarna att de upplevde det som positivt att fa bade muntlig och skriftlig information da
detta har gjort att informationen upprepas men pé olika sétt. Det gav dven deltagarna
mojligheten att sjalvstindigt gé igenom informationen. En deltagare uttryckte att det var
positivt med tid mellan de olika informationstillfillena. Det gav honom en mojlighet att ta till
sig den information han fatt vid forsta tillfdllet och sedan i lugn och ro kunna fundera och
formulera fragor som han kunde stilla vid nésta informationstillfille. Deltagare uppgav dven
att upprepad muntlig information vid olika tillfdllen och av olika personer i vardteamet var av
stor betydelse for att forsta informationen.

“Aven om de inte anviinde samma ord sd var det exakt samma som jag fick hér efter jag var
hdr forsta gangen” (Deltagare 2)

Information avseende behandlingens biverkningar har gjort att deltagarna ként sig férberedda
pa vilka symtom de kan komma att drabbas av. Vissa deltagare upplevde méngden
informationen som lagom medan andra upplevde att det var mycket information. Ingen
deltagare uttryckte att méngden information var for liten. I de fall dar informationen
upplevdes som mycket uttryckte nagra av deltagarna att de hellre ville {4 all information for
att sedan sjélv selektera bland informationen och dess betydelse for den enskilda individen.

“Jo och den ddr pdrmen jag fick med mig hem som alla far, var ju fantastiska upplysningar
ddr. Jag har ldst alltihop” (Deltagare 1)

Deltagare beskrev att vetskapen om vad de skulle genomga ingav lugn och trygghet.
Informationen minskade dven kénslan av osékerhet géllande praktiska detaljer som var
deltagarna skulle g& vid behandlingar eller vem man skulle ta kontakt med om det dr négot.

“..jag fick en vdildigt klar tydlig bild av vad som jag kunde forvinta mig och hur det skulle
ga till...” (Deltagare 4)

Deltagare betonade att kontinuerlig information under behandlingstiden gav en kénsla av
trygghet. Vid forsta besoket pa stralbehandlingen beskrev deltagare ovisshet infor vad som
skulle ske men upplevde trots det trygghet genom att vardteamet gav information 16pande
under hela besoket.

“Men jag blev sa forvanad att alla sjukskoterskor, verkligen alla hela vigen och hela tiden:
“nu ska vi gora sahdr” och beskrev varfor vi gér de”” (Deltagare 1)

1"
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Likasa upplevde deltagare en kénsla av trygghet av icke verbal kommunikation. En deltagare
beskrev hur han vid ett tillfdlle blev lugnad av att personal lade sin hand pé hans axel.

“Missforstd mig rdtt men man blir ju fordlskad i omvardnaden och lugnet” (Deltagare 3)

Bristande information

Flera deltagare upplevde brister i informationen. Tiden innan starten av behandlingen
beskrevs av deltagare som en intensiv och kédnslosam tid. En period fylld med sjukhusbesok,
undersokningar och manga méten med hélso- och sjukvardspersonal. En kénsla av osdkerhet
var vanligt forekommande under den hér perioden. Deltagare forklarade att de vid ett eller
flera tillféllen fatt kallelse till olika mottagningar, utan att de uppfattat att en remiss varit
skriven dit och att de skulle bli kallade. Det uppstod dérfor en forvirring hos deltagarna nér
respektive mottagning tog kontakt. Deltagare beskrev dven att det var skont nér allt som
skulle goras innan stralbehandlingen var klart.

“Det dr ett jdkla dkande fram och tillbaka innan man kommer igang med sjdlva behandlingen
dd. Det tyckte jag var lite halvjobbigt” (Deltagare 2)

Deltagare forklarade att de saknade vetskap om hur en fixeringsmask ser ut, hur
behandlingsmaskinen ser ut och kdnnedom om vissa moment som ska goras infér och under
behandlingsperioden till exempel gaptrianing. Det framkom dven specifika frdgor som
deltagare dnskade fa svar pa, till exempel dtgirder vid hdndelse av biverkningar. Det framkom
att dven nér forberedande information hade getts sa forekom kansloméssiga reaktioner hos
deltagarna nér de utsattes for ndgot som upplevdes frimmande sdésom magnetkameran samt
att bli fastspand i fixeringsmasken.

“Men kdnslan att fa masken pa sig, den var inte rolig det kan jag lova. Jag lider ju inte av
klaustrofobi pa nagot sdtt men i alla fall den satt ju at nat fruktansvdrt” (Deltagare 1)

“Det enda jag blev lite bekymrad for var ndr jag var inne, de hade gjort masken at mig och
spdnde pa mig den och sen in i magnetrontgen. Eh, dd var det inte mdnga sekunder kvar
innan jag tryckte pa panikknappen.” (Deltagare 2)

“Sa kanske informationen just hur det rummet ser ut, ddr jag behandlas, det visste jag ju inte
nagonting om” (Deltagare 2)

Det togs upp att viss information varit odnskad. Informationen upplevdes ha mycket fokus pé
biverkningar vilket en deltagare uttryckte som skrammande och 6vervéldigande. Deltagare
lyfte dven att de onskade fa kdnnedom om incidensen for att drabbas av biverkningar.

“Jag tror ju att man ldtt kan bli uppskrdmd om man fdar for mycket information om hur det
kan bli i virrsta fall ... man kan fa sondmatas och sd att man inte kan prata, att man kanske
behover blod och sadana saker. Det kan bli for mycket tror jag. Dd blir man lite skakis.”
(Deltagare 8)

12
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Teamets betydelse

Personerna runt patienten dr en samling av virdprofessioner, narstdende, bekanta och till viss
del dven andra patienter, i texten refererade till som ett team. Teamet visade sig vara en resurs
och tillgang for patienten men det kunde ocksé vara ett hinder eller en svérighet. Deltagarna
som intervjuades beskrev betydelsen av teamet vid olika tillfdllen vilket har utmynnat i
foljande tre underkategorier: patienten och vardteamet, medverkan pa MDK och ndrstdendes
betydelse.

Patienten och vardteamet

Deltagarnas uppfattning om vardteamet var att det upplevs som kompetent. Det betonades att
vérden bedrevs pa en hog nivd, vardteamet informerade pé ett logiskt och pedagogiskt sitt
samt att agerandet sker rutinmassigt utifrdn vad som ar bést for den enskilda individen.
Deltagare beskrev att motet med vardteamet upplevdes personligt.

“Just det hdr personliga... javlar vad mycket det betydde for mig.” (Deltagare 1)

Deltagarna beskrev sin egna kompetens inom omradet som svag. Ddrav forstérktes tilliten till
vardteamet genom att deltagare upplevde att de kunde luta sig tillbaka och var i trygga hinder
under behandlingarna. Det framkom dven att mottagandet som deltagarna fatt fran vardteamet
ofta var av hog kvalitet. En annan del som togs upp var virdteamets punktlighet i form av att

bli uppropad i vantrummet pé avsatt tid vilket deltagare beskrev som en viktig del.

“Detta dr inte mitt dmne, ddr dr ju proffsen som skoter det hér. Jag lutar mig tillbaks”
(Deltagare 6)

“Det dr inte ofta man fdr se det att det dr sd effektivt samtidigt som det dr sa otroligt hog
kvalitet” (Deltagare 8)

Medverkan pa MDK

Ett specifikt tillfdlle under perioden innan behandlingsstart som flera deltagare uttryckte ett
missndje med var den multidisciplindra konferensen, MDK. Deltagare forklarade att de
erbjudits eller uppmanats att delta vid konferensen och flera deltagare tackade ja till att delta.
Vid deltagande pa konferensen beskrev deltagarna kénslor av forvaning och chock &ver hur
manga personer som var ndrvarande. Deltagarna beskrev ocksé en osdkerhet kring vilka roller
de olika personerna fyllde.

“...den hdr stunden ndr jag gick in och kom in och fick en chock och fick se 30, 40 stycken
personer ddr inne da tinkte man “Va fan ska alla kolla pa mig eller?” Man visste ju inte
nat.” (Deltagare 2)

Det lyftes att deltagare fick information om att samtliga i rummet var insatta i den enskildes
sjukhistoria och att det nu skulle tas beslut om l&dmplig behandling. Vidare kom det dven fram
att deltagarna var ovissa om hur mycket personerna i rummet egentligen visste om deras
bakgrund. En deltagare fick genomgé en kort undersokning vid konferensen dér tva for
honom da okénda personer tittade honom i munnen och gav utlatanden. Tiden for konferensen
upplevdes som kort och deltagare uttryckte att den kindes meningslds att medverka i.
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“Forst var jag pa en san tumorkonferens ddr héinde ingenting. Det var liksom bla, bla, bla,
bla, bla ocksa var det ut” (Deltagare 5)

Narstaendes betydelse

Att ha med sig en nérstdende vid informationstillfallena beskrev deltagarna som en trygghet.
Deltagarna forklarade det som ett gott stod att nagon mer var med och lyssnade och tog in den
information som gavs. Deltagarna beskrev dven vikten av att deras nérstdende fick chansen att
vara med och stdlla fragor. Nérstdende beskrevs ha en viktig roll genom att de kunde vara
delaktiga genom att tillsammans med deltagarna ldsa igenom skriftlig information. Deltagarna
uttryckte tacksamhet dver att nirstdende var behjélpliga med att planera och strukturera
behandlingsperioden for deltagaren. Nérstdende var ocksé ett viktigt emotionellt stdd.

“Jag tror att det dr vildigt jobbigt om man dr helt ensam och ha koll pad allting” (Deltagare 4)

“Det var vdildigt bra information, stdllde fragor och min fru var med och kunde stdlla fragor
ordentligt och sa.” (Deltagare 3)

Delaktighet

Att fa vara med och bestdmma, kinna att man kan stilla fragor, uppleva kénslan av att allt
redan dr bestdmt och att vara példst och forberedd ér nagra delar som deltagarna lyfter i sina
intervjuer nir delaktighet berdrs. Deltagarnas beskrivningar om @mnet har delats in i fyra
underkategorier: upplevd delaktighet, hinder for delaktighet, eget informationssékande och
behov av att vara forberedd.

Upplevd delaktighet

Deltagarna uppgav att de upplevde delaktighet genom kommunikationen med vardteamet.
Kontinuerlig information och méjligheten att 16pande kunna stilla fragor upplevdes bejaka
delaktighet och deltagarna kinde sig inkluderade. Delar av forberedelserna infor
strdlbehandlingen stéller stora krav pa patienten. Tillverkning av fixeringsmask och
magnetkameraundersokningen var tvd moment som deltagarna beskrev som svéra. Att dd vara
inforstddd med vad som skulle hdnda och vad personalen gjorde mdjliggjorde for deltagare att
kénna sig delaktiga.

“Sd jag kinde mig delaktig tack vare att de berdttade for mig” (Deltagare 1)

Att delta vid behandling och att vara foljsam genom att f6lja de rad som gavs av
véardpersonalen var andra delar som gav deltagarna en kénsla av delaktighet. Att kunna vara
med och bestimma géllande till exempel behandlingstider beskrev en deltagare som positivt.
Flexibilitet och samarbetsvilja hos personalen beskrevs av patienter som detaljer som
mojliggjorde en upplevelse av delaktighet.

“... “har du ndgot emot att komma tidigt pd morron? ” ’nej jag kommer gdrna ndr ni éppnar”
sa jag” (Deltagare 4)
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“Skulle ndgot besok krocka med stralbehandlingen hdr sd dr det aldrig ndagra problem, utan
de dr flexibla och kan flytta tiden” (Deltagare 7)

Hinder for delaktighet

Flera deltagare uttryckte en upplevelse av att behandlingsplan och uppldgg redan var bestdmt
och att de som patienter inte hade ndgon mojlighet att pdverka den delen av deras vard. Sjilva
stralbehandlingstillfallena beskrevs som ett moment dér deltagarna kénde sig mindre
delaktiga och bara gjorde som de blev tillsagda. Deltagare uppgav att begrénsad kunskap om
behandlingen forsvarade mojligheten att kéinna sig delaktig. Nér information hade varit
bristande forsvdrades deltagarnas mojlighet till delaktighet. Forberedelsebesok eller
informationsbesok dir syftet med besoket inte var tydligt upplevdes som frimmande och
deltagarna uttryckte en kénsla av passivitet eller obehag.

“...men kdnner att jag vet for lite for att kunna ifrdgasdtta. Sa for mig finns det bara ett sdtt
att géra det hdr pd sa da vet jag inte. ” (Deltagare 6)

“Nej i sjdlva behandlingarna har jag ingenting att sdiga till om, det blir vad det blir och jag
far vad jag far. Det har ju bestimts av ldkare hur behandlingsplanen ska vara sa att det har
Jjag ingenting att tycka till om. " (Deltagare 7)

Eget informationssokande

Flera deltagare uppgav att de sjélvstindigt sokte information som komplement till den
muntliga och skriftliga information som de fick vid sina besok. Information eftersdktes pa
youtube, genom att ringa till stralbehandlingen eller till sitt hemsjukhus och genom att prata
med personer som tidigare genomgétt liknande behandling.

“Jag sokte faktiskt, forsokte fa svar hdrifran men det var ingen som svarade ndgonstans. Men
Jjag forsokte ringa till dven till regionsjukhuset. Till slut var det en kvinna, en skoterska
antagligen, ifrdn regionsjukhuset som ringde mig och fragade vad jag ville. ... da fick jag
besked” (Deltagare 2)

“...sd han har varit min mentor litegrann....Sd vi har pratats vid och smsat ndgra ganger
sdddr och han dr idag helt aterstdlld och frisk” (Deltagare 4)

Deltagare beskrev hur de hanterade den information som de fatt vid sina besok. Broschyrer
med skriftlig information léstes igenom och diskuterades med nérstdende. Att sortera
information i egna parmar och vid olika tillfdllen ldsa lite 4t gdngen var en strategi som
anvindes. Att aktivt undvika information forekom ocksa. En av deltagarna uttryckte att han
inte ville soka efter information eller ta del av den skriftliga informationen da han inte madde
bra av att bli pdmind av de symtom som behandlingen kan orsaka.

“...da vill jag inte grdva ner mig i alla problemen med en gang utan jag har bestdmt mig att

jag ska gora detta dnda och da dr det ndstan bdttre att inte veta ndgonting pd ett sdtt. Vill
man veta sd fragar man” (Deltagare 8)

15



Hanna Blom och Josefin Hoyna

Behov av att vara forberedd

Nir deltagarna pratade om ifall de tyckte att det hade varit en stressig tid eller att det hade gatt
fort fran diagnos till behandlingsstart sa varierade &sikterna. Flera deltagare uttryckte att de
inte visste vad som var fort i den hér situationen och att de inte hade nagot att jamfora med.
De deltagare som uttryckte att det hade gétt fort upplevde inte det som negativt utan uttryckte
att det var onskvirt och en littnad att komma igdng med behandlingen sa fort som mojligt.

“...men jag tycker dnda det gick rdtt fort for jag ville ju komma igang med det hér” (Deltagare
7)

“Sen var det ju ilfart och en himla snurr pa allting. Det var som jag sa att komma in i den hdr
grdddfilen.” (Deltagare 4)

“Ar man vil inne i rullarna i detta sd far man det super” (Deltagare 6)

Aven om vissa deltagare uttryckte att tiden infor start av behandling hade varit stressig sa
uttrycktes en kénsla av att vara forberedd av méinga deltagare. Sérskilt gidllande de symtom
och biverkningar som dr vanligt forekommande i samband med behandlingen. Deltagarna var
1 borjan av sin behandling vid intervjuerna och uttryckte att de forvantade sig och var beredda
pa att de skulle bdrja ma sdmre langre in i behandlingen. Samtidigt uttryckte ndgon deltagare
forhoppningar om att just han kanske inte skulle piverkas lika mycket av behandlingen som
informationen beskrev. Deltagare beskrev dven hur de planerade for hur de skulle hantera
eventuella biverkningar, till exempel genom fysisk aktivitet eller genom att folja de rad och
instruktioner som de hade fétt. Deltagarna beskrev att informationen var en stor del av att
kunna vara s forberedd som mojligt.

“Ldkarna har dven sagt och kanske systrarna att jag kan fa problem med halsen, vilket har
borjat for mig nu med det hir med svalget och det. Det dr jag forberedd pd att det kan strula
nu.” (Deltagare 1)

En deltagare upplevde att hans upplevelse av symtom och biverkningar kopplat till
strdlbehandlingen inte stimde dverens med den information som han fatt och de forvantningar
som han skapat baserat pa den informationen. Redan efter nagons vecka behandling upplevde
han jobbiga symtom som han hade forvintat sig skulle komma forst senare under
behandlingen. Han var beredd pa biverkningar men inte sa tidigt.

“Men det diir med att man har sagt att de forsta tre veckorna sd brukar det vara lugnt och om
det hdir dr lugnt sa vet jag inte hur det ska sluta.” (Deltagare 6)

Metoddiskussion

Forforstaelse

Forforstdelsen hos forfattarna ser olika ut. Bdda forfattarna ér sjukskoterskor. En av
forfattarna arbetar pé stralbehandlingen och en av forfattarna arbetar pa en palliativ
vardavdelning och har inte arbetat med strdlbehandling. Béda forfattarna har saledes
erfarenhet av att arbeta med onkologisk vard men olika erfarenhet av strdlbehandling. Det kan

16



Hanna Blom och Josefin Hoyna

vara en styrka med olika forforstdelse da det kan bidra till olika perspektiv och nyttiga
diskussioner. Forfattarnas forforstdelse tillsammans med relevant litteratur har utgjort
grunden till formuleringen av syftet. Forfattarnas forforstdelse togs i beaktning innan
examensarbetets borjan genom diskussion mellan forfattarna och dven diskussion med
handledare hur forfattarna skulle forhalla sig till denna. Beaktning togs dven under arbetets
géng for att undvika att forforstdelsen paverkade trovdirdigheten (Henricson, 2017).

Design

Syftet med examensarbetet var att beskriva patienters behov och upplevelse av information i
samband med start av strdlbehandling for huvud- och halscancer. En kvalitativ metod valdes
da det var patienters upplevelse som var i fokus for examensarbetet (Henricson & Billhult,
2017). En kvantitativ metod anvinder observationer och/eller strukturerade métningar for att
fa svar pa syftet (Polit & Beck, 2020). Forfattarna ansdg darfor att en kvantitativ metod inte
lamplig d& deltagarnas upplevelse var i fokus. En induktiv ansats valdes for att deltagarnas
berittelser skulle fa vara det centrala. En deduktiv ansats ansigs inte 1amplig da det skulle
kréva att arbetet genomfordes utifran en teori eller hypotes vilket ansadgs kunna begransa
analysen av insamlad data (Polit & Beck, 2020). Att vald metod anses vél ldmpad for studiens
syfte stirker trovdrdigheten (Graneheim & Lundman, 2004).

Urval

I det hdr examensarbetet sattes malet att intervjua dtta personer, vilket uppnaddes. I kvalitativa
studier dr det vanligt med ett mindre antal informanter jimfort med kvantitativa studier. Det
ar viktigare att hitta deltagare som kan ge innehallsrik beskrivning om dmnet &n att antalet
deltagare ar hogt. Utifran resultatet ses att samtliga intervjuer har resulterat i data som svarar
mot examensarbetets syfte, vissa intervjuer mer dn andra. Detta kan darfor bevisa att anvénd
intervjuguide varit en styrka i examensarbetet. Urvalskriterierna &r viktiga i en kvalitativ
studie da en variation efterstrdvas samtidigt som deltagarna behdver ha erfarenhet av det
fenomen som ska studeras (Henricson & Billhult, 2017). Inklusionskriterierna valdes med
syftet och vald metod i atanke. Inklusionskriterierna var snéva och begriansade antalet mojliga
deltagare kraftigt, vilket kan ses som en svaghet. Inledningsvis planerades det att anvénda ett
strategiskt urval for att sidkerstélla en variation (Polit & Beck, 2020). Inkluderingen tog ldngre
tid &n forvintat sa for att hinna {4 det antal intervjuer som var malet valde forfattarna att alla
patienter som uppfyllde inklusionskriterierna skulle tillfrdgas. Urvalet blev dérav istéllet
konsekutivt. Patienter tillfrigades i samband med start av stralbehandling vilket innebar att
patienter som uppfyllde inklusionskriterierna men redan startat strdlbehandling nér
inkluderingen startade exkluderades. Nar tolv patienter tillfragats och atta patienter tackat ja
till att delta avslutades inkluderingen.

Att samtliga deltagare var mén dr en svaghet med arbetet dé resultatet inte kan ses som
overforbart pa patientgruppen dven om mén i storre utstrackning ar drabbade av HH-cancer
an kvinnor. Det hade darfor varit onskvért med en variation 1 kon for att kunna 6ka arbetets
trovirdighet. Likasa hade det dven varit Onskvért att inkludera fler patientgrupper for att
resultatet ska kunna vara generaliserbart pa fler patienter som ska genomga strdlbehandling
mot cancer. Aldersmissigt uppniddes en variation vilket kan ses som en styrka och stirker
saledes resultatets trovdrdighet. Slutligen sa ar det ldsaren som avgdr om resultatet ar
overforbart eller inte (Graneheim & Lundman, 2004).
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Datainsamling

Forfattarna har under hela examensarbetets gng efterstrévat att arbeta utifran ett etiskt
forhallningssitt. Atgirder vidtogs for att forsikra att forfattare och deltagare inte hade en
vérdrelation. Deltagare som tillfragades behandlades p& behandlingsrum pé stralbehandlingen
dér forfattaren som arbetar pa strdlbehandlingen inte arbetade under de veckor som
inkludering och intervjuer pagick, vilket kan ses som en styrka. Deltagarna tillfrdgades av
sjukskdterskor pd behandlingsrummen och inte av forfattarna. Deltagarnas eventuella
kidnnedom om att en av forfattarna arbetar pé strdlbehandlingen kan &nda ha péaverkat
resultatet. Forfattarna har betonat att det som deltagarna berdttade vid intervjuerna inte
kommer att paverka den vérd de far eller foras vidare.

Semistrukturerade intervjuer anvédndes fOr att samla in data vilket gor det mdjligt att stdlla
Oppna fragor och att anpassa frdgorna efter det som deltagaren beréttar. Samtidigt finns det en
struktur for intervjun for att forsdkra att vissa &mnen tas upp (Polit & Beck, 2020). En
intervjuguide med fragor anpassade till syftet anvéindes som ett stod for den som intervjuade
(bilaga 1). Efter den forsta intervjun utvirderades intervjuguiden och forfattarna tillsammans
med handledaren kom fram till att intervjuguiden inte behdvde revideras. Fragorna i
intervjuguiden fungerade tillfredsstillande i forhallande till studiens syfte och att deltagarnas
svar var utforliga. Att intervjuguiden anvéndes som underlag och att alla deltagare fick
samma grundfradgor kan ses som en styrka for examensarbetets trovdirdighet. Danielson
(2017) beskriver att det dr intervjuarens roll att se till att intervjun blir sa bra som mgjligt.
Intervjuerna dgde rum pé stralbehandlingen i ett avskilt rum i samband med att deltagarna var
dér for sin behandling. Tanken med detta var att deltagarna inte skulle behdva avsitta tid till
att behova ta sig till stralbehandling enbart {for att medverka pa intervjun. Miljon {for
intervjuerna upplevdes som lugn och avskild, vilket dr 6nskvart vid en intervju. Intervjuerna
var mellan 11 och 27 minuter l&nga. Graneheim och Lundman (2004) beskriver att data fran
intervjuer byggs pa en kommunikation och ett samarbete mellan intervjuare och deltagare
vilket innebar att forfattarnas sedan tidigare begriansade erfarenhet av att intervjua kan ha
paverkat intervjun. Nédgon deltagare gav korta svar och det var svart for forfattaren att fa
honom att utveckla till langre, mer innehéllsrika beskrivningar vilket kan bero pé forfattarens
begrinsade erfarenhet. Nagra deltagare svarade ddremot mer i detalj och utvecklade sina svar
genom att forfattaren anvénde sig av en eller flera stodfragor.

Dataanalys

Anvindandet av en innehéllsanalys tillat forfattarna att bryta ner insamlad data i mindre
enheter, koder, underkategorier och kategorier som sedan anvéndes for att beskriva
deltagarnas upplevelse. Forfattarna hjélptes 4t med delar av analysen men arbetade dven
sjdlvstindigt med tdt kontakt. Forfattarna har ocksa fatt hjélp av sin handledare som varit med
och diskuterat tillvigagéngssitt och kommit med vérdefulla synpunkter. Handledaren tillfor
erfarenhet av forskningsprocessen vilket stérker arbetets trovdrdighet. Resultatets
trovirdighet stirks ytterligare av att forfattarna gemensamt har genomfort analysens olika
steg. Analysprocessen har redovisats med exempel i tabellform (tabell 1). Resultatets
trovardighet stirktes med citat fran deltagarna (Graneheim & Lundman, 2004). Citaten
mirktes med deltagare och ett nummer for att visa pa transparens och tydliggora att citaten
var ett urval fran flera olika deltagare. Mérkningen av citaten kan inte hérledas till deltagarens
identitet, vilket ses som en styrka. Innehallsanalysen har genomforts med utgéng i den
beskrivning som Graneheim och Lundman (2004) skildrar vilket har hjélpt forfattarna att
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minska risken for att forforstdelse och okunskap péverkat resultatets tillforlitlighet eftersom
forfattarna inte har tidigare erfarenhet av innehallsanalys.

Resultatdiskussion

Examensarbetets syfte var att belysa patienters behov och upplevelse av information 1
samband med start av strdlbehandling for huvud- och halscancer. Resultatet visade att
deltagarna hade olika behov och dnskningar géllande informationens utformning och innehall.
Deltagarna uttryckte en tillit till vardteamet men upplevde den multidisciplinira konferensen
som en mindre positiv upplevelse. Resultatet visar att ndrstdende spelade en viktig roll bade
praktiskt och emotionellt. Delaktigheten framjades av kommunikation och himmades av
kénslan av okunskap om dmnet. Deltagarna uttryckte ett behov av att vara forberedd samt att
sjdlvstandigt soka och hantera information.

Att biverkningar upplevs som svéra och ovintade for patienter med HH-cancer dr ndgot som
Koinberg m.fl. (2018) belyser. Information kring biverkningar gavs badde muntligt och
skriftligt. Given information gav till viss del en kénsla av att vara forberedd men trots erhallen
information framkom det att biverkningarna i vissa fall inte var vdntade i den karaktir som de
uppkom i. Deltagare upplevde alltsé att informationen inte alltid stimde dverens med
upplevda biverkningar. Det kan mdjligen forklaras genom tidigare forskning som beskriver att
kommunikationen inte alltid upplevs som tydlig och deltagarna upplevde sig inte s&
vélinformerade som de dnskade nér det géller biverkningar av behandlingarna (Andersen
m.fl., 2020). Resultatet visar dock pa att det finns olika behov av information géllande
biverkningar. Vissa deltagare tyckte att informationen om biverkningar kunde tillgodose
behovet medan andra deltagare tyckte att det var for mycket information om biverkningar,
vilket var kdnslomaéssigt jobbigt.

Det ar av stor vikt att sjukskoterskan som givit informationen bedomer vad patienten forstar
av den givna informationen och att eventuella kunskapsluckor uppmérksammas (McQuestion
& Fitch, 2016; D’Souza m.fl., 2018). Resultatet visar pa att deltagare har haft kontinuerlig
mojlighet att stilla frigor samt att den muntliga informationen bekréftat den skriftliga. Genom
att fa kontinuerlig information upplevde deltagarna sig vilinformerade. Dock visar resultatet
pa att deltagare onskar olika stor miangd information. Vissa deltagare tyckte att mangden
information var lagom, medan andra tyckte att det var for mycket information att ta in. Det
framkom ocksa att deltagarna hade olika preferenser om vad informationen skulle handla om
och hur djupgaende informationen skulle vara. Pedersen m.fl. (2012) beskriver att patienter
har 6nskemal om att informationen ska vara mer simpelt beskriven utan medicinska termer,
vara stegvis beskriven och mer strukturerad. Detta belyser 4ven Brockbank m.fl. (2015) som
papekar att det finns en risk att vardpersonal ger for mycket information pd samma gang och
att det ddrmed finns en risk att patienten glommer information. Resultatet visar att deltagare
inte uppfattat eller fitt information om att remisser skickats till diverse mottagningar och att
de kommer att kallas dit. Vilket skulle kunna bero pé att méngden information har varit for
stor. Resultatet visar att det finns en del kunskapsluckor hos deltagarna. Deltagarna uttryckte
behov av att fa information om hur fixeringsmasken ser ut, hur behandlingsrummet ser ut och
andra moment som de kommer genomga. Det uttrycks ett behov av mer visuell information.
Olausson m.fl. (2020) bekriftar att det finns ett behov av kompletterande information, girna
via bilder pa hur behandlingsrummet ser ut och samt information om hur
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stralbehandlingsmaskinen fungerar. Pedersen m.fl. (2012) uttrycker ocksé att informationen
till patienter som genomgar strdlbehandling skulle kunna forbéttras genom att den &r
individualiserad och mojliggdr anvdndandet av olika typer av informationskéllor. Bilder,
filmer eller annan media skulle kunna vara ett komplement till skriftlig och muntlig
information.

Ekman m.fl. (2020) forklarar att specialistsjukskdterskan ska arbeta personcentrerat dér
vardteamet, patient och nérstdende inkluderas i ett partnerskap. Resultatet visar pa att det
finns tecken pé vad som kan tolkas som ett partnerskap da deltagare lyfter vardteamets
professionella och goda bemoétande. Néarstdende beskrevs vara ett bra stod till patienterna vid
besoken. Néarstaende fyller flera funktioner i rollen som ett emotionellt stod samt ndgon som
ar med och lyssnar och stéller fragor. Det framkommer dock inte ur resultatet att vardteamet
tydligt utgétt frin patientens egna resurser, forutsattningar och hinder, vilket Ekman m.fl.
(2011) forklarar dr grunden i det personcentrerade forhillningssattet. Det framgar inte heller
ur resultatet pd vilket sétt patienterna fatt mojlighet att delge sin patientberéttelse. Deltagarna
uttrycker att de har lyssnat och stéllt frdgor men huruvida de har blivit lyssnade pé ér av stor
betydelse for att varden ska kunna vara personcentrerad. I resultatet blir det tydligt att alla
deltagare har erhéllit information men informationstillfdllena beskrivs sédllan som dialoger
eller som samtal utan informationen har givits och patienten har stéllt fragor vid behov.
Pettersson m.fl. (2018) beskriver skillnaden mellan att prata till patienten och att prata med
patienten pd ett inkluderande sitt. Patienten blir passiv och delaktigheten uteblir nér
sjukskdterskan pratar till istdllet for med patienten. Deltagarna uttryckte en viss maktloshet
kring stralbehandlingen och dé kan det vara sdrskilt motiverat att patienten upplever att hen
blir lyssnad pa i motet med vardpersonal. Om inte annat kan det dven vara av stor betydelse
att allt som lyfts och diskuterats mellan vardteam och patient dokumenteras i en hélsoplan,
vilket inte framkommer i resultatet. Hilsoplanen hade innehéllit de dverenskommelser som
beslutats om utifran patientens enskilda behov (Ekman m.fl., 2020). Detta lyfter 4ven
Marbach och Griffle (2011) i tidigare forskning genom att belysa hélsoplanen som ett
pedagogiskt individanpassat verktyg.

Att kénna sig lugn, trygg och uppleva att man &r i goda hinder 4r nigra av de kénslor som
deltagare i resultatet beskrev i motet med véardpersonalen. En kénsla av att vara i trygga
hinder och att det &r till vardteamet man véander sig vid eventuella fragor uttrycks ocksa av
patienter i tidigare studier (Appleton m.fl., 2018; Saroa m.fl., 2018) dér upplevelsen av
kompetent och palitlig personal gav en kédnsla av trygghet. Olausson m.fl. (2020) beskriver
dven 1 sin studie att kéinslan av trygghet skapad av vardpersonalen &r viktig for patienterna. I
resultatet framgick det att en god kommunikation lindrade den osékerhet som patienterna
kénde infor behandlingen. Det var av stor betydelse att vardteamet gav kontinuerlig
information under behandlingstiden. Niar kommunikationen fungerade sémre och
informationen var otillricklig forstiarktes negativa kénslor som osékerhet och chock hos
patienten. Upplevelsen av den multiprofessionella konferensen var ett exempel pa detta. Ett
av patientens forsta tillféllen for information dr vid MDK och efterfoljande ldkarbesok.
Resultatet visar att deltagare uttryckt okunskap om hur manga och vilka personer som deltar
pa konferensen. MDK som ingér i SVF dr avsett for att diskutera patientens
behandlingsalternativ och lidgga fram behandlingsforslag (RCC, 2022). Alltsa skulle det
kunna vara ett tillfdlle som dr av stort intresse for patienten och som kan ge patienten viktig
information och en mdjlighet att uttrycka sin vilja. Deltagare upplevde konferensen som
obetydlig, dels att det inte upplevdes som ett informationstillfille avsett for patienten samt att
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deltagare inte visste syftet med konferensen. Deltagarnas upplevelser visar pa att MDK inte
har tagits tillvara pd som ett tillfélle att inkludera patienten i sin vard och behandling.
Appleton m.fl. (2018) betonar vikten av att patienten ska kédnna sig vélinformerad om
nuvarande och framtida planer for stralbehandlingen. Detta ska i sin tur vara en hjilp 1 att
hantera sitt tillstand. Fitchett m.fl. (2018) bekréftar detta genom att beskriva att nér
informationsflédet mellan behandlande sjukskoterska och patient var tydligt byggs en
relation, det blev ett kunskapsflode och osdkerheten minskade. Nér patienter upplevde att
informationen var dalig 6kade kdnslan av osdkerhet och ensambhet.

Alessy m.fl. (2021) lyfter vikten av att specialistsjukskoterskan ska frémja patientens
delaktighet och inflytande i sin egen vard. Resultatet visar pa att delaktighet finns genom att
deltagarna uppgav att de har mgjlighet till god kommunikation med vérdteamet, att de blir
informerade kontinuerligt om vad de kommer att uppleva samt moéjligheten att stélla fragor.
Diaremot forekom brister i upplevd delaktighet genom att deltagarna upplevde
behandlingsplanen som forutbestdimd och att de inte hade nagot att séga till om vid
behandlingstillfillena. Aven vid bristande kunskap om vad deltagarna skulle genomga
minskade kénslan av delaktighet. Det &r inte patientens ansvar att skapa delaktighet i1 sin vard
utan ansvaret ligger pa hélso- och sjukvérdspersonalen som ska anpassa sig och mojliggdra
for patienten att vara delaktig (Svensk sjukskoterskeforening, 2017; Alessy m.fl., 2021).
Bristande delaktighet kan ses som ett tecken pa att varden inte har varit personcentrerad.

Den skriftliga informationen som erhallits lyfts ur ett positivt perspektiv i resultatet och
deltagare har beskrivit den som en viktig del i sin hantering av information. Deltagare har
kunnat ga tillbaka i den givna informationen och skt efter information sjélva eller
tillsammans med nérstdende. Det ger dirmed mdjlighet till eget informationssdkande om man
sa onskar. Det stirks dven i en tidigare studie av Marbach och Griffie (2011) som visar att det
ar uppskattat av patienter att fa en patientpirm med skriftlig information som é&r vasentlig for
att fi en djupare forstéelse om cancerdiagnosen och strélbehandlingen. Marbach och Griffie
(2011) belyser dven att den skriftliga informationen gor att patienterna kan ga tillbaka och
lasa ndr de vill, ta del av information i sin takt eller ge mdjlighet att ldsa tillsammans med
nérstdende. Detta lyfts dven i resultatet genom att deltagarna uttrycker att de haft mdojlighet att
lasa och diskutera den skriftliga informationen som bland annat stér i broschyrer med deras
nérstdende. Det beskrivs dven av Pedersen m.fl. (2012) som forklarar hur patienter
sjalvstandigt sokte information, delvis i den information de fatt fran hélso- och sjukvérden
men dven via andra killor vilket ibland hade en negativ effekt. Den skriftliga informationen
som patienten far stiller hoga krav pa innehallet. Nir information &r otillrdcklig och patienter
kénner behov av att soka information fran annat hall kan det innebéra att patienter vander sig
till informationskéllor med felaktig information.

Slutsats

Resultatet av det hdr examensarbetet visar att patienter har olika behov och dnskningar
géllande informationens utformning och innehall. Informationsbehovet hos patienterna ar
foranderligt och det upplevs som viktigt att informationen ar kontinuerlig. Delaktighet
frimjades av kommunikation och himmades av kénslan av okunskap om dmnet. Deltagarna
uttryckte ett behov av att vara forberedda samt att sjilvstdndigt kunna sdka och hantera
information. Det finns skal att forbattra informationen som patienterna fér, till exempel
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genom flera olika informationskéllor och inte enbart i form av muntlig eller skriftlig
information. Stralbehandling upplevs som en abstrakt och tekniskt komplicerad behandling
som kan vara svarbegriplig och dir patienterna har svért att vara med och bestimma och
uppleva sig som delaktiga. Att som specialistsjukskdterska kunna moéta patientens behov av
information och fi patienten att kdnna sig delaktig i sin vard ar viktigt for att kunna vérda
enligt principer for personcentrerad vard. Att undersdka hur patienter upplever information de
far infor start av strdlbehandling &r relevant for att fa en uppfattning om vad som kan
forbattras och utvecklas.

Kliniska implikationer

Resultatet i denna studie kan ge forstéelse for hur patienter med huvud- och halscancer som
genomgar stralbehandling upplever informationen som ges, dven ge en kinnedom om hur
vardteamet bemoter denna patientgrupp. Resultatet kan dven leda till att &mnet lyfts pa
kliniken genom att eventuella problem uppmérksammas och pa sa vis skapa ett underlag for
diskussion. Hos sjukskdterskorna pa stralbehandlingen och andra onkologiska enheter
behover det finnas en kdnnedom om att information behdvs kontinuerligt och att
informationen ska utga fran patientens dnskemél och behov. Det bor ocksé finnas en
forstaelse for hur strdlbehandlingens komplexitet kan utgora ett hinder for patienterna att
uppleva delaktighet i sin behandling. Patientnédrvaro vid MDK bor utvirderas, huruvida det ér
ett tillfalle lampligt for patienter eller om det frémst dr ett diskussionsforum for de olika
professionerna. Vidare kan resultatet anvéndas som ett stod for vardorganisationer for att se
over eventuella brister i informationsflddet och vid utvecklandet av nya arbetsmetoder.

Forslag till fortsatt forskning

Ytterligare forskning behdvs for att kunna identifiera behovet av information for denna
patientgrupp. Sérskilt motiverat dr forskning med ett storre och mer varierat deltagarurval for
att resultatet ska kunna vara generaliserbart. En kvalitativ studiedesign med
fokusgruppsintervjuer kan vara en relevant metod for vidare forskning om omradet. Detta for
att fa fordjupad kunskap genom patienters diskussioner med varandra. Deltagarna har genom
denna metod dven mdjlighet att utveckla sina svar och mojligheten att fundera under tiden en
annan deltagare pratar. Deltagarna i examensarbetet intervjuades under sin andra
behandlingsvecka, det hade varit intressant att folja patienters behov och upplevelser av
information dver tid genom till exempel en kvantitativ enkétstudie. En sddan studiedesign
hade kunnat anvindas for att gora en jimforelse av deltagarnas svar dver tid vilket skulle
kunna ge ytterligare forstdelse for patienters behov och upplevelse av information.
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Bilagor

Bilaga 1: Intervjuguide

Frageguide

Inledningsfraga

Kan du beritta om hur lange behandlingen pédgétt och hur du fick information om hur
strdlbehandlingen skulle gé till?

Nyckelfragor

Nu nér du har startat strdlbehandlingen, kénner du 4n sa ldnge att du fatt relevant
information infor den? Pa vilket sitt? Kan du utveckla?

Hur skulle du beskriva din delaktighet vid informationstillfdllena?

Har du haft méjlighet att diskutera och beritta hur du vill ha det?

Om du fatt bestimma hur du hade velat att dessa veckor innan stralbehandlingen var
utformade for att du skulle kunna vara delaktig?

Vilka strategier har du for att hantera given information, muntlig och skriftlig? Ex. for
att komma ihag besok, biverkningar, metod vid stralning med mera.

Avslutningsvis
Ar det nigot mer som du vill beritta?
Exempel pa stodfragor:

Vad menar du?

Kan du ge nagot exempel?

Kan du beriétta ndgot mer om det?
Kan du utveckla?



Bilaga 2: Forskningspersoninformation

GOTEBORGS
UNIVERSITET

INSTITUTIONEN FOR VARDVETENSKAP OCH HALSA

Information till forskningspersonerna

Vi dr tva sjukskoterskor som gar specialistsjukskoterskeutbildning med inriktning onkologisk
vard. [ utbildningen ingér det att gora ett examensarbete. Vi har valt att intervjua personer och
genom detta dokument vill vi darfor fraga dig om du vill delta i var intervjustudie. Genom att
lasa foljande punkter i det har dokumentet far du information om studien och innebérden av
att delta.

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

Strélbehandling &r ett vanligt behandlingsalternativ vid cancersjukdom i huvud- och
halsomrédet. Infor start av stralbehandling skall patienter fa information om hur behandlingen
gér till, biverkningar och annan relevant information. Stralbehandling och annan
cancerbehandling dr for manga helt nya omraden. Det &r sjukskoterskans och ldkarens ansvar
att se till att den information som de ger ar anpassad for varje person. Varje person har olika
behov av information och for att kunna kénna delaktighet i sin vard &r det av stor vikt att
behovet av information méts. Vi har for avsikt att undersoka patienters upplevelse av
information infOr stralbehandling for att fa en battre forstaelse och kunskap om vad som kan
forbéttras och utvecklas.

Vi vinder oss till dig da du ska fa strdlbehandling for din cancersjukdom och med hjilp av
dina svar pa var intervju kan vi fa svar pa examensarbetets syfte. Vi har fatt godkénnande fran
verksamhetschefen pa onkologen att tillfrdga patienter som far behandling f6r huvud- och
halscancer om de vill delta 1 vart examensarbete. Projektets forskningshuvudman ar
Goteborgs Universitet. Med forskningshuvudman menas den organisation som ér ansvarig for
studien.

Hur gar studien till?

Du blir tillfrdgad om att delta i studien av en sjukskoterska vid ditt forsta behandlingstillfélle
pa strdlbehandlingen pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Du far den har skriftliga
informationen att ldsa igenom. Nagra dagar senare kommer nagon av oss studieansvariga
studenter att kontakta dig via telefon. Om du viéljer att delta i studien sa kommer vi
tillsammans med dig att komma 6verens om en tid for intervjun, forslagsvis en lamplig dag i
andra veckan i din behandling. Studien kommer att besté av enskilda intervjuer som
genomfors pa lamplig avskild plats pa strdlbehandlingsavdelning eller via telefon om fysisk
intervju inte dr maojligt. Intervjun kommer att ta cirka 30-60 minuter och spelas in for att
sedan transkriberas. En av studenterna kommer att halla i intervjun. Under intervjun fér du



tillfalle att berdtta om din upplevelse av given information samt din moéjlighet till delaktighet 1
samband med start av strdlbehandling.

Majliga fordelar och risker med att delta i studien

Om du viljer att delta i studien kan din medverkan ge oss kunskap och forstielse géllande hur
information infor stralbehandling kan frbéttras for att du som patient skall ha forutsittningar
att kdnna dig delaktig. Resultatet av studien kan anvéndas for att forbéttra varden géllande
information och kommunikation infor strdlbehandling genom att eventuella problem
uppmaérksammas. Det finns risk att intervjufragorna vécker tankar, fragor och kanslor om din
sjukdom och behandling. Om du kénner att du har obesvarade frigor eller behov av stdd sé
kan mojlighet till detta erbjudas efter intervjutillfallet. Ansvariga for examensarbetet kan med
ditt godkdnnande formedla kontakt med sjukvardspersonal som kan ge stod. Om du upplever
intervjusituationen som jobbig eller svar sa har du hela tiden ritt att avbryta.

Vad hander med mina uppgifter?

For att inte utsétta dig eller andra studiedeltagare for risk for identifiering s& kommer alla
personuppgifter att hanteras i enlighet med EU:s dataskyddsforordning General Data
Protection Regulation (GDPR) ((EU) 2016/679). Ansvarig for dina personuppgifter ér
Goteborgs Universitet som har ett dataskyddsombud som kan nés via e-post:
dataskydd@gu.se eller pé telefon 031-786 00 00. Enligt EU:s dataskyddsforordning har du
ratt att kostnadsfritt fa ta del av de uppgifter om dig som hanteras i projektet, och vid behov fa
eventuella fel rittade. Du kan ocksé begira att uppgifter om dig raderas samt att behandlingen
av dina personuppgifter begrinsas. Ritten till radering och till begrdnsning av behandling av
personuppgifter giller dock inte ndr uppgifterna &r nédvéandiga for den aktuella forskningen.
Om du dr missndjd med hur dina personuppgifter behandlas har du rétt att lamna in klagomaél
till Integritetsskyddsmyndigheten, som ér tillsynsmyndighet.

Endast studieansvariga och deras handledare har tillgang till materialet fran intervjuerna pa
l6senordsskyddade datorer. Pa sa sitt forhindrar vi att obehdriga tar del av din information.
Materialet kommer att kodas sé att din identitet inte gar att urskilja d& examensarbetets
resultat publiceras. Allt material som samlats in kommer raderas efter avslutad kurs och
godként examensarbete.

Goteborgs Universitet dr ansvarig for att dina personuppgifter hanteras pd korrekt sétt enligt
EU:s dataskyddsforordning GDPR.

Hur far jag information om resultatet av studien?

Resultatet kommer att sammanstillas och redovisas i en magisteruppsats pé Institutionen for
vardvetenskap och hélsa vid Goteborgs Universitet. Examensarbetet kommer att bli publicerat
i universitetets databas for uppsatser (www.gupea.ub.gu.se) och ett skriftligt exemplar
kommer att arkiveras pa Institutionen for virdvetenskap och hélsa, Sahlgrenska Akademin,
Goteborgs Universitet. Om du vill ta del av examensarbetet kan du kontakta ndgon av de
ansvariga, se kontaktuppgifter ldngre ner i dokumentet.



Forsakring och ersattning
Det utgér ingen ekonomisk ersattning for deltagande i studien. Sedvanlig patientforsékring
giller.

Deltagandet ar frivilligt

Ditt deltagande ar frivilligt och du kan nér som helst vélja att avbryta deltagandet. Om du
viéljer 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 ndgon av de ansvariga for projektet (se nedan).

Ansvariga:

Hanna Blom, leg. sjukskdterska och specialistsjukskoterskestudent pa institutionen for
véardvetenskap och hilsa vid Goteborgs Universitet.
gusblohaj@student.gu.se

Josefin HOoyni, leg. sjukskdterska och specialistsjukskoterskestudent pa institutionen for
vardvetenskap och hélsa vid Goteborgs Universitet.
gushoyjo@student.gu.se

Handledare/studieansvarig:

Sofie Jakobsson, leg. sjukskdterska och universitetslektor, institutionen for vardvetenskap och
hilsa vid Goteborgs Universitet.

sofie.jakobsson@ths.gu.se



