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Forord

Vi vill forst och framst tacka varandra for vart arbete med den har uppsatsen. En av oss beskrivs
som eldig och alltid redo att ta sig an nya utmaningar, en aning for snabbt allra oftast. Den andra
av oss beskrivs som balanserad, med en otrolig férmaga att se helheten och skicklighet att halla
den eldiga forfattaren pa ratt spar. Vi tror att det ar till fordel med vara olikheter att arbetet
resulterade i vad det slutligen blev. Var kombination av entusiasm och struktur har inte bara
gjort processen roligare, utan ocksa mer effektiv. Tillsammans har vi kunnat komplettera
varandras styrkor och svagheter, vilket har lett till en uppsats som vi bada ar mycket stolta 6ver.

Vi vill ocksa tacka var handledare Ulrica Langegard for gott samarbete under uppsatsen gang
som ocksa har hjalpt oss vaxa inom den akademiska varlden.

Slutligen vill vi uttrycka var djupa tacksamhet till alla patienter som, trots att de star infor sitt
livs storsta utmaning, valde att delta i intervjuerna och darmed bidra till att féra forskningen
framat.
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Bakgrund: Tonaringar och unga vuxna (16-30 ar) med cancersjukdom &r en patientgrupp som
ar fa till antalet och &r underrepresenterad i forskningen. Patienterna erhaller avancerad
behandling som ger biverkningar som paverkar halsorelaterad livskvalitet pa kort och lang sikt.
Patienter upplever sig inte ha fatt det psykosociala stod de efterfragat. MinKod och Team Ung
ar modeller som tagits fram i syfte att forbattra livet for tondringar och unga vuxna genom att
sakerstalla adekvat psykosocialt omhandertagande. Syfte: Syftet var att utforska tonaringar och
unga vuxnas upplevelse av det forsta samtalet med Team Ung i samband med diagnos av deras
cancersjukdom. Metod: Semistrukturerade intervjuer genomfordes med 11 patienter under
perioden mars-oktober 2024. Analysen genomfordes med Tematisk analys som metod.
Resultat: Resultatet visar att modellen Team Ung frdmjade tillit hos deltagarna som
mojliggjorde en trygg plats for samtal. Teamet upplevdes ocksa ge emotionellt och informativt
stod. Deltagarna fick ocksa mojlighet till att reflektera 6ver sina egna relationer samt hur de kan
paverka men ocksa paverkades av en cancersjukdom. Deltagarna upplevde det vardefullt att
erhalla information om att det har funnits patienter tidigare som genomgatt en onkologisk
behandling som efterfragat mer psykosocialt stod. Ett antal deltagare upplevde Team Ung som
standardiserat och dnskade mer tid for ett personligt samtal. Slutsats: Det forsta samtalet med
Team Ung upplevdes som betydelsefullt av deltagarna. | omvardnaden av tonaringar och unga
vuxna med cancersjukdom ar personcentrerade interventioner avgorande, och modellen Team
Ung kan vara en vardefull utgangspunkt. For att uppna en hogre niva av personcentrering, bor
specialistsjukskoterskor inom onkologisk vard inkluderas i det intradiciplinara teamet for att
mojliggora patientens aktiva involvering i sin egen vard.

Nyckelord: Tonaringar och unga vuxna, cancersjukdom, psykosocialt stod,
personcentrerad vard, Team Ung.



Abstract:

Background: Teenagers and young adults (1630 years) with cancerdisease are a small and
underrepresented patient group in research. These patients undergo advanced treatments that
result in short- and long-term side effects impacting their healthrelated quality of life. Patients
have reported not receiving the psychosocial support they needed. MyCode and Team Young
are models developed to improve the lives of teenagers and young adults by ensuring adequate
psychosocial care. Aim: The aim was to explore teenagers' and young adults' experiences of
the first dialogue with Team Young in relation to the diagnosis of their cancerdisease. Method:
Semi-structured interviews from 11 patients conducted between March-October 2024. The
analysis was conducted with Thematic analysis as the method. Results: The results show that
the Team Ung model contributed to trust among the participants, providing a safe space for
conversations. The team was perceived as providing emotional and informative support. The
participants also had the opportunity to reflect on their own relationships and how they could
influence and be influenced by the cancerdisease. They found it valuable to hear that previous
patients who had undergone cancer treatment had sought more psychosocial support. Some
participants perceived Team Young as standardized and wished for more time for personal
conversations. Conclusion: The first dialoge with Team Young was perceived as vaulable by
the participants. In the care of teenagers and young adults with cancerdisease, person-centered
interventions are crucial, and the Team Young model can be a valuable starting point. To
achieve a higher degree of person-centered care, specialist nurses in oncological care should be
included in the interdisciplinary team to enable the patient's active involvement in their own
care.

Keywords: Teenagers and young adults, cancerdisease, psychosocial
support, person-centered care, Team Young.
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Inledning

Forfattarna till magisteruppsatsen laser specialistutbildningen for sjukskoterskor inom
onkologisk vard pa Sahlgrenska Akademin pa Goteborgs Universitetet. De har under stérre
delen av sitt yrkesverksamma liv som sjukskoterskor arbetat pa en avdelning som bedriver
specialiserad onkologisk vard pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Avdelningen som de
arbetar pa vardar tonaringar och unga vuxna med cancersjukdom. Da forfattarna moter och
vardar dessa patienter dagligen foll det sig naturligt for dem att fordjupa sig i patientgruppen.

Att fa en cancersjukdom &r en livsomvalvande handelse i manniskans liv, oavsett alder, kon
eller socioekonomisk bakgrund. For tondringar och unga vuxna innebér en cancersjukdom
unika problem och utmaningar som kan paverka alla aspekter i personens liv. Dé patientgruppen
befinner sig mellan olika utvecklingsstadier i livet s kan en cancersjukdom innebéra hinder for
mognad, utbildning, karriar, socialt liv, relationer och halsa pa ett satt som vuxna eller barn inte
upplever. Tidigare forskning har visat att tonaringar och unga vuxna inom onkologisk vard har
ett komplext behov av psykosocialt stod som varden inte kunnat tillgodose. Patienter och hélso-
och sjukvardpersonal ar av uppfattning att personcentrerad vard &r en sjalvklarhet inom den
onkologiska varden, trots det tillampas inte personcentrerad vard kliniskt pa ett systematiskt
satt.

Den psykosociala modellen Team Ung startade i september 2023 och ar en del av
forskningsprojektet MinKod. Den har studien utgor en delstudie inom forskningsprojektet och
bidrar med preliminéara resultat som kommer att ligga till grund fér en mer omfattande analys,
dér ett storre antal deltagare och intervjuer inkluderas. En av forfattarna (AP) har varit kliniskt
delaktig i projektet sedan 2022. Den har studien syftar till att utforska tonaringar och unga
vuxnas upplevelser av det forsta samtalet med Team Ung. Detta gors genom en analys av 11
intervjuer som genomforts vid ett av landets universitetssjukhus med patienter som deltagit i
studien MinKod.



Bakgrund

Definition, incidens och prevalens av tonaringar och unga vuxna med
cancersjukdom

Patientgruppen tonaringar och unga vuxna definieras i den har studien som personer med en
cancersjukdom i aldrarna 16 till 30 ar.

Ar 2023 diagnostiserades 710 tonéringar och unga vuxna mellan aldrarna 15 och 29 ar med
cancer i Sverige. Samma ar diagnostiserades totalt 80 502 personer med cancersjukdom i
aldrarna O till 85+ i Sverige vilket visar att vald patientgrupp &r fa till antalet (Socialstyrelsen,
2023). Tva av de vanligaste diagnoserna inom den har patientgruppen ar testikelcancer samt
Hodgkins lymfom (Socialstyrelsen, 2023). Socialstyrelsen (2023) rapporterade totalt 75
respektive 61 fall med dessa diagnoser ar 2023. Dessa diagnoser skiljer sig i form av
sjukdomsbild, behandling och dess langd. Patienternas behov av psykosocialt stod star dock
inte i relation till diagnos och behandlingslangd utan ar en personlig upplevelse och bor baseras
pa den enskilde personens behov av psykosocialt stod (Barnett m.fl., 2016).

Att vara tonaring eller ung vuxen med cancersjukdom

Det finns rikligt med forskning inom onkologisk vard med inriktning pa barn och vuxna men
patienterna daremellan, tonaringar och unga vuxna, ar en fortsatt outforskad patientgrupp och
mer forskning kravs for att adekvat kunna omhénderta och tillgodose dessa patienters behov
(Galloway m.fl., 2021). Barnett m.fl. (2016) menar ocksa att tonaringar och unga vuxna ofta
inkluderas i forskning som innefattar barn och eller vuxna vilket leder till att patientgruppens
specifika behov forbises. Patientgruppen tonaringar och unga vuxna ar fa till antalet men kraver
ett utokat specialiserat omhandertagande da patienterna befinner sig i och mellan olika
utvecklingsfaser i livet (McGrady m.fl., 2024).

For att ge en forstaelse for vad tondringar och unga vuxna kan genomga under sin
sjukdomsperiod beskrivs testikelcancer och Hodgkins lymfom. Skelett- och mjukdelssarkom
beskrivs ocksa kortfattat da diagnosen ar representerad i den har studien. | Sverige
diagnostiserades totalt 364 man med testikelcancer ar 2023. Av dessa 364 patienter var 75
patienter under 30 ar (Socialstyrelsen, 2023). Svenska och norska testikelcancergruppen
(SWENOTECA) rapporterar att femarsoverlevnaden i Sverige berdknas till 98% ar 2024.
Standardbehandlingen vid testikelcancer &r kirurgi och adjuvant cytostatika som pagar under
3-4 manader (SWENOTECA, 2024). Da manga man vanligtvis overlever sin testikelcancer
lever de resten av sina liv med konsekvenser fran behandlingen. Tonaringar och unga vuxna
med testikelcancer oroar sig i storre utstrackning éver hur skola och arbete paverkas under
sjukdomstiden jamfort med vuxna med samma diagnos (Soleimani m.fl., 2021). | Sverige
diagnostiserades totalt 60 personer under 30 ar med Hodgkins lymfom ar 2023 (Socialstyrelsen,



2023). Prognosen for Hodgkins lymfom &r generellt sett god vilket innebdr att majoriteten av
patienterna lever manga ar efter avslutad behandling. Beroende pa sjukdomsstadium pagar
behandlingen for Hodgkins lymfom mellan 2-6 manader dar kombinationsbehandling med
cytostatika- samt eventuell stralbehandling ges (Regionala cancercentrum i samverkan, 2024).
Skelett- och mjukdelssarkom é&r en tredje diagnos som kan drabba tonaringar och unga vuxna.
Regionala cancercentrum i samverkan (2022) rapporterar att skelett- och mjukdelssarkom ar
ovanligt och star for en liten del av alla cancerfall per ar och rapporteras inte diagnosspecifikt
fran Socialstyrelsen. | Sverige diagnostiserades ar 2023 36 personer under 30 ar med skelett-
eller mjukdelssarkom (Socialstyrelsen, 2023). Behandlingen skiljer sig mellan barn och vuxna
men standarden ar kirurgi och nagon form av cytostatikabehandling. For en patient kan det
innebara flertalet cytostatikabehandlingar, tumorkirurgi och stralbehandling vilket resulterar i
manader av behandlingar (Regionala cancercentrum i samverkan, 2022). Av klinisk erfarenhet
spenderar dessa patienter under cytostatikabehandling flertalet dagar inneliggande pa sjukhus
vilket gor att deras liv utanfor sjukhuset sétts pa paus.

En cancersjukdom och dess behandling kan ha en paverkan pa patientens halsorelaterade
livskvalitet och visa sig i form av olika symtom och tecken. Fertiliteten kan paverkas for bade
méan och kvinnor. Sexuell dysfunktion &r ett vanligt symtom for patientgruppen och inkluderar
erektionsproblem for man och torra slemhinnor samt tidig menopaus fér kvinnor (Janssen et
m.fl., 2021; Wong m.fl., 2017). Janssen m.fl. (2021) beskriver fysiska symtom som fatigue,
dyspné och viktuppgang med forandrat utseende och kroppsuppfattning ar vanliga. Vidare har
det beskrivits att patientgruppen upplever hdga nivaer av psykologisk stress relaterat till
patientgruppens avsaknad av utvecklad stresstolerans och kansloreglering, risk for
posttraumatisk stress samt rddsla for recidiv av sjukdom (Janssen m.fl., 2021). Kognitiva
svarigheter som paverkar formagan att lagra, ta till sig och bearbeta information kan uppsta till
foljd av behandlingen pa grund av att hjarnan annu inte ar fullt utvecklad (Janssen m.fl., 2021;
Wong m.fl., 2017). Manga upplever svarigheter i att uppratthalla relationer och har bekymmer
med att aterkomma till skola eller jobb efter cancersjukdom. Detta kan grunda sig i att
patientgruppen upplever sig ha hdgre mognadsgrad an jamnariga utan en cancersjukdom (Wong
m.fl., 2017).

Livets utvecklingsfaser

Homburger Erikson (2004) beskriver de olika utvecklingsstadierna en méanniska genomgar
under sin livstid (tabell 1). Tondringar och unga vuxna befinner sig mitt emellan tva av
utvecklingsstadierna kallade “Identitet/rollforvirring” samt “Narhet/isolering”. Homburger
Erikson (2004) beskriver dessa tva utvecklingsfaser som en experimentell tid i manniskans liv
da stort fokus ligger i att forsoka forsta vem de ar och hitta sin identitet samtidigt som de ar i
behov av att bygga meningsfulla relationer till andra manniskor foér att k&nna trygghet,
samhdrighet och intimitet. Att uppleva dessa kanslor under dessa utvecklingsfaser i livet ar
nddvéndigt for att utveckla en solid och halsosam personlighet. Homburger Eriksson (2004)



menar att den mest betydande identitetsutvecklingen &ger rum under tonaren, medan Arnett
(2000) framhaller att identitetssokande ar en pagaende process som stracker sig in i en period
han benamner som “Emerging Adulthood”, vilken omfattar aldrarna 18-25 ar. Arnetts teori
erbjuder ett modernare perspektiv. & Homburger Erikssons och beaktar de kulturella
forvantningar samt de samtida livsstilsférandringar som praglar denna utvecklingsfas. Janssen
m.fl. (2021) beskriver att tonaringar och unga vuxna med cancersjukdom kan uppleva problem
i sin sociala utveckling och mognad till foljd av diagnos och behandling pa grund av att de i
mindre utstrackning kan delta i sociala aktiviteter, uppratthalla relationer samt leva ett
sjalvstandigt liv an nagon i samma alder utan en cancersjukdom. Den brist pa livserfarenhet
som dessa patienter riskerar att uppleva kan pa lang sikt leda till isolering och utanforskap
(Janssen m.fl., 2021). Misslyckande i sitt sokande av personlighet, sjalvutveckling och
relationer kan leda till ensamhet och ifragaséttande av sin existens (Homburger Erikson, 2004).

Tabell 1 — Livets utvecklingsfaser enligt Homburger Eriksson (2004).

Fas Alder Utveckling / prévning

1 0-1 Tillit / avvisande

2 1-3 Autonomi / tvivel

3 3-6 Initiativ / skuld

4 6-12 Aktivitet / underlagsenhet
5 12-20 Identitet / rollférvirring
6 20-40 Néarhet / isolering

7 40-60 Produktivitet /stagnation

8 60+ Ego-integration / fortvivlan

Psykosocialt stod inom onkologisk vard

Ung Cancer (2018) rapporterar att tonaringar och unga vuxna med cancersjukdom som har
erhallit onkologisk behandling upplevde att informationen om psykosocialt stod har varit
bristfallig. Det var 350 medlemmar som deltog i medlemsundersdkningen och halften av dessa
upplevde sig inte har fatt det psykosociala stod de var i behov utav. Av dessa 350 var det ocksa
mer &n hélften som hade upplevt cancerrehabiliteringen under och efter den onkologiska
behandlingen som dalig eller mycket dalig. Ung Cancer (2018) rapporterar ocksa om



svarigheterna dar halso- och sjukvardspersonal ofta fokuserar pa patientens fysiska symtom och
forbiser de emotionella och existentiella aspekterna.

Tonaringar och unga vuxna med cancersjukdom har rapporterats ha lagre grad av halsorelaterad
livskvalitet &n genomsnittet for personer i samma alder utan cancersjukdom (Husson m.fl.,
2017). En av tre patienter som har 6verlevt en cancersjukdom upplever psykologisk stress eller
angest dven efter avslutad behandling. En av fyra av dessa patienter har diagnostiserats med
depression (Osmani m.fl., 2023). Janssen m.fl. (2021) beskriver de psykosociala motgangar
tonaringar och unga vuxna som drabbats av en cancersjukdom moéter under och efter sin
sjukdomstid och understryker att denna patientgrupp i storre utstrackning dn vuxna med
cancersjukdom ar benégna till psykologisk stress. Radslan for recidiv ar stor och skapar en
ogynnsam psykisk pafrestning pa patienternas hélsa och utveckling. Vidare beskrivs bristen av
psykosocialt stdd och interventioner som &r anpassade till patientgruppen, och den
utvecklingsfas som patienterna befinner sig i, som ar avgdrande for att kunna tillgodose det
psykosociala stdd som patienterna ar i behov av (Janssen m.fl., 2021). Brown m.fl. (2023)
beskriver att tonaringar och unga vuxna som genomgar behandling for sin cancersjukdom
upplever avsaknad av psykosocialt stod. | studien framgar att det saknas tillrackligt med
ekonomiskt, socialt och psykologiskt stod for dessa patienter. Vidare beskrivs att interventioner
for att stodja patienterna behdver utformas inom intradisciplindra team for att de individuella
behoven ska kunna tillgodoses. Sender m.fl. (2020) menar att det storsta problemet tonaringar
och unga vuxna som har 6verlevt en cancersjukdom upplever &r bristen pa psykosocialt stod.
Darut6ver framhalls vikten av att tidigt introducera de psykosociala stod som finns att erbjuda.

For att individanpassa psykosocialt stod behdver varden noggrant, tillsammans med patienten
och dess anhoriga, sdkerstélla att kunskap om diagnos och sjukdomsférlopp finns och att de
farhagor, forvantningar och behov patienten upplever sig ha synliggjorts (Regionala
cancercentrum i samverkan, 2023). Det ar en resurs- och tidskravande process dar forskning
visat att varden inte uppfyllt sitt uppdrag i att kunna mota och tillgodose patienternas
individuella behov (Brown m.fl., 2023). | Sverige erbjuds tonaringar och unga vuxna med en
cancersjukdom samtal med lamplig profession under sin onkologiska behandling. Dock finns
det ingen standardiserad psykosocial vard for aktuell patientgrupp (Odling m.fl., 2024). Néar
behandlingen ar avslutad och patienten har ett fortsatt behov av psykosocialt stod kan patienten
remitteras till ett centrum for cancerrehabilitering eller till sin vardcentral for vidare omvardnad.

Tonaringar och unga vuxnas behov av intradisciplinart team

Barnett m.fl. (2016) beskriver komplexiteten som hélso- och sjukvardspersonal stélls infor
inom omvardnaden av tonaringar och unga vuxna med cancersjukdom. Forfattarna menar att
varden behover anpassas efter varje enskild persons fysiska, psykiska, sociala och existentiella
behov. Vidare bor varden framja patientens autonomi och uppmuntra och starka till
sjalvstandighet da patienten vid tillfrisknande har ett helt liv framfor sig (Barnett m.fl., 2016).



For att erbjuda tonaringar och unga vuxna med cancersjukdom ett holistiskt stod, anpassat for
att hantera varje persons unika upplevelser, ar det av storsta vikt att ett intradisciplinart team ar
involverade i patientens vard (Ricadat m.fl., 2019). De intradisciplinara teamen behover
samverka for att se varje persons specifika behov for att sedan kunna rikta de specifika
interventioner som kan vara aktuella for den enskilde patienten (Galloway m.fl., 2021; Janssen
m.fl., 2021; Thornton m.fl., 2020). Galloway m.fl. (2021) menar att patienterna efterfragade
interventioner och psykosocialt stod i forhallande till fertilitet, ekonomi, Gverlevnad och
uppfoljning. Vidare beskriver Janssen m.fl. (2021) behov av interventioner som syftar till att
patienterna ska kunna komma tillbaka till skola efter onkologisk behandling. Thornton m.fl.
(2020) rapporterar att interventioner inom stresshantering, malsattning och kognitiv
omstrukturering har visat sig ha signifikanta resultat dar deltagarna skattade dkat hopp och
minskad psykosocial stress.

Specialistsjukskoterskans roll inom onkologisk vard

Specialistsjukskoterskan inom onkologisk vard ansvarar for omvardnaden av svart sjuka
patienter med cancersjukdom. Svensk sjukskoterskeforening (2017) beskriver utifran
kompetensbeskrivningen for onkologisjukskoterskor att specialistsjukskoterskan ska samordna
och utféra omvardnaden utefter patientens fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov.
Med hjalp av patienten och de anhorigas resurser ska specialistsjukskéterskan ocksa mojliggora
delaktighet i vardprocessen. Vidare beskrivs ocksa att patienten och anhoriga ska erhalla
professionellt psykosocialt stod nar behovet uppstar (Svensk sjukskaoterskeforening, 2017).
Kapra m.fl. (2023) menar att rollen som specialistsjukskoterska inom onkologi forbéattrar
kvaliteten pa varden genom att erbjuda specialiserad omvardnad, framja kommunikation samt
att Oka patienters tillganglighet till vard och forbattra patienters upplevelse.
Specialistsjukskoterskans roll inom onkologisk vard ar ocksa att aktivt framfora patientens talan
och dennes behov for att sékerstélla att patienten ar fokus i det intradisciplindra teamet
(Alsbrook m.fl., 2022).

Personcentrerad vard

Begreppet personcentrerad vard mojliggor att se personen bakom patienten, som ar en manniska
med kanslor, integritet, autonomi, resurser och behov. Personcentrerad vard har sin grund i etik
och patientens egna berattelse, som ofta beskrivs som patientberéattelsen i litteraturen. Genom
att som halso- och sjukvardspersonal ta del av patientberattelsen mojliggors ett partnerskap som
ger potential till en mer jamlik vard dar patientens egna resurser, kunskaper och erfarenheter
tar plats (Ekman, Norberg & Swedberg, 2014). Saledes kan personcentrerad vard relateras till
svensk lagstiftning da bade Patientsakerhetslagen (SFS 2010:659) och Patientlagen (SFS
2014:821) beskriver att halso- och sjukvardspersonal ska i storsta utstrackning bedriva varden
i samrad med patienten da dennes integritet och autonomi ska varnas om.



Patienter med en cancersjukdom som befinner sig inom den onkologiska vardkontexten
beskriver vikten av personcentrad vard (Kvale & Bondevik, 2008). Patienterna berattar om
betydelsen av att fa dela sina berattelser med halso- och sjukvardspersonalen samt att det ar
viktigt att fa mojlighet till att vara med i beslutsfattandet gallande sin vard och behandling.
Vidare beskrivs betydelsen for patienten av ett fungerande partnerskap mellan patient och
hélso- och sjukvardspersonal (Kvale & Bondevik, 2008). Svensk halso- och sjukvardspersonal
upplever att ett personcentrerat arbetssatt ar en sjalvklarhet i omvardnaden men det anvands
inte systematiskt pa ett organiserat satt. Utmaningarna ar att halso- och sjukvardspersonal ofta
tanker utifran patienten med en sjukdom och inte utifran personen bakom sjukdomen. For att
kunna utdva personcentrerad vard kravs rutiner som mojliggor ett systematiskt kliniskt arbete
(Ekman m.fl., 2021).

Smith m.fl. (2022) menar att personcentrerad vard bygger pa traditionella antaganden och att
vara egna erfarenheter, relationer och omgivning paverkar hur vi ser pa en annan manniska och
hur vi definierar vad det innebér att vara en person. For att den personcentrerade varden ska bli
jamlik och réttvis kravs darfor att utévarna ar medvetna om de strukturella olikheter som finns
I samhallet samt att aktivt arbeta mot dem. Vidare lyfter de fram de grupper i samhéllet som ar
mer drabbade av diskriminering inom varden an den typiskt vita cis-personen. De menar att for
att forhindra diskriminering kravs ett vardande team med olika erfarenheter och bakgrunder,
dar makten fordelas lika, som &r inkluderande och réttvis for alla i teamet oavsett vem de &r
(Smith m.fl., 2022).

Patientens delaktighet i sin vard

For att sakerstalla att varje persons behov tillgodoses ar patientdelaktighet en viktig faktor for
ett resultat i positiv riktning (Ricadat m.fl., 2019). Enligt Patientlagen (SFS 2014:821) ska alla
patienter delges fullgod information och sakerstdllas kunskap om sin diagnos och
sjukdomssituation i syfte att vara delaktig i sin egen vard och sitt behandlingsupplagg. Vidare
beskriver Patientlagen (SFS 2014:821) att varden i storsta mojliga man ska utformas och
genomforas i samforstand med patienten.

Gittzus m.fl. (2020) beskriver att de patienter som varit delaktiga i sin vard, haft mgjlighet att
paverka och fatt information om sjukdomsbild, diagnos samt behandlingsupplagg av varden i
mindre utstrackning upplevt negativ psykologisk paverkan an de patienter som antagit en passiv
roll i sin vard. Det bekrdftas av Janssen m.fl. (2021) som beskriver betydelsen av
patientdelaktighet i varden och att den kan uppnas med hjdlp av ett personcentrerat
forhallningssatt. Betydelsen av delaktighet ar tydligt beskrivet i forskning samt ar lagstadgat
enligt Patientlagen (SFS 2014:821) och ska ses som en sjélvklar del i den intradisciplindra
varden. Trots det sa upplever tondringar och unga vuxna med cancersjukdom att



sjukvardspersonal &r otillrackliga i kommunikationen som mojliggor delaktighet (Gittzuz m.fl.,
2020).

Oxelmark m.fl. (2018) beskriver sjukskoterskors upplevelse av patientens delaktighet inom
slutenvarden. | studien beskrev sjukskoterskorna att de upplevde patientdelaktighet som ett
flerdimensionellt begrepp dér det fanns bade framjande samt hindrande aspekter att ta i
beaktning. Framjande aspekter var gemensam dokumentation tillsammans med patienten.
Sjukskoterskorna sag aven framjande effekter vid fordelat ansvar och makt mellan hélso- och
sjukvardspersonal och patient, engagemang, god kommunikation samt gott partnerskap mellan
bada parter. Hindrande aspekter kunde handla om sprakbarriérer, rutiner pa sjukhuset samt
kulturell bakgrund. De situationer som upplevdes som hindrande var nar samarbetet uteblev,
kommunikationen var férsummad och inte anpassad. For att patientens delaktighet ska framjas
kravs omsesidig respekt samt acceptans fran det vardande teamet (Oxelmark m.fl., 2018).

Team Ung som en del av MinKod

For att som halso- och sjukvardspersonal kunna mota ouppfyllda behov samt forbattra
omvardnaden for tondringar och unga vuxna startades projektet MinKod. Projektet startade som
ett innovationsprojekt 2018 pa ett av landets universitetssjukhus i samarbete med
organisationen Ung Cancer. Innehallet och deltagare i projektet har under vagen forandrats men
ar nu ett forskningsprojekt som syftar till att implementera och utvérdera nya arbetssatt pa tva
av landets universitetssjukhus for att kunna tillgodose tonaringar och unga vuxnas psykosociala
behov (Odling m.fl., 2024). Under aren har en modell for psykosocialt stod utvecklats, dar
samtliga tondaringar och unga vuxna som diagnostiserats med en cancersjukdom systematiskt
far mojlighet att traffa Team Ung och erbjuds tillgangligt psykosocialt stod, inklusive
stddprogrammet PRISM (Promoting Resilience in Stress Management) som ett av alternativen.
PRISM syftar till att 6ka patienternas motstandskraft i motgangar och genomfors tillsammans
med en behandlare som é&r utbildad i PRISM. Stodprogrammet PRISM bestar av fem olika
moduler som syftar till att ge patienten metoder och verktyg for att kunna hantera de
kunskapsluckor och kanslor som en cancersjukdom kan medféra (Odling m.fl., 2024).

Team Ung ar ett intradisciplinart team som bestar av sjukskoterskor, ungdomskoordinatorer,
ldkare och kuratorer/psykologer/psykoterapeuter. Teamet syftar till att ge psykosocialt stod som
tidigare tonaringar och unga vuxna med cancersjukdom har upplevt sakna. Nar en tonaring eller
ung vuxen har diagnostiserats med en cancersjukdom introduceras Team Ung for patienten.
Patienten traffar teamet och erbjuds information och psykosocialt stdd som patienten kan
behdva genom ett fysiskt informationsbesok. Informationsbesoket foljer en specifik manual
som ar framtagen for projektet dar fokus ar att ta reda pa patientens behov och bekrafta upplevda
besvar (bilaga 1). Vid informationsbesoket gar teamet tillsammans med patienten igenom hur
stodet och det sociala natverket ser ut kring patienten med hjélp utifran en néatverkskarta (bilaga
1). Dérefter erbjuds PRISM och/eller individuellt samtalsstod. De patienter som vill genomféra



PRISM foljs upp kontinuerligt av behandlaren inom stodprogrammet. FOr de patienter som inte
vill genomféra PRISM tar Team Ung vid och féljer upp patienten kontinuerligt. For att tidigt
identifiera om behovet av psykosocialt stod forandras for att da kunna erbjuda lampligt
psykosocialt stod parallellt med den sedvanliga vardprocessen (figur 1).

: Uppféljning med
Deuagande -
Informationsbesok - behandlaren | PRISM
med Team Ung . o
Uppfoljning med Team Ung Uppfoljning med Team Ung

Sedvanlig vardprocess

Diagnos av
cancersjukdom

Figur 1. Oversikt 6ver modellen MinKod, Team Ung och PRISM.



Problemformulering

Tonaringar och unga vuxna i Sverige som diagnostiseras med en cancersjukdom ar fa i antal i
forhallande till det totala antalet nydiagnostiserade personer per ar i landet. Behandlingen och
vardtiden for dessa patienter varierar beroende pa diagnos och prognos av sjukdomen men de
flesta genomgar omfattande och komplicerad behandling som ger bade fysiska och psykiska
biverkningar som paverkar den halsorelaterade livskvaliteten pa lang sikt. Tidigare forskning
har visat att dessa biverkningar har negativ paverkan pa patienternas dagliga liv och utveckling
i form av personlig mognad, sociala interaktioner samt sjéalvstandighet. Tonaringar och unga
vuxna med cancersjukdom utgor en patientgrupp som tidigare forskning har &gnat begransad
uppmarksamhet at jamfort med barn och vuxna med cancersjukdom. Denna grupp beskrivs i
litteraturen som fa i antal och ofta missndjd med det psykosociala omhéndertagandet och stod
som hélso- och sjukvarden erbjudit under sjukdomstiden. Stodet har upplevts som otillrackligt
och har inte mott deras behov och férvantningar. Detta trots att det finns lagar och
stdddokument uppréttande for att garantera patienterna delaktighet for att uppfylla deras behov
av psykosocialt stod.

For att framja utvecklingen av omvardnaden for tonaringar och unga vuxna med cancersjukdom
har innovationsprojektet MinKod initierats. Fokus ar att tillgodose patientgruppens efterfragan
pa psykosocialt stod med stod av ett intradisciplinart team, Team Ung. Detta forvantas kunna
bidra till 6kad forstaelse och kunskap om dessa patienters psykosociala behov men dven for att
utveckla en standardiserad modell som tydliggér individuella behov och prioriteringar for varje
enskild person.

Syfte

Syftet var att utforska tonaringar och unga vuxnas upplevelser av det forsta samtalet med Team
Ung i samband med diagnos av deras cancersjukdom.
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Metod

Design

Studien har en kvalitativ design med induktiv ansats. En semistrukturerad intervjuguide
anvandes. Kvalitativ studiedesign ar lampligt nar forskning syftar till att forsta manniskors
upplevelser av ett fenomen och for att kunna utveckla nya teorier inom valt forskningsomrade
(Polit & Beck, 2021).

Urval

Studien inkluderade tonaringar och unga vuxna som vid tidpunkt fér diagnos var mellan 16 och
30 ar och som erholl behandling vid ett av Sveriges universitetssjukhus. Inklusionskriterierna
var tonaringar och unga vuxna som diagnostiserats med en cancersjukdom de senaste sex
manaderna, samt att patienterna behdvde ha formaga att uttrycka sig och forsta svenska for att
kunna delta i den uppféljande intervjun. Exklusionskriterier var patienter med kognitiva
svarigheter samt patienter som fatt ett recidiv av sin cancersjukdom.

Totalt deltog 11 patienter i studien, vilka presenteras utifran kon, alder, diagnos, tid mellan
diagnos och forsta samtalet med Team Ung enligt tabellen nedan (tabell 2).

Tabell 2 - Demografi for tonaringar och unga vuxna med cancersjukdom.

Parameter (N=)
Kon
Kvinnor 6
Man 5
Diagnos
Sarkom 3
Papillar tyroideacancer 3
Hodgkins lymfom 2
Lymfom 1
Tyroideacancer 1
Ovarialcancer 1
Véarde
Alder (&r) 22-30
Medelalder (ar) 25,5

Tid fran diagnos till méte med Team Ung (dagar) 10-98
Medelvarde (dagar) 41
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Datainsamling

Vid utférandet av en semistrukturerad intervjustudie ar forberedelserna innan datainsamlingen
inleds avgorande. Det innebar omfattande genomgang av det valda amnesomradet, faststallande
av tidsram, definition av studiens syfte och problemomrade for studien samt urval av deltagare
och utformning av en intervjuguide (Kallio m.fl., 2016). En intervjuguide ska utformas med
fragor som tacker det som onskas utforskas. Guiden ska designas med en grundlaggande
struktur for att besvara syftet samtidigt som majligheten for att stalla foljdfragor inte forsummas
(Polit & Beck, 2021) (bilaga 2). Da den har studien ar en del av en storre studie har forfattarna
fatt ta del av intervjumaterialet som omfattar Team Ung.

Samtliga intervjuer &r genomférda mellan mars och oktober 2024. Det dr en doktorand som
genomfort intervjuerna. Intervjuerna har genomforts via digitala videomoten efter att
patienterna har avslutat PRISM. Patienterna som har blivit intervjuade har varit i sina egna hem
eller hos familj eller slaktning (som de inte langre bor hos). Videomdtena har spelats in och
sedan konverterats till ljudfiler. Ljudfilerna har darefter transkriberats. Intervju ett till tre
transkriberades av intervjuaren, resterande atta intervjuer transkriberades av ett professionellt
transkriberingsforetag. Intervjuerna transkriberades ordagrant men Kkortare pauser och
betoningar exkluderades for att fokusera pa vad deltagarna uttryckt snarare an hur de uttryckte
det.

Dataanalys

For att analysera och presentera studiens resultat pa ett systematiskt och strukturerat satt
tillampades tematiskt analys. Braun & Clarke (2006) beskriver tematisk analys som en flexibel
metod som inte &r beroende av en specifik teoretisk ram men som kan ge en djup forstaelse for
deltagarnas kénslor, upplevelser och erfarenheter. Tematisk analys ar en kvalitativ metod for
att identifiera, analysera och rapportera moénster (teman) inom data. Metoden &r flexibel och
kan anvéandas inom olika forskningsdiscipliner, &r sarskilt anvandbar for att organisera och
beskriva stora dataméngder i detalj, samt for att tolka olika aspekter av forskningsdmnet.
Dataanalysen genomfordes i enlighet med de sex steg som beskrivs av Braun och Clarke (2006).
(tabell 3).
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Tabell 3 - Dataanalysens sex steg enligt Braun & Clarke (2006).

1. Bekanta sig med datamaterialet

2. Skapa initiala koder

3. Soka efter teman

4. Granska och revidera teman

5. Definiera och namnge teman

6. Sammanstalla resultat

Forfattarna laste igenom samtliga intervjuer
upprepade ganger var for sig for att fa en
helhetsbild av intervjuerna och for att kunna
gora initiala anteckningar om tankar och
idéer. Forfattarna laste sedan intervjuerna
tillsammans for att mojliggora diskussion om
de observationer som hade gjorts.

Intervjuerna och de observationer som gjorts
i forsta steget bearbetades sedan vidare.
Intressanta  aspekter identifierades och
kodades systematiskt.

Koderna organiserades efter potentiella
teman och all relevant data samlades for
samtliga teman.

Samtliga teman kontrollerades i relation till
kodad data. De olika tankbara teman som
tagits fram bearbetades vidare for att kunna
preciseras med all relevant data.

Fortydliganden av varje specifikt tema
utfordes for att fanga dess essens och kontext.
Forfattarna bestamde namn pd de olika
framtagna teman och beskrev den data som
presenterades under varje enskilt tema.

Den slutgiltiga rapporten med berattande
struktur ~ summerades, citerades  och
presenterades for att svara pa studiens syfte.
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Forskningsetiska 6vervaganden

Samtliga deltagare erholl skriftlig och muntlig information om studien i samband med det forsta
samtalet med Team Ung. De som Onskade delta i studien undertecknade darefter ett formellt
samtycke och blev kontaktade av en doktorand for inkludering. Deltagarna hade mojlighet att
nar som helst avbryta sitt deltagande i studien utan konsekvenser. Ingen ersattning utgick for
deltagande. Efter studiens avslut forstors det utskrivna materialet. Studien har godkénts av
Etikprovningsmyndigheten (nr 2021-03019) och (nr 2023-05102-02). Att ta i beaktning &r att
deltagandet i studien kan ge en emotionell belastning dér deltagarna kan kanna sig
kanslomassigt paverkande eller ateruppleva svara erfarenheter som de annu inte bearbetat.
Vidare kan varden framover paverkas da deltagarna kan ha forvantningar som inte kan uppnas.

Forforstaelse

Medvetenheten om den egna forforstaelsen ar av stor vikt da Polit & Beck (2021) menar att
analysen och sedermera resultatet kan komma att paverkas av den. Bada forfattarna har
omfattande erfarenhet med att arbeta med tonaringar och unga vuxna med cancersjukdom. Det
resulterar i att det finns god kunskap om patientgruppen samt den brist pa psykosocialt stod
som varden har att erbjuda dem hos bada forfattarna. Bada forfattarna studerar dessutom
specialistutbildningen for sjukskoterskor inom onkologisk vard, genom denna har forfattarna
okat sin kunskap om patientgruppen och dess diagnos ytterligare, vilket ocksa gjort att
forforstaelsen breddats. En av forfattarna (AP) ar aktiv i projektet MinKod sedan ar 2022 som
denna studie ar en del av men resultatet av den har studien grundar sig pa material fran patienter
pa ett annat universitetssjukhus an det forfattaren arbetar pa. Detta for att forfattaren inte ska ha
traffat de patienterna som har intervjuats.

Genom att medvetet reflektera dver sin forforstaelse och kritiskt granska sin forforstaelse under
analysens gang kan risken for partiskhet minimeras (Polit & Beck, 2021). Forfattarna anser att
deras forforstaelse kan berika forstdelsen och tolkningen av resultaten. Samtidigt ar de
medvetna om dess potentiella inverkan pa resultatens tillforlitlighet. Genom att kontinuerligt
fora kritiska diskussioner kring forforstaelse och eventuella forutfattade meningar under
analysens gang bedoms denna risk minska. Diskussionen fordes genom och enligt samtliga steg
i metoden och behandlades dven under handledning.
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Resultat

Resultatet beskriver deltagarnas upplevelse av det forsta samtalet med Team Ung. Deltagarna
delar med sig av sina erfarenheter, forvantningar och farhagor kopplade till cancersjukdomen
och livet efterat.

| resultatet av analysen framkom tva huvudteman: Vardmotets kapacitet och utmaningar och
Personlig vagledning i en gemensam kamp med tillhérande subteman (Figur 2).

Erfarna team bidrar till tillit och Relationernas betydelse i
trygghet motgang

Balansen mellan emotionellt Gemenskap reducerar social
stéd och informationsbehov i isolering
vardmotet

Maktbalansens paverkan pa Riktat anhorigstod reducerar
sérbarhet emotionell bérda

Figur 2 - Huvudteman och subteman.

Vardmotets kapacitet och utmaningar

Huvudtemat Vardmatets kapacitet och utmaningar identifierade tre subteman: Erfarna team
bidrar till tillit och trygghet, Balansen mellan emotionellt stéd och informationsbehov i
vardmatet och Maktbalansens paverkan pa sarbarhet. Det forsta samtalet med Team Ung var
for flera deltagare en emotionellt intensiv upplevelse som hade bade positiv och negativ
paverkan pa deltagarna. En genomsyrande kansla av fortroende skapades under samtalet som
ett resultat av teamets erfarenhet, kompetens, vanliga bemdtande och skraddarsydda
information.
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Erfarna team bidrar till tillit och trygghet

Samtliga deltagare upplevde informationsbesdket med Team Ung som vérdefullt. Majoriteten
av deltagarna beskrev det forsta samtalet som valkomnande och inkluderande samt patalade
vikten av att fa samtala med sjukskoterskor som ar kompetenta inom sitt omrade. Teamet
uppfattades av deltagarna som vénliga, lugna, hjalpsamma och stodjande. Bemotandet fran
teamet bidrog till att reducera deltagarnas initiala oro och osdkerhet infér samtalet. Deltagarna
patalade de kanslor som en cancersjukdom kan medfora sa som kanslan av hot om livet och
dess tunga kanslomassiga pafrestning som ar svar att hantera ensam. Majoriteten av deltagarna
beskrev att de i det forsta samtalet med Team Ung kéande sig lyssnade pa och bekvama i
situationen trots den mentala pafrestning och stress som samtal om deras cancersjukdom och
sjukdomstid kan medfora. Flertalet deltagare kande sig bekvama nog, pa grund av den tillatande
atmosfaren, att 6ppna upp for djupgdende samtal nar det géllde sin cancersjukdom, dess
behandling och hur utmaningar kan paverka livet i stort trots att de egentligen initialt kant
obehag infor tanken pa den sortens samtal.

“Som vdldigt positiv och vdildigt litt. Inget pdtvingat. Allt utgick fran vad jag sjdlv
var bekvam med att prata om och sa dar. Men valdigt, men latta personer att ha att
gora med. Allt fran det forsta motet da med sjukskoterskorna, till ocksa min kurator.
Det var verkligen valdigt, ja, men positiv, glada personer som var kunniga, och
med mycket omtanke for vad jag ville och behdvde och ja, sa. ... Ja, men det var
val allmént liksom man kanner sig valkomnad och lyssna pa och hade val liksom
vettiga saker att sdiga. Sd ja. Sa det lit lovande”.
(Deltagare I11)

Interaktionerna upplevdes anpassade efter deltagarnas behov och preferenser da samtalet utgick
fran vad deltagarna var bekvama att prata om och skapade en stodjande miljo. Deltagarna
beskrev bemdotandet som professionellt men vanligt och betonar teamets empati och omtanke.

“Sa jag kande verkligen att det kénns som personer som jag kan lita pa

informationsmdssigt. De har erfarenheten”.
(Deltagare V)

Deltagarna beskrev en stark tilltro till den kompetens teamet besitter och det gav deltagarna en

kansla av fortroende. Kéansla av fortroende kan méjliggora framtida partnerskap mellan teamet
och deltagaren samt vara avgorande for patientens engagemang i sin egen vard.
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Balansen mellan emotionellt stod och informationsbehov i vardmotet

Majoriteten av deltagarna upplevde att de fick meningsfull och anpassad information i rétt tid
utifran sin diagnos. Samtidigt ansag de deltagare som upplevde en betydande kansloméssig
stress att informationsbesoket borde ha skett narmare diagnostillfallet. Bristen pa information
under den period da deltagarnas kanslomassiga behov var som storst forstarkte kanslan av att
vara forbisedd. FoOr vissa deltagare vackte detta tidigare erfarenheter av att inte bli sedda eller
bekraftade i vardsituationer. Deltagare med tidigare erfarenheter av ddmande attityder upplevde
att det forsta samtalet var en informationstraff infor starten av PRISM-programmet och kande
att troskeln for att ta hjalp blev lagre i och med att samtalet genomfordes pa ett informativt men
samtidigt var valkomnande med ett gott bemdtande.

“Sd att det blev vdldigt informativt pad det sdttet, att det hdr dr vad vi kan erbjuda.
Och da var trosk, for mig blev tréskeln ligre i alla fall att tacka ja till den hjélpen”.

(Deltagare V)

Ett antal deltagare uppskattade den personliga véagledning de fatt av teamet nar det handlade
om att komma i kontakt med olika organisationer och professioner som deltagarna efterfragat.
Det uppfattades som underlattande att fa den informationen och det stédet direkt fran nagon
utan att sjalv aktivt behdva ta det steget. En del hade en 6nskan om att fa veta i forvag vad det
forsta samtalet skulle innefatta for att oka kanslan av kontroll, minska angest samt att fa
mojlighet att forbereda sig.

Vidare upplevdes att det kdnslomassiga utrymmet blev begransat da behovet av att samtala om
sina egna upplevelser hamnade i skuggan av informationen om PRISM och att majoriteten av
tiden for samtalet anvéndes till att informera om det. En del av deltagarna hade 6nskat att det
hade avsatts mer tid for det forsta samtalet och att balansen mellan information och
kanslomassigt stod skulle fordelas annorlunda. En del av deltagarna upplevdes ha svart att
sarskilja pa Team Ung och PRISM i intervjuerna. En deltagare upplevde att informationen om
Team Ung var bristfallig jamfort med informationen om PRISM. En annan deltagare 6nskade
ocksa mer uppfoljning av teamet efter informationsbesoket.

Maktbalansens paverkan pa sarbarhet

Ett mindre antal av deltagarna som intervjuades upplevde hinder i kommunikationen som
uppstod under det forsta samtalet och uttryckte att det inte forstod syftet med att det var tva
personer fran teamet narvarande. Deltagarna upplevde att det hade varit battre for interaktionen
i samtalet om det bara hade varit en person nérvarande att fokusera pa. Deltagarna gjorde
uttryck for ett behov av normalitet och beskrev en radsla for den sympati teamet visade och
upplevde obehag infor den utsatthet som samtalet 6ppnade upp for. Att samtalet holls med tva
personer forstarkte deltagarnas kénsla av utsatthet och blev en forsvarsmekanism i sékandet
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efter forstaelse och klarhet i situationen. Dessa deltagare upplevde det svart att Gppna upp for
samtal samt dela med sig av sina tankar och kénslor, vilket resulterade i att det forsta samtalet
inte fatt det syftet som var tankt fran borjan. Det beskrevs ocksa som svart att ha 6gonkontakt
med bada personerna samtidigt vilket resulterade i att samtalet kiandes anstrangt och onaturligt.

“Eventuellt sd vet jag inte, jag ar inte expert pa nagot satt. Men kanske, det kanske
hade rackt med en person dar pa nagot satt. Jag vet inte. Det kandes lite. Du vet,
att sitta olika sidor av rummet. Jag behdver vrida mig for att titta bada i égonen
och sant. Alltsa, jag tycker det &r lattare att prata med en person an tva. ... Fér mig
blev det lite pafrestande att det var tva personer som sag pa mig med valdigt mycket
medlidande i 6gonen. Och det blev tva personer som liksom sag pa mig sa har, det
ar synd om dig. Cancer. Inte for att det nédvandigtvis var det de ville uttrycka, men
det var lite sa det blev.”
(Deltagare 1V)

Deltagarna patalade hur dessa hinder for kommunikation bottnar i en insikt om att varje persons
upplevelse &r unik och att standardiserade interventioner inte alltid &r effektiva. Det kraver en
forstaelse fran teamet om att olika personer behéver olika tillvagagangssatt for att kanna sig
bekvama i att fa hjalp att hantera samma problem.

Personlig végledning i en gemensam kamp

Huvudtemat Personlig vagledning i en gemensam kamp, identifierade tre subteman:
Relationernas betydelse i motgang, Gemenskap reducerar social isolering och Riktat
anhorigstod reducerar emotionell borda. Deltagarna upplevde att de fick positiva insikter
angaende sina relationer och att de kunde reflektera dver det psykosociala stod de fick fran sina
anhoriga trots att det kunde vara pafrestande. Det beskrevs som betydelsefullt att prata med
Team Ung for att fa insikt i att det finns andra patienter som har varit i samma situation. Team
Ung kunde ge rad till bade patienter och deras anhériga for att hantera sjalva cancersjukdomen
men ocksa de utmaningar och emotionella pafrestningar som en cancersjukdom kan innebéra.

Relationernas betydelse i motgang

Majoriteten av deltagarna upplevde det som stiarkande att fa mojlighet att beskriva vilka
personer de har i sitt natverk. Det gav dem ett nytt perspektiv pa sin omgivning och sina nara
relationer. Det gjordes genom att skriva ner aktuella personer i en natverkskarta. Ovningen med
nétverkskartan 6ppnade upp och gjorde deltagarna medvetna om det psykosociala stod de har
fran sina anhoriga nagot som de tidigare inte hade reflekterat 6ver i samma omfattning.

Kénslan av att vara dvervéldigad av den uppméarksamhet fran familj och vanner som diagnosen
av sjukdomen innebar underléttade nar deltagarna med hjalp av natverkskartan tydliggjorde vad
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de olika relationerna betydde for dem. Ovningen utmanade deltagarna att reflektera dver dessa
relationer samt hur diagnosen och sjukdomen paverkade dem vilket resulterade i en
kanslomassigt laddad bearbetningsprocess dar de viktiga relationerna var en kélla till trést och
styrka. En del deltagare upplevde svarigheter och oro infor att beratta och prata med sina
anhoriga om cancersjukdomen, det bottnade i en radsla for att bli missforstadd och deltagarna
upplevde osakerheten som en kansloméssig belastning. Natverkskartan gav dem ett verktyg for
att hantera svarigheter med sin familj och vanner och bidrog med klarhet vid tankar om vilka
de ville inkludera i sina liv och inte. Deltagarna ansag ocksa att relationer kan férandras éver
tid pa grund av omstandigheterna som en cancersjukdom kan medfora.

“Ja, men da fick jag ju skriva ner utifran fyra kategorier och sen vilka som dr
narmst och sen langre bort. Narmst liksom i mitten pa pappret och sa langre bort,
langre ut pa pappret. Och det tyckte jag var valdigt bra dvning eller vad man ska
saga for det, det fick mig att liksom tanka pd, dels och sen sa fick jag anvanda tre
olika farger om det var negativa eller, eller positiva relationer liksom, eller min
kénsla kring dem, och jag anvande ju, dels sa tyckte jag det. Ja, men jag fick liksom
syn pa alla goda relationer som jag har runt omkring mig och det var en ganska
starkande tanke, bara det. Och det var ju liksom, jag har, det var ju kanske inga
nyheter, eller for mig. Men, men det var lite méktigt att skriva ner det sddéar (skratt).
Sa det tyckte jag var en vdldigt bra grej. For mig sjdlv, liksom ™.

(Deltagare I)

En del av deltagarna upplevde dvningen som pafrestande da det blev fokus pa cancersjukdomen
och hur den paverkade deras sociala relationer. Dock upplevde de att det var vardefullt att
reflektera 6ver det da de insdg att de hade manga manniskor omkring sig som gav dem
psykosocialt stod. Endast en deltagare upplevde att dvningen inte gav nagonting.

“Jag har kdint mig, jag har ként att jag har haft valdigt mycket stod hos familj och
vanner, sa for mig var inte det ndgot sa, jag vet inte. Jag kanner inte att jag larde
mig sd mycket nytt av det, utan det har inte varit en pain point hos mig”’.

(Deltagare XV)

Gemenskap reducerar social isolering

Deltagarna upplevde att det var betydelsefullt att prata med Team Ung om andra tonaringar och
unga vuxna i samma situation som dem sjélva. Det bidrog med motivation till att fullfélja sin
egen behandling i perioder av betydande pafrestning. Informationen fran teamet om hur och
varfor projektet startats samt de 6vergripande patientberattelser som delades gav en kéansla av
igenk&nning och bekraftelse av att de inte var ensamma i situationen. Deltagarna beskrev
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cancersjukdomen som en komplex kansloméassig upplevelse dar de forsokte forstd och
acceptera sin situation samtidigt som de sokte klarhet och trygghet infor framtiden. Ett antal
deltagare beskrev det som en identitetskris med svarighet att hitta sin plats i tillvaron. Kénslor
av ensamhet i sina upplevelser var tydliga och ett antal deltagare uppvisade underliggande
frustration Gver bristen pa kommunikation och forstaelse fran deras familj. Det fanns en stark
onskan om att bli sedd, hord och férstadd. Deltagarna upplevde att exempel pa jamférande
erfarenheter tillhandahallna av Team Ung gav psykosocialt stod och perspektiv samtidigt som
det minskade kanslan av ensamhet. Medvetenheten om den specifika malgruppen och dess
behov av att k&nna tillhdrighet gav deltagarna en kansla av bekréftelse och emotionellt stod.

“Ja, det hade det. Det var mer betydelse att det var, ndr de pratade om andra
ungdomar som hade upplevt sjalva cancerbehandling, och jag kunde vara, ja, men
det ar sa jag kanner och jag. Ja. Sa det var anda ganska bra, tror jag. Att kunna se
att det finns andra ungdomar som gar igenom samma saker och samma tankar, sa.
... Det var, jag vet inte, kénna sig stark, kan man séga. Att om de andra som har
gatt igenom behandlingen kdnde samma sak, men de gick, de avslutade med
cancerbehandling och allt det dér, sa, ja. Det gjorde mig, aha, jag maste fortsatta

ocksa”.
(Deltagare VIII)

Vidare beskrev deltagarna den positiva paverkan som de jamforande erfarenheterna hade i
relation till deras motivation och drivkraft till att genomféra sin onkologiska behandling. En
del patalade oro for den mentala paverkan de skulle stéllas infor av att vid behandling vara
omgiven av manniskor med allvarligare diagnoser &n dem sjalva. Det uppmarksammades &ven
en inre konflikt och oro dver att bli placerad i en situation som inte motsvarar deras egen
upplevelse av sin sjukdom. De jamfoérande erfarenheter som deltagarna fick ta del av
avdramatiserade, bekraftade och normaliserade de kanslor och forvantningar som fanns pa
varden samt motiverade deltagarna att fortsatta sin behandling dven nar det kéandes 6verméktigt.

“Ja. Att man hor att det finns mdanga som hade samma eller sdmre som, &n mig
eller, ja. Men det dr bra”.
(Deltagare VI)
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Riktat anhorigstod reducerar emotionell borda

Ett flertal deltagare beskrev att de inte ville belasta sina anhdriga med detaljer om
cancersjukdomen och att de kande ett ansvar gentemot dem. Det upplevdes darfor intuitivt och
vardefullt av teamet att ge rad om vart anhériga som var i behov av stéd kunde véanda sig for
att fa stod da deltagarna upplevde att det var uppfyllda av sig egen situation.

“Att det kindes vdldigt lite som att sd hdr, jag visste ju hur jobbigt hon tyckte att
det var, sa darfor ville jag kanske inte belasta henne med detaljer om behandlingar
och operationer och sant. Utan att jag kande att det kanske jag vande mig till andra
med. Och da fick jag ju valdigt mycket den har, men det later som att din mamma
kanske ocksa behdver fa bearbeta det har pa nagot satt. Jag fick lite tips om vart
jag kunde hanvisa henne for att hon skulle fa stod liksom. Och det var for mig
valdigt vardefullt. For det var inte ndgot jag sjdilv hade tinkt pd”.

(Deltagare I1X)

En del av deltagarna visade en medvetenhet gentemot sina anhériga och deras behov samt
visade forstaelse Gver att det inte bara var de sjalva som paverkades av cancersjukdomen.
Det innebar en kanslomassig belastning som blev utmanande fér deltagarna. Tillgangen
till information och psykosocialt stod blev avgdrande for att deltagarna och i sin tur deras
anhoriga, skulle kunna hantera olika situationer som de stallts infor pa basta satt.
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Diskussion

Metoddiskussion

Design

Att studien har en kvalitativ ansats ansags och anses fortfarande vara relevant da syftet var att
forsta patienternas erfarenheter och upplevelser av det forsta samtalet med Team Ung genom
intervjumaterial. Induktiv ansats tillater forfattarna att vara 6ppna for nya fynd och monster i
data snarare an att préva en redan utvald teori och induktiv ansats bidrar till att skapa nya teorier
grundade pa deltagarnas berattelser och erfarenheter. Team Ung ar en ny modell for
psykosocialt stod for tondringar och unga vuxna med cancersjukdom och inga standardiserade
interventioner av detta slag har tidigare tagits fram for patientgruppen i Sverige. Darfor sag
forfattarna en styrka i att vélja en induktiv ansats for att generera nya fynd.

Urval

En av urvalets styrka ligger i dess inkludering av ungefar lika stor andel mén som kvinnor.
Testikelcancer ar en av de vanligaste diagnoserna i aldersgruppen men &r dessvérre inte
representerad i den hdr studien. Avsaknaden av representation av testikelcancer i studien
berodde pa att de forsta 11 intervjuerna som inkluderades inte omfattade ndgon med den
diagnosen. Detta var inte en avsiktlig uteslutning. Det maste ocksa tas i beaktning att resultatet
baseras pa 11 intervjuer. Studien genomférdes pa ett av Sveriges universitetssjukhus vilket kan
vara en svaghet da urvalet blir mindre. Om studien inte hade varit ett examensarbete hade med
fordel fler universitetssjukhus inkluderats for att fa ett stérre urval och darmed mer data. En
ytterligare svaghet finns i det bestamda aldersspannet 16-30 ar da den inte Gverensstammer
med den globala definitionen av patientgruppen. Det finns flera olika definitioner men National
Cancer Institute (2025) definition av patientgruppen beskriver tonaringar och unga vuxna i
aldrarna 15-39 ar. Ytterligare en svaghet ar att patienter med recidiv av sin cancersjukdom
exkluderades. Forfattarna menar att de patienter hade tillfort vardefull information da de inte
traffade Team Ung vid deras forsta cancersjukdom. Deras medverkan hade mojligtvis kunnat
bidra till en djupare insikt om vilket psykosocialt stod de i efterhand upplevt sig sakna under
sin forsta sjukdomstid. Vidare hade det kunnat generera ytterligare information om hur
tonaringar och unga vuxna med cancersjukdoms prioriteringar och emotionella upplevelser
forandras vid en andra cancersjukdom. Forfattarna anser att patienternas erfarenheter kan bidra
till en djupare forstaelse av de unika utmaningar och behov som uppstar vid recidiv av
sjukdomen. Sarskilt kan det belysas hur deras prioriteringar i livet forandrats, vilka verktyg de
anvander for att hantera sin situation, samt vilka typer av psykosocialt stod de anser vara mest
vardefullt.
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Datainsamling

Valet av en semistrukturerad intervjuguide ses som en styrka da intervjupersonen tillts stélla
foljdfragor och mojliggor en dynamisk interaktion. En svaghet ar att forfattarna endast fatt ta
del av den del av intervjuerna som omfattar Team Ung och inte intervjumaterialet i sin helhet.
Nar intervjuerna transkriberades exkluderades pauser och betoningar fran deltagarna vilket
forsvarade beskrivningen av de latenta innehallet. Da intervjuerna har skett via videosamtal kan
doktoranden som genomfort intervjuerna inte garantera att det inte har funnits nagon annan med
i rummet vilket kan aventyra deltagarens integritet samt paverka deltagarens vilja att svara
sanningsenligt.

Dataanalys

Initialt i processen fordes en diskussion mellan forfattarna angaende huruvida tematisk analys
eller innehallsanalys var bast lampad som analysmetod for studien. Tematisk analys valdes da
den metoden majliggor en strukturerad och systematisk analys av aterkommande monster och
teman i det empiriska materialet. En svaghet ses i att forfattarna inte fick mojlighet till att lyssna
pa intervjuerna och darmed gick miste om nyanser och betoningar i det som sas av deltagarna.

Forskningsetiska Overvaganden

Studiens styrkor inkluderar att god forskningssed har efterlevts genom hela
forskningsprocessen samt att studien har erhallit etiskt godkannande fran
Etikprovningsmyndigheten, vilket sakerstaller att forskningen genomforts i enlighet med etiska
riktlinjer och principer. Samtliga deltagare fick skriftlig och muntlig information om studien
samt signera ett samtyckesformular for att sékerstalla att de forstatt vad det innebér att delta.
Deltagarna var ocksa medvetna om att de kunde dra tillbaka sitt deltagande nar som helst utan
att ange orsak samt att de inte fick ndgon ekonomisk ersattning. Da Team Ung 4r ett tillagg till
den sedvanliga vardprocessen fick de deltagare som behovde psykosocialt stod efter sitt
medverkande i studien stod av sin kontaktsjukskoterska. Huruvida varden framdver har
paverkats av deltagarnas medverkan i studien ar svart att avgora da inte tillrackligt med tid har
passerat.

Forforstaelse

Den forforstaelse som finns hos forfattarna om tonaringar och unga vuxna med cancersjukdom
anses vara en styrka. Forforstaelsen bidrog i analysen av intervjuernas latenta innehall och
Oppnade upp for diskussion om eventuella forutfattade meningar och antaganden om
patientgruppens psykosociala behov. Forfattarna anser dven att det fanns en styrka i att inte ha
vardat nagon utav deltagarna i studien. Det varnar om deltagarnas integritet men mojliggor
ocksa for forfattarna att analysera intervjuerna med objektivitet som bidrar till studiens
trovardighet och tillforlitlighet. Det fanns en oro hos forfattarna innan studien paborjades att
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forfattare (APs) medverkan i MinKod och Team Ung skulle kunna ha negativ paverkan i form
av partiskhet. Dock upplevdes den insyn och delaktighet som medverkan gav som en central
och betydelsefull del av studiens genomférande.
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Resultatdiskussion

Syftet med studien var att utforska hur tonaringar och unga vuxna med cancersjukdom upplevde
det forsta samtalet med Team Ung. Genom de huvudteman och subteman som presenteras i
resultatet framkom deras upplevelser och erfarenheter av Team Ung. Resultatet visar att erfarna
intradiciplindra team skapar ett fortroende hos tonaringar och unga vuxna som genomgar
behandling for sin cancersjukdom samt kan fungera vagledande for riktat psykosocialt stéd.

Majoriteten av deltagarna upplevde det férsta samtalet med Team Ung som inkluderande och
vanligt da de beskrevs som hjalpsamma och stodjande. Teamet beskrevs ocksa ha ett
professionellt bemotande som formedlade ett lugn som bidrog till att reducera deltagarnas oro.
Vilket bekraftas av Bagautdinova m.fl. (2024) som beskriver att tonaringar och unga vuxna
med en cancersjukdom vardesatter empatiska samtal med halso- och sjukvardspersonal for att
det ger en kénsla av att deras problem och oro tas pa allvar. Det bekréftas ocksa av Kim &
White (2018) som menar att tonaringar och unga vuxna upplevde det enklare att diskutera
hélsorelaterade problem nar hélso- och sjukvarden visade empati och genuint engagemang i
samtal. Det foranleder till att patienterna kanner sig hdrda och knyter an till patientberattelsen
(Kvale & Bondevik, 2008). Det kan i sin tur understodja och starka det partnerskap som ar en
central del av personcentrerad vard, dar samverkan mellan patient och hélso- och
sjukvardpersonal ar grundlaggande for att framja patientens delaktighet i varden (Ekman,
Norberg & Swedberg, 2014). Kim & White (2018) rapporterar ocksa att nar tonaringar och
unga vuxna i varden upplever att halso- och sjukvardspersonal har ett autentiskt bemotande,
Okade fortroendet och tilliten, vilket mojliggor en stabil grund for partnerskapet.

| resultatet identifierades hinder i kommunikationen mellan deltagare och teamet da samtalets
standardiserade utformning, med tvd teammedlemmar narvarande, skapade en kansla av
utsatthet och svarighet att 6ppna upp for samtal for ett antal deltagare. Det bekraftas av Kim &
White (2018) som beskriver kommunikationsbarriarer som uppstar mellan hélso- och
sjukvardspersonal och tonaringar och unga vuxna. Dessa barridrer uppstar nar samtal om
kéansliga och personliga aspekter som vanligtvis inte lyfts under sociala sasmmanhang forts pa
tal utan att en kénsla av fortroende och kanslomaéssig sakerhet uppréattats mellan parterna. Detta
talar for en brist pa jamvikt i maktbalansen mellan deltagare och teamet och styrker idén om att
Team Ung som modell &r i behov av ytterligare personcentrering infor samtalet for att moéta
deltagarnas forvantningar och behov. Kim & White (2018) beskriver éven halso- och
sjukvardpersonals utmaningar och sarbarhet i kommunikationen om kénsliga amnen med
tonaringar och unga vuxna och att det finns ett behov av utbildning for att lara sig formedla
trygghet och fortroende i svara samtal. Molina-Mula & Gallo-Estrada (2020) beskriver att
patienter som intar en passiv roll i relation till hdlso- och sjukvardspersonal begréansas i sin
formaga att fatta autonoma beslut. Daremot kénner sig patienter som upplever en likvardig
maktbalans i samrad med halso- och sjukvardspersonal sig trygga i sitt beslutsfattande. Det
staller hoga krav pa hélso- och sjukvardspersonal i samtal med tonaringar och unga vuxna med
cancersjukdom och kan underlattas genom nérvaron av en specialistsjukskoterska inom
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onkologisk vard, vars expertis kan framja kvaliteten pa varden samt det psykosociala stédet.
Det beskrivs &ven i kompetensbeskrivningen for specialistsjukskoterskor inom onkologisk
vard, att specialistsjukskoterskan ska kunna bedoma patienters behov av stod utifran
exempelvis sociala och psykiska aspekter. For att sedan organisera och initiera lampligt
psykosocialt stod for patienten (Svensk sjukskoterskeforening, 2017). Janssen m.fl. (2021)
rapporterade om radsla for recidiv som tondringar och unga vuxna som har haft en
cancersjukdom upplevde sig ha samt hur det paverkade deras upplevda hélsa och utveckling
negativt efter den onkologiska behandlingen. Specialistsjukskdterskan inom onkologisk vard
ska darfor ha god kunskap och forstaelse for patienter och deras anhdriga som ar radda for
recidiv. samt ge ldmpligt psykosocialt stdd som de kan tankas behdva (Svensk
sjukskaterskeforening, 2017). Utifran klinisk erfarenhet med tonaringar och unga vuxna med
cancersjukdom ses en dvergripande rédsla for recidiv snarare an lycka dver att vara fardig med
den onkologiska behandlingen. Molina-Mula & Gallo-Estrada (2020) menar att halso- och
sjukvardspersonal ska fungera som ett stodjande vittne till patientens upplevelser och tankar
utan att paverka patientens varderingar.

Deltagarna i den hdr studien beskrev att arbetet med nétverkskartan gav nya insikter om
deltagarnas nara relationer och cancersjukdomens paverkan pa dessa. Melguizo-Garin m.fl.
(2022) och Bedoya m.fl. (2022) beskriver den stress som en cancersjukdom medfor for
patienten men dven deras anhdriga och bekraftar det deltagarna i den hér studien beskrev om
vikten av att fa information om vart deras anhoriga kan vanda sig for stod da de upplevde att
ett sddant behov fanns. Det bekraftas av Reuvers m.fl. (2023) som beskriver hur anhériga till
tonaringar och unga vuxna med cancersjukdom upplever en forandrad vardag kantad av oro,
kanslan av hjalpléshet och forsummelse av egna behov till f6ljd av cancersjukdomen.

I studiens resultat framkommer det &ven att tonaringar och unga vuxna med cancersjukdom
kanner sig socialt isolerade och utsatta i situationen som en cancersjukdom kan medfora.
Figueroa Gray m.fl. (2024) beskriver liknande resultat dar deltagarna upplevde isolering och
trauma som cancersjukdomen medfort. Vidare beskrivs cancersjukdom som en livsforandrande
handelse som paverkar det framtida livet vilket gor att det psykosociala stodet for tonaringar
och unga vuxna behdver utvecklas ytterligare. I den har studiens resultat framkom det att
deltagarna upplevde det som starkande att erhalla information om andra som varit i samma
situation vilket speglar resultatet andra studier rapporterar om. Figueroa Gray m.fl. (2024) och
Timko Olson m.fl. (2024) beskriver att behovet av att traffa och samtala med andra som har
genomgatt liknande situationer var en viktig faktor for att kanna gemenskap.

Resultatet tydliggor betydelsen av personcentrering i vardméten med tonaringar och unga
vuxna med cancersjukdom och avvisar idén om att enbart standardiserade modeller kan
tillampas. Det fortsatta behovet av personcentrering kvarstar darfor for att det forsta samtalet
med Team Ung ska na full potential. Bagautdinova m.fl. (2024) rapporterar att bade patienter
och halso- och sjukvardspersonal betonar vikten av att arbeta utefter personcentrerad vard inom
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den onkologiska vardkontexten. Vidare beskrivs det att patienter vill att halso- och
sjukvardspersonalen ska se personen bakom cancersjukdomen och skapa en professionell
relation ut efter det. Kim & White (2018) menar ocksa att tonaringar och unga vuxna i varden
har en stark 6nskan om att inte bli objektifierade av hélso- och sjukvardspersonal och att fa vara
delaktiga i sin egen vard. Vilket bekraftas av Ekman, Norberg & Swedberg (2014) som
beskriver utmaningen for halso- och sjukvarden i Sverige dar det ses som en sjalvklarhet att
arbeta utifran personcentrerad vard men att patienterna fortsatt upplever sig behandlas som en
diagnos.

Ett antal deltagare hade svart att sarskilja pA Team Ung och PRISM samt att en deltagare
onskade mer uppféljning fran Team Ung. De som deltog i PRISM fick alla en sex manaders
uppfdljning av den som var behandlare och de som inte ville delta i PRISM fick uppféljning
utefter behov fran Team Ung, men minst en gang omkring sex manader senare. Hur
uppféljningen skulle utformas bestamdes utefter personens egna behov och behandlingslangd
(bilaga 3). Trots att endast en deltagare uttryckligen dnskade ha utdkad uppfdljning stammer
det 6verens med resultatet som Figueroa Gray m.fl. (2024) rapporterar om dar tonaringar och
unga vuxna med cancersjukdom behover tillfragas om behov av psykosocialt stod
aterupprepande over tid.

Kliniska implikationer

Team Ung bor fokusera pa den egentliga inneborden och betydelsen av personcentrerad vard i
forberedandet infor det forsta samtalet med deltagarna, for att skapa de individuella
forutsattningarna for en bekvam och trygg milj6 for samtal, for att sedan folja den strukturerade
manual som ar framtagen av Team Ung. Nyckeln &r att fokusera pa att utveckla individuellt
anpassade vardmodeller baserat pa personcentrerade principer for att na karnan i
personcentrering. Teamet bor infor det forsta samtalet med patienterna fa en kannedom om
patienterna och deras person via kontaktsjukskoterskorna for att jamna ut eventuell upplevd
obalans i maktbalansen mellan Team Ung och patienter. Studier beskriver att psykosocialt stod
kan minska stress och forbattra den halsorelaterade livskvaliteten for bade patienten och deras
anhoriga vilket talar for att implementering av systematiskt utformade psykosociala
stodmodeller kan vara vardefullt. For att minska social isolering inom patientgruppen bor
mojligheten till att traffa andra i liknande situationer samt tillgang till stodgrupper prioriteras
och presenteras i ett tidigt skede under sjukdomstiden. Genom att forverkliga dessa kliniska
implikationer kan Team Ung forbattra den overgripande varden och stodstrukturen for
tonaringar och unga vuxna med en cancersjukdom och genom detta bidra till béttre
behandlingsresultat och en hogre halsorelaterad livskvalitet for patienterna.
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Slutsats

Tonaringar och unga vuxna med cancersjukdom ar en patientgrupp som &r underrepresenterad
i bade patientantal och forskning. Deras behov av langsiktigt psykosocialt stod bor emellertid
inte underskattas eller forbises till foljd av denna underrepresentation. Team Ung uppfattades
av deltagarna som fortroendeingivande och upplevdes erbjuda ett vardefullt och professionellt
psykosocialt stod. Tonaringar och unga vuxna med cancersjukdom é&r i behov av interventioner
som ar personcentrerade och Team Ung som modell &r en vardefull grund att utga ifran och
utveckla vidare. Utveckling kan innebdra ytterligare anpassning i forarbetet infor det forsta
samtalet for att sékerstdlla en hogre grad av personcentrering. Genom att inkludera
specialistsjukskoterskor inom onkologisk vard i det intradiciplinara teamet, som besitter
expertis inom avancerad omvardnad, mojliggors en aktiv involvering av patienten i sin egen
vard vilket utgor en av hornstenarna i personcentrerad vard.
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Bilagor

Bilaga 1
Manual for Informationsbesok med Team Ung nara diagnos — fysiskt samtal

Innan besoket: Ta reda pa patientens diagnos, planerade behandling och vilken enhet patienten
behandlas pa for att kunna anpassa information och stod efter det.

Syfte: Kontakt och allians &r viktigt och darfor bokas det forsta samtalet om mojligt som ett
fysiskt besok for att aktivt lyssna in var den unga ar, bekréfta den ungas svarigheter, undersoka
vilket stod den unga har och vad den unga behdver (genom att anvanda mallen ’natverkskarta”).

Information om Team Ung: Team Ung finns till for unga personer mellan 16 — 30 ar som
behandlas for cancer. Vi vet att man kan k&nna sig annorlunda nar man ar den enda unga
personen i vantrummet pa mottagningen. Andra unga personer har beréttat att de 6nskade mer
information om vilket stéd som finns specifikt for dem redan tidigt efter deras cancerbesked.
De har varit med och gjort olika forbattringar i varden och tips som du skall fa ta del av idag.
Men forst vill vi ta del av hur du har det idag.

Det gor vi genom nagot som heter natverkskarta. Nagot som vi vet hjalper oss att hantera
utmanande handelser i livet ar att ha kontakt med andra personer som kan ge oss stod pa olika
satt. Det kan vara personer i var narhet som familj, vénner, partner, personer i var
fritidsaktivitet, slaktingar eller andra som é&r eller blir viktiga for oss. Det kan ocksa vara
personer i varden eller andra unga som ocksa har gatt igenom en cancerbehandling. Forst
kommer du att fa beskriva din egen situation och ditt eget natverk. Darefter det kommer vi att
berétta vilket stod som finns for dig att ta del av.

Vanner Familj/Slakt

Skola/arbete - Professionella/Andra

Ju ndérmare mitten ju ndrmare mig + t Blatt= neutral relation, Rott= jobbig relation
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Vilka personer finns i ditt ndtverk? (14t den unga fora in dem i nétverkskartan i rétt “tartbit”)
Satt in personerna i forhallande till mitten pa kartan, sa att det visar den kanslomassiga
relationen mellan dig och dem. En viktig person placeras ndra centrum och en mindre
betydelsefull lite langre bort. Man kan &ven anvanda utrymmet utanfor kartan. Du kan ibland
behdva andra avstand eller flytta pa personer. Da kan det vara bra med ett suddgummi. Farglagg
dem darefter enligt: Gron = en bra relation, bla = neutral relation och réd = jobbig relation.

Utifran den ifyllda natverkskartan kan ni samtala om:

1.

No gabkowd

Vem eller vilka kan du vanda dig till for att fa stod?

Vilka kanner till din sjukdom?

Hur har det varit for dig med dina relationer?

Ar det ndgot du kan gora for att det skall bli mer som du énskar i ditt natverk?

Vad &r du glad dver angdende ditt natverk?

Hur mar dina narmast anhoriga i detta?

Vad finns det for stod att fa fran varden och andra, som kan vara en extra tillgang i ditt
natverk?

Kontrollera att de vet hur de kontaktar de som har hand om deras cancervard (tex
sjukskoterska/kontaktsjukskoterska/lakare).

Informera om vilket stdd som finns:

9. Du kan fa kontakt med andra unga som ockséa behandlats for cancer genom Ung
Cancer. Det ar en forening for personer mellan 16 — 30 ar som stottar och hjalper
varandra. Visa den unga Ung Cancers hemsida och/eller ge dem deras broschyr.

10. Enskilt samtalsstod av kurator eller andra alternativ pa sjukhuset for dig eller
narstaende.
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Bilaga 2
Intervjuguide for de som deltar i Team ung

Intro
1. 30-45 minuter
2. Spelain ljudet
3. Frivilligt, nér som helst avbryta, sdga pass
4. Syfte: forsta hur det varit ta del av Team Ung. Vill veta allt, positivt och negativt.
5. Hantera infon sa att det inte gar att ledas till dig
6. Fyllti skriftigt samtycke?
7. Fragor? Vélinformerad? Titta pa forskningspersoninfon tillsammans vid behov.
8. Foljer en intervjuguide, ibland upprepa mig, forsakra mig om att fa med all info
9. Borja med Team Ung: forsta besoket med sjukskoterska, kurator/psykoterapeut.
Team Ung

Nar du tanker tillbaka pa ditt méte med Team ung, kan du beratta vad du minns?
10. Varfor tror du att du minns just detta?

Hur upplevde du mdétet med Team Ung?
11. Hur skulle du beskriva motet?

Hade nagot i motet med Team Ung betydelse for dig?
12. (till nytta eller anvandbart for dig?)
13. Vad och hur da?
14. Var motet med Team Ung hjalpsamt for dig pa nagot satt? Hurda?

Hur upplevde du kontakten med personerna i Team Ung?

15. Ar det ndgot du tycker hade kunnat géras annorlunda/béttre nar géller motet med Team
Ung?
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Bilaga 3

Manual for Uppfoljningsbesok med Team Ung
Om patienten tackar nej till PRISM, hor Team Ung av sig 4-12 veckor efter det forsta
besoket, darefter ca 6 manader efter forsta besoket.

Vid behov kan ytterligare besok planeras in.

Innan besoket: Ta reda pa den ungas situation for att kunna anpassa information och stod efter
det. Ar den unga klar med sin behandling eller ar den pagéende? Hur har det gatt?

Syfte: Kontakt och allians &r viktigt. Uppdatera dig kring situationen i journalen och lyssna
aktivt in var den unga dr, bekrafta den ungas svarigheter, undersok vilket stod den unga har och
vad den unga behdver i den situation den unga ar just nu. Har den unga nagra svarigheter den
behover hjélp med? Har den unga hamnat i ”cancerbaksméllan™?

Uppféljningssamtal med Team Ung (telefon eller besok)
Information/repetition om Team Ung:

Innehall i dagens besok: Du traffade Team Ung tidigt under din behandling, darefter har vi
haft avstamningar. Idag vill vi ta del av hur du har det idag och om det har uppstatt nagra behov
sedan sist som vi kan hjalpa dig med.

Hur mar du nu? Hur tycker du att behandlingen har gatt? Har du nagra problem som du inte har
fatt hjalp med idag? Fysiskt? Psykiskt? Socialt? Existentiellt?

1. Vilket stod har den unga i dag?

2. Hanvisa till natverkskartan: Familj/vanner, slakt, skola/arbete, fritidsintressen,

professionellt stod (kontaktsjukskdterska, samtalsstdd via kurator/annan profession).

3. Har den unga behov av ytterligare stod eller rehabilitering:

4. Paminn om att Ung Cancer, som ocksa har myntat begreppet ’cancerbaksméllan”, finns
dar for dem om och nér de behdver. ”Cancerbaksmallan” betyder att det dr vanligt att
man kan borja md sdmre och fa som en “baksmilla” nir den mest intensiva
behandlingstiden &r dver, kan ocksd komma langre fram i tiden. Cancerbaksmaéllan - en
kurs om aterfallsradsla finns tillganglig pad Ung Cancers hemsida.

Erbjuda PRISM igen

Behov av ytterligare individuellt stéd?

Pagaende behandling — etablera eller ateruppta kontakt med en behandlare ex. kurator.

Informera om maojligheter till rehabilitering och stdd efter att behandlingen ar klar enligt

lokala rutiner.

9. Stockholm: Remiss till Centrum for Cancerrehabilitering av Team Ung eller av sin
kontaktsjukskaterska. Men aven remiss till vardcentral vb.

10. Goteborg: Enligt lokala rutiner. (Behdver kollas upp och uppdateras framdver).

O N oo
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Avsluta:
11. Om pagaende behandling, ny kontakt om ca 6 manader annars avsluta kontakten med
Team Ung.
12. Sékerstall att dom har annan kontakt for stod vid behov.
13. Skicka eventuella remisser eller ta de kontakter ni kommit 6verens om.
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