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SAMMANFATTNING

Allt fler patienter diagnostiseras och behandlas for cancer och antalet personer som lever med
en cancerdiagnos Okar. Cancervarden ar komplex och saval multidisciplinar som multi-
professionell och reguljar vard kannetecknas av manga méten, langa vantetider och bristande
kontinuitet. Samtidigt rapporterar patienterna brister avseende hur deras fysiska, emotionella
och sociala behov tillgodoses. Den statliga utredningen ”En nationell cancerstrategi for fram-
tiden” (SOU 2009) betonar vikten av att beakta patientens perspektiv i cancervarden och
framhaller att alla patienter med en cancerdiagnos skall erbjudas en kontaktsjukskoterska for
att starka patientens stallning. En nationell definition som beskriver kontaktsjukskoterskans roll
och funktion har tagits fram, men den &r generellt formulerad och ger begrénsad végledning vid
utformandet av kontaktsjukskoterskeverksamhet. Vidare framhalls i den Nationella cancerstra-
tegin vikten av att forskningen utgar fran patientens behov och perspektiv, vilket idag saknas.

Projektets dvergripande syfte var att beskriva och utvardera kontaktsjukskoterskeverksamhet
avseende vardkvalitet ur patientens perspektiv. Malet med projektet var att beskriva hur
kontaktsjukskoterskeverksamhet ska organiseras och vad den ska innehdlla for att mota
patienternas behov av vard och stod samt hur patienterna upplever att den vard och stod de
erhaller vid verksamheten &r i relation till den nationella definitionen av kontaktsjukskoterskans
roll och funktion. I projektet studerades kontaktsjukskoterskeverksamhet for patienter med
huvud- och halscancer, kolorektal cancer, bréstcancer och prostatacancer i de sju l&nen inom
Regionalt cancercentrum Uppsala Orebro.

Projektet genomfdrdes i tre steg. | Steg 1 besvarade kontaktsjukskéterskor en enkat i syfte att
identifiera olika modeller for kontaktsjukskoterskeverksamhet i regionen avseende upplagg,
innehall och organisation. | Steg 2 intervjuades patienter i syfte att beskriva vad som ar bety-
delsefullt och centralt i kontaktsjukskoterskeverksamhet ur patienters perspektiv. |1 Steg 3
besvarade patienter en enkat med syfte att mata patienters uppfattningar av vardkvalitet i
kontaktsjukskoterskeverksamheten, avseende upplevd realitet och subjektiv betydelse.

Tre modeller for kontaktsjukskdterskeverksamhet identifierades. Modell 1 var en "Holistisk och
personcentrerad omvardnadsmodell’, Modell 2 var en *Fragmenterad och behandlingsorienterad
vardmodell” och Modell 3 var ’En chimar — Ett namn pa ett papper’. | Modell 1 hade kontaktsjuk-
skoterskorna sarskilt avsatt tid for patienterna vid egna sjukskoterskeledda mottagningar. De
hade kontakt kontinuerligt genom hela vardkedjan och beddmde behov och problem ur ett
helhetsperspektiv. | Modell 2 var kontaktsjukskoterskorna tillgangliga inom ramen for ordinarie
tjanst med varierade omfattning av tid avsatt for uppdraget. Kontakterna var i huvudsak
begransade till perioden fére och under behandlingsperioden. Fokus for varden och omhander-
tagandet lag pa att informera om behandlingen och pa att monitorera biverkningar. Modell 3
var ingen kontaktsjukskoterskeverksamhet i egentlig mening. Tillgéngligheten var begrénsad
till i huvudsak perioden fore behandlingens start och kontakterna som var fa med respektive
patient skedde inom ramen for ordinarietjanst. Resultatet av den kvalitativa studien visar hur
verksamheten var organiserad, hur stor del av vardkedjan som patienterna hade mojlighet till
kontakt och hur tillgangliga kontaktsjukskoterskorna var, hade stor betydelse for patienternas
upplevelse av trygghet och sakerhet. | Modell 1 k&nde sig patienterna sedda och bekréftade. De
fick hjalp att hantera symtom och biverkningar och vérdesatte det stod de fick genom hela
vardkedjan av som de upplevde, kompetenta och engagerade sjukskoterskor. I Modell 2
upplevde patienterna att de var val omh&ndertagna fore och under behandling, men de uttryckte
stor osékerhet och otrygghet efter avslutad behandling. Under behandlingen var de omhandertagna
ocksa av andra vardprofessioner, men efter behandlingen upplevdes en tomhet och ovisshet om



kommande steg i varden. Stod att hantera symtom och biverkningar saknades. Patienterna som
hade kontaktsjukskoterska enligt Modell 3 visste namnet pa sin kontaktsjukskéterska, men hade
bara haft enstaka kontakter och var osékra pa hens uppdrag och funktion. Framforallt perioden
efter behandlingen karakteriserades av tomhet, vantan, oro och ovisshet.

Resultatet av enkétstudien redovisas for den totala gruppen. Halften av patienterna menade att
det var latt att komma i kontakt med kontaktsjukskoterskan och majoriteten menade att de var
trygga och val omhandertagna nar de fick vard av kontaktsjukskoterskan. Centrala delar av god
vard for cancerpatienter ar symtomhantering och majlighet att samtala om sin situation.
Resultatet av enkatstudien visar ett behov av utveckling avseende dessa omraden da patienterna
skattade att de fick mindre stdd och hjélp &n de dnskade. Vidare visar resultatet att mojligheten
for patienterna att vara delaktig i beslut kring egen vard och rehabilitering maste starkas.

Sammanfattningsvis visar projektet att kontaktsjukskoterskeverksamhet har potential att méta
cancerpatienters fysiska, psykosociala och emotionella behov saval fore, under som efter av-
slutad behandling, men variationen av patienternas erfarenheter beroende pa modell visar en
ojamlik vard i regionen. Manga patienter far inte den vard och stod som den nationella cancer-
strategin framhaller att cancerpatienter i Sverige ska ha tillgang till. Framforallt visar projektet
pa brister efter avslutad behandling da patienterna i den kvalitativa studien berattar om
upplevelser av otrygghet och osakerhet. | den fortsatta utvecklingen av kontaktsjukskoterske-
verksamhet bor darfor tillgang till kontaktsjukskoterska efter avslutad behandling prioriteras
for att mota patienternas behov av vard, stéd och hjalp under en period nar de utan aktiv kontakt
med varden &r sarbara och utsatta samt for att mojliggora en adekvat cancerrehabilitering.



BAKGRUND

Utvecklingen av nya metoder for screening, diagnosticering och behandling av cancer innebar
att alltfler patienter behandlas och botas eller lever med en cancerdiagnos (De Angelis et al
2014). Den alltmer specialiserade cancervarden kraver multiprofessionella och multidisciplinara
insatser. For patienter och narstaende innebér detta manga olika moten i en ofta fragmenterad
vard kannetecknad av bristande kontinuitet och langa vantetider. Traditionellt har den vard och
uppfdljning som erbjudits cancerpatienter fokuserat monitorering av sjukdom och biverkningar
av behandling. Rehabilitering och andra fragor rérande patientens behov relaterat till att vara
Overlevare eller att leva med en cancerdiagnos har inte prioriterats i samma utstrackning. Den
statliga utredningen ”En nationell cancerstrategi for framtiden” (SOU 2009) betonar vikten av
att beakta patientens perspektiv i cancervarden och framhaller att alla patienter med en cancer-
diagnos skall erbjudas en kontaktsjukskoterska for att starka patientens stallning. Syftet med att
inrdtta nya och utveckla redan befintliga verksamheter med kontaktsjukskoterskor inom
cancervarden ar att forbattra omhandertagandet, 6ka mojligheterna till delaktighet genom
forbattrad information och kommunikation samt att 6ka tillgdngligheten och stérka kon-
tinuiteten i varden. Vidare dr syftet att 6ka mojligheterna for en vard av hog kvalitet baserad pa
patientens behov samt att patienter och deras narstaende skall uppleva varden trygg och saker.
Virdet av sjukskoterskeledd vard blir alltmer uppmarksammat, da omvardnad innebér en
holistisk vard dar patientens fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov beaktas (Farrel
et al 2011, de Leeuw & Larsson 2013, Cunningham & Wells 2016). Kontaktsjukskoterske-
verksamhet har darfor potential att tillgodose patienternas komplexa mangfald av behov av vard
och stdd i relation till sjukdom och behandling ur ett helhetsperspektiv under forutsattning att
verksamheten bygger pa specifik kunskap och kompetens inom onkologisk vard samt att den
organiseras med utgangspunkt i kontinuitet och tillganglighet (Loftus and Weston 2001, Moore
et al. 2002, Corner 2003, Morgan & Yoder 2012, de Leeuw & Larsson 2013).

| Sverige har olika initiativ till sjukskoterskeledd cancervard utvecklats for olika patientgrupper
och faser av sjukdoms och behandlingsforlopp. Wengstrém et al (1999) visade i en randomi-
serad studie att en intervention under stralbehandling for patienter med bréstcancer syftande till
att starka egenvard hade en positiv effekt pa patienternas upplevelser av subjektiva besvar.
Koinberg et al. (2002) kom fram till att uppféljande besok hos en specialistsjukskoterska efter
operationen innebar att patienterna upplevde trygghet och sakerhet. For patienter med huvud-
och halscancer har Larsson et al (2007) visat att en sjukskdterskemottagning kan bidra till
patienters héalsa och vélbefinnande genom att tillfredsstélla deras behov av trygghet och
sakerhet, kunskap samt vard och stod saval fore, under som efter avslutad behandling. | tva
jamforande och longitudinella studier med uppfoljning Gver ett ar visades ocksa att patienterna
som fatt vard pa sjukskoterskemottagningen hade en signifikant mindre viktforlust jamfort med
patienter som fatt traditionell uppféljning (Larsson & Bjuresater 2010 & 2011, Larsson et al
2016). Flera internationella studier visar ocksa positiva resultat nar det géller patient-
tillfredsstéllelse, dkat vélbefinnande och livskvalitet hos de patienter som har haft tillgang till
sjukskoterskeledd verksamhet (Beaver et al. 2001, de Leeuw et al. 2013, Moore et al. 2011,
Wells et al 2008). Sjukskoterskeledd cancervard har ocksa utvarderats positivt avseende;
biverkningar av behandling (Norcross Weintraub and Hagopian 1990), symtomupplevelse/
symtombesvér (Faithfull et al. 2001), livskvalitet (Faithfull et al. 2001, Moore et al. 2002,
Petruson et al. 2003), 6verlevnad och patientsdkerhet (Moore et al. 2002). Systematiska
sammanstéllningar av evidens for sjukskoterskeledd cancervard visar att patienterna ar néjda
med varden och att resultaten ar positiva avseende hantering av symtom och behov, livs-
stilsforandringar, samordning av vard, patientsakerhet och kostnadseffektivitet (Lewis et al



2009, de Leeuw & Larsson 2013), men det forutsétter adekvat kompetens hos sjukskéterskorna,
tillgang till handledning och ett vélfungerande team. Det saknas ocksa valdesignade longi-
tudinella interventionsstudier som utvarderar modeller for att mota patienters symtom, problem
och rehabiliteringsbehov (de Leeuw & Larsson 2013).

| hela Europa pagar arbete med att organisera vardens resurser for att méta det vaxande antalet
cancerpatienter (Farrel et al 2011, de Leeuw & Larsson 2013, Cunningham & Wells 2016) och
olika motsvarigheter till den svenska kontaktsjukskoterskan finns &ven om utformningen av
uppdragen skiljer sig at beroende pa tillgang till specialistutbildade sjukskdéterskor. |
Storbritannien finns sedan 1990-talet kliniska specialistsjukskdterskor inom cancervarden
(Clinical Nurse Specialist, CNS). Resultat fran en nationell enkat 2014 (DH 2014), visade att
patienter som hade fatt namn pa den CNS som var ansvarig for deras vard var ndjdare med
varden an de som inte hade det. Tillgang till en CNS anses darmed som en viktig
kvalitetsindikator (Griffiths et al 2013). Men kartlaggning av CNS verksamheten har visat pa
stora variationer avseende innehall och omfattning av uppdragen, att upplarning och traning i
stor omfattning sker ad hoc och att formell teoretisk och praktisk utbildning saknas i stor
utstrackning (Farrel et al 2011). Wells et al (2015) har ocksa visat att sjukskoterskorna till viss
del saknar kunskap, fardigheter och tillit till egen kompetens inom omraden av betydelse for
uppfdljning och rehabilitering. Det ar darfor angeléget att studera hur verksamheterna ska
utformas och vilket innehall som &r avgorande for patienttillfredsstéllelse, patientsékerhet och
vardkvalitet (de Leeuw & Larsson 2013, Wells 2015).

I Sverige undersoktes utbredningen av kontaktsjukskoterska eller motsvarande i en kart-
laggning under 2011. Resultatet visade pa stor variation mellan regionerna i Sverige, men ocksa
inom var region fanns skillnader avseende saval tillgang till kontaktsjukskoterska som innehall,
struktur och organisation av uppdragen. En nationell definition som beskriver kontaktsjuk-
skdterskans roll och funktion finns, men den &r generellt formulerad och ger begransad vag-
ledning vid utformandet av kontaktsjukskoterskeverksamhet (SKL 2011, SKL 2013). Vidare
framhalls i den Nationella cancerstrategin vikten av att forskningen utgar fran patientens behov
och perspektiv, men forskningen inom omradet ar till stor del genomférd fran personal och/eller
organisationsperspektiv. Det ar darfor angeléget att utvéardera kontaktsjukskoterskeverksamheten
i Sverige utifran hur patienterna uppfattar att den vard och stod de erhaller av kontakt-
sjukskaterskan ar i relation till den nationella definitionen. Sadan forskning har potential att
vagleda utvecklingen av kontaktsjukskoterskeverksamhet genom att bidra till kunskap om hur
kontaktsjukskoterskerollen ska utformas, vilken kompetens som kravs, hur verksamheten skall
vara strukturerad samt vilket innehall verksamheten skall ha for att méta patienternas behov av
vard, stod, kontinuitet, tillganglighet och sékerhet.

Syfte
Projektets" Overgripande syfte var att beskriva och utvardera kontaktsjukskoterskeverksamhet i
Uppsala-Orebroregionen avseende vardkvalitet ur patientens perspektiv.

Malet med projektet var att beskriva hur kontaktsjukskoterskeverksamhet skall organiseras och
vad den ska innehdlla for att mota patienternas behov av vard och stéd samt hur patienterna
upplever att den vard och stod de erhaller vid verksamheten ar i relation till den nationella
definitionen av kontaktsjukskoterskans roll och funktion.



Fragestallningar

Vilket innehdll ska kontaktsjukskoterskeverksamhet ha for att méta patienternas behov
av vard och stod och for att de ska uppfatta att varden &r av hog kvalitet?

Hur ska kontaktsjukskoterskeverksamhet organiseras for att mota patienternas behov av
vard och stod och for att de ska uppfatta att varden ar av hog kvalitet?

Hur skiljer sig olika modeller for kontaktsjukskoterskeverksamhet avseende hur
patienterna upplever erhallen vard och stod samt vardkvalitet?



METOD OCH DESIGN

Projektet genomfordes i de sju landstingen inom Regionalt cancercentrum Uppsala Orebro och
utvarderade kontaktsjukskoterskeverksamhet for patienter med huvud- och halscancer, kolo-
rektalcancer, brostcancer och prostatacancer.

Projektet som hade som mal att erhalla kunskap om hur kontaktsjukskoterskeverksamhet ska
vara utformad for att mota patienters behov av vard och stod genomfordes i tre steg och innebar
kartlaggning av kontaktsjukskoterskeverksamhet utifran sjukskoterskornas perspektiv samt en
intervjustudie och en enkatstudie med patienter. | det forsta steget besvarade kontaktsjukskoter-
skor for patienter med huvud- och halscancer, kolorektal cancer, brostcancer och prostatacancer
en enkat i syfte att identifiera olika modeller for kontaktsjukskoterskeverksamhet i regionen
avseende uppléagg, innehall och organisation. | steg tva intervjuades patienter i syfte att beskriva
vad som ar betydelsefullt och centralt i kontaktsjukskoterskeverksamhet ur patienters per-
spektiv. Resultatet av intervjustudien Iag till grund fér utformandet av en enkét i steg tre till
patienter med syfte att mata patienters uppfattningar av vardkvalitet i kontaktsjukskoterske-
verksamheten, avseende upplevd realitet och subjektiv betydelse.

Steg 1 — Enkatstudie med kontaktsjukskoterskor

Det forsta steget i projektet var en enkatstudie med kontaktsjukskoterskor for att kartlagga
kontaktsjukskoterskeverksamheten for patienter med huvud- och halscancer, kolorektal cancer,
brostcancer och prostatacancer i de sju lanen inom RCC Uppsala Orebro. Syftet var att identifiera
olika modeller for kontaktsjukskoterskeverksamhet i regionen avseende uppléagg, innehall och
organisation. Verksamheter med kontaktsjukskdterskor for de utvalda patientgrupperna iden-
tifierades pa lanssjukhusen i respektive landsting (se forteckning nedan). Vid en 6ron-, nés- och
halsklinik saknades kontaktsjukskdterskeverksamhet vid projektets start, vilket innebar att
totalt 27 enheter ingick i studien.

Deltagande lanssjukhus i respektive lan

Véarmland — Centralsjukhuset i Karlstad
Uppland — Akademiska sjukhuset i Uppsala
Narke — Universitetssjukhuset Orebro

Dalarna — Falu lasarett

Gavleborg — Gavle sjukhus

Viastmanland — Vastmanlandssjukhus Vésteras
Sérmland — Malarsjukhuset Eskilstuna

Datainsamling och analys

En enkét skickades till kontaktsjukskoterskorna for respektive verksamhet vid ett tillfalle.
Enkéaten var konstruerad for att mojliggora en Klassificering av kontaktsjukskoterskeverk-
samheten till olika modeller och baserades pa centrala begrepp och innehall utifran SKLs
definition for kontaktsjukskdterska i cancervard. Fragorna utgjorde dels pastdenden pa en
fyrgradig skala kring verksamheten; Stammer inte alls, Stammer till liten del, Stammer till stor
del, Stammer helt och dels fritextsvar. Datainsamlingen genomférdes under april-maj 2014.
Paminnelser utgick tre ganger. Ingen enkét returnerades fran landstinget i S6rmland.



Enkater returnerades fran 15 av 27 enheter fordelade Gver 6 landsting i regionen. Baserat pa
inkomna svar fran kontaktsjukskéterskorna identifierades tre olika modeller for kontaktsjuk-
skoterskeverksamhet.

Steg 2 — Kvalitativ intervjustudie med patienter

| det andra steget genomfordes en intervjustudie med patienter for att beskriva patienters
perspektiv av vad som ar viktigt i kontaktsjukskoterskeverksamhet. Syftet var att beskriva vad
som ar betydelsefullt och centralt i kontaktsjukskdterskeverksamhet ur patienters perspektiv.
Malet var att beskriva viktiga aspekter for att verksamheten skulle vara optimalt utformad
avseende omfattning och innehall.

Fragestallningar var
- Vad ar viktigt for patienterna, vad &r centralt i kontaktsjukskoterskeverksamheten?
- Vad anser patienterna ar bra i kontaktsjukskoterskeverksamheten?

- Vad saknar patienterna och vad anser de kan forbattras?

Urval

Strategiskt urval tillampades utifran principen att samtliga diagnoser (huvud- och halscancer,
kolorektal cancer, brostcancer och prostatacancer) och att alla de tre olika modellerna for
kontaktsjukskoterskeverksamhet identifierade i steg 1 skulle vara representerade. Inklusions-
kriterierna var att patienten skulle ha kontakt med kontaktsjukskoterska, vara Gver 18 ar
gammal och att patienten skulle kunna gora sig forstadd pa svenska, skriftligt och muntligt.

Datainsamling

Kontaktsjukskoterskor inom de utvalda modellerna ombads att tillfraga patienter som mot-
svarade inklusionskriterierna. Patienterna fick muntlig information om studien av kontaktsjuk-
skaterskorna samt ett skriftligt informationsbrev. Skriftligt samtycke inhamtades fran patienter-
na och dérefter bokades tid for intervju. Individuella intervjuer genomfordes med tretton
patienter vid ett tillfalle under cirka en timme. For att fa fordjupad kunskap om hur patienter
upplevde varden och omhéndertagandet av kontaktsjukskaterskorna stélldes 6ppna fragor dar
patienterna ombads att med egna ord beskriva sina erfarenheter av kontaktsjukskoterskeverk-
samheten. Datainsamling genomférdes mellan juni 2014 - februari 2016.

Dataanalys

En explorativ kvalitativ design enligt Grounded Theory (GT) beskriven av Corbin & Strauss
(2015) anvandes och intervjuerna analyserades samtidigt som datainsamlingen pagick i enlighet
med konstant komparativ metod.

Steg 3 — Enkatstudie med patienter

| det sista steget genomfordes en enkatstudie baserad pa intervjustudien med patienter. Syftet
var beskriva patienters uppfattningar av vardkvalitet i kontaktsjukskoterskeverksamhet, avseende
upplevd realitet och subjektiv betydelse.



Primara fragestallningar

Hur uppfattar patienterna att den vard och det stod de erhaller fran kontaktsjukskoterskeverk-
samheten &r i relation till den nationellt gemensamma beskrivningen av kontaktsjukskdterskans
roll och funktion?

Hur uppfattar patienter som har kontaktsjukskoterska vardens kvalitet?

Sekundara fragestallningar
Vilket innehall i kontaktsjukskoterskeverksamheten ar avgorande for att patienterna ska vara
nojda med varden? Vad ar viktigt for patienten, vad &r bra?

Vad saknas i kontaktsjukskoterskeverksamheten och vad kan forbattras?
Far patienterna den hjalp och det stéd som de behdver och i vilken utstrackning/omfattning?

Motsvarar den givna varden patienters forvantningar och behov avseende trygghet, sékerhet
och engagemang?

Hur tillgodoses patienternas behov av information och undervisning?

Urval

Enkater skickades till de fyra patientgrupper som valts ut; patienter med huvud- och halscancer,
kolorektal cancer, brostcancer och prostatacancer. Patienterna tillhdrde kontaktsjukskoterske-
verksamhet pa lanssjukhusen i respektive landsting (se Steg 1 ovan). Inklusionskriterierna var
att patienten skulle ha kontakt med kontaktsjukskoterska, vara éver 18 ar gammal och att
patienten skulle kunna gora sig forstddd pa svenska, skriftligt och muntligt. Da en klinik
avbojde deltagande kvarstod 27 enheter fordelade pa alla sju Ian inom regionen. Malet var att
inkludera 20 patienter vid varje enhet.

Instrument for skattning av vardkvalitet

KUPP — Kontaktsjukskoterska i cancervard, en modifierad version av instrumentet Kvalitet Ur
Patientens Perspektiv (KUPP) anvéandes for att mata vardkvalitet vid kontaktsjukskoterske-
verksamhet ur patienters perspektiv. KUPP ar baserat pa en teoretisk modell och omfattar fyra
dimensioner av vardkvalitet; personalens medicinsk-tekniska kompetens, vardmiljons fysisk
tekniska forutsattningar, personalens identitetsorienterade forhallningssatt och vardmiljons
socio-kulturella atmosfar (Wilde Larsson and Larsson, 2002). Fragorna i enkaten besvaras
utifran tva perspektiv, upplevd realitet och subjektiv betydelse. Svarsskalan ar fyrgradig;
“Instdammer inte alls’, *Instdmmer delvis’, ’Instdmmer till stor del’, och ’Instdmmer helt” for
upplevd realitet (Sa har var det for mig) respektive Av liten eller ingen betydelse’, *Av ganska
stor betydelse’, *Av stor betydelse’ och "Av allra storsta betydelse’ for subjektiv betydelse (sa
hér betydelsefullt var det for mig). KUPP har vistats ha god validitet och reliabilitet (Wilde
Larsson and Larsson, 2002; Wilde et al., 1994; Larsson et al., 1998). Utformningen av KUPP
— Kontaktsjukskoterska i cancervard baserades pa resultatet fran intervjustudien i steg tva samt
en tidigare version av KUPP anvand for att mata patienters uppfattning av vardkvalitet vid
sjukskoterskemottagningar for cancerpatienter.

Procedur for datainsamling

Kontaktsjukskoterskor inom de utvalda modellerna ombads att tillfraga patienter som mot-
svarade inklusionskriterierna. Samtliga patienter hade tillgang till kontaktsjukskéterska utifran
sjukvardens perspektiv. Patienterna fick muntlig information om studien av kontaktsjuk-
skaterskorna samt ett skriftligt informationsbrev. Skriftligt samtycke inhamtades fran patien-



terna. Data samlades in vid tva tillfallen, fyra manader och atta manader efter paborjad be-
handling. Datainsamling genomférdes mellan maj 2015 - februari 2016.

Dataanalys
IBM SPSS version 22 anvandes for dataanalysen. Beskrivande statistik presenteras med

frekvenser, procent och medelvarden. Parat T-test (beroende grupper) anvéndes for att testa
skillnader mellan beroende grupper. Gréns for statistiskt signifikant skillnad sattes till p < 0.05.



RESULTAT

Steg 1 — Kartlaggning och identifiering av modeller for kontaktsjuk-

skoterskeverksamhet

| det forsta steget kunde tre modeller identifieras. Modell 1 var en *Holistisk och person-
centrerad omvardnadsmodell’, Modell 2 var en *Fragmenterad och behandlingsorienterad
vardmodell’ och Modell 3 var ’En chimar — Ett namn pa ett papper’. Modell 1 och 2 &r
etablerade verksamheter med kontaktsjukskoterskor som har olika utformning och olika mal
med sin verksamhet. Det finns ocksa en koppling till patientflode, dvs. antalet nydiagnos-
tiserade patienter per ar inom respektive patientprocess/diagnosgrupp. | modell 3 finns en
kontaktsjukskoterska ”pa pappret” men forutsattningar som behovs for att faktiskt kunna utfora
uppdraget saknas till stora delar.

Tabell 1. Foérdelning av diagnosgrupper och antal enheter och antal kontaktsjukskoterskor inom
respektive modell.

Antal Antal kontakt- Totalt antal kontakt-
Modell Diagnosgrupp . sjukskoterskor vid sjukskoterskor inom
enheter . ;
respektive enhet respektive modell
Modell 1 Huvud- och 3 2,2,2 6
halscancer
Brostcancer 2 3,4 7
Modell 2 sk Ge 1 2 2
halscancer
Brostcancer 5 2,2,2,2,5 13
Kolorektal cancer 1 2 2
Modell 3 Kolorektal cancer 2 2,5 7
Prostatacancer 1 3 3

*Enheterna &terfinns i olika landsting i Uppsala-Orebroregionen.

En beskrivande Oversikt av verksamheten vid respektive modell avseende organisatoriska
forutsattningar, upplagg, innehall och fokus for varden presenteras nedan.

Modell 1: "Holistisk och personcentrerad omvardnadsmodell’

Tid for uppdraget som kontaktsjukskoterska finns avsatt.

Tillganglig pa sarskild kontaktsjukskoterskemottagning 1-5 dagar/vecka.
Besokstid: 60 min (nybesok), 30-60 min (aterbesok).

Vid franvaro tacker annan kontaktsjukskoterska upp.

Kontakt genom hela eller storre delen av vardkedjan oavsett kliniktillhcrighet.

Tata intervall for monitorering och uppféljning efter avslutad behandling med egna
moten/kontakter.

Beddmning av symtom, problem och behov ur ett helhetsperspektiv.
Aktiva 6verlamningar till annan kontaktsjukskoterska om aktuellt.
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Modell 2: *Fragmenterad och behandlingsorienterad vardmodell’

Tid avsatt for uppdraget som kontaktsjukskoterska forekommer delvis.
Tillganglig i man av tid inom ramen for ordinarie tjanst.

Tid avsatt for patientkontakter: 60 min (nybesok), 30-45 min (aterbesok).
Vid franvaro tacker annan kontaktsjukskoterska upp.

Kontakt i huvudsak fore och under behandling.

Glesa intervall fér monitorering och uppf6ljning efter avslutad behandling foretradesvis i
samband med aterbesdk till lakare.

Fokus pa att monitorera behandlingsresultat och biverkningar.
Aktiva éverlamningar till annan kontaktsjukskoterska om aktuellt.

Modell 3: En chiméar — Ett namn pa ett papper’

Tid for uppdraget som kontaktsjukskoterska avsatt i liten eller ingen omfattning alls.
Tillganglig i man av tid inom ramen for ordinarie sjukskotersketjanst.

Vid franvaro tacker annan kontaktsjukskoterska upp ibland.

Tid avsatt for patientkontakter: 15-30 min (nybesok tillsammans med ldkare), 0 min
(aterbesok).

Kontakt i man av tid i huvudsak fore behandling i samband med lakarbesok.
Inga aktiva 6verlamningar till annan kontaktsjukskoterska.

I modell 1, "Holistisk och personcentrerad omvardnadsmodell’ hade samtliga kontaktsjuk-
skoterskor sérskilt avsatt tid for sitt uppdrag och var tillgangliga 1-5 arbetsdagar i veckan i sin
funktion som kontaktsjukskoterska. Kontakterna med patienterna skedde bade med personliga
besok och via telefon. Om kontaktsjukskoterskan var franvarande (t.ex. sjukfranvaro eller
semester) tog annan kontaktsjukskoterska hand om patienten. For nya patienter avsattes ca 60
minuter for forsta besoket hos kontaktsjukskoterska och for uppfoljande besok avsattes ca 30-
60 minuter. Kontaktsjukskoterskorna tréffade patienterna vid en sarskild kontaktsjukskoterske-
mottagning. Vid tre av enheterna (bade huvud- och halscancer och bréstcancer) hade kontakt-
sjukskaterskan kontakt med patienterna genom hela vardkedjan, oavsett vilken klinik patienten
for tillfallet tillndrde eller behandlades vid. Vid en enhet hade kontaktsjukskoterskan kontakt
med patienterna fore och efter den onkologiska behandlingen och vid en enhet skedde kontak-
terna infor och under behandlingen. Kontinuiteten sakerstalldes genom aktiv éverlamning till
annan kontaktsjukskoterska vid behov.

I modell 2, Fragmenterad och behandlingsorienterad vardmodell’ hade kontaktsjuksko-
terskorna vid fyra av sju enheter sarskilt avsatt tid for sitt uppdrag som kontaktsjukskoterska.
Vid de dvriga tre enheterna fanns sarskilt avsatt tid for uppdraget som kontaktsjukskoterska i
lag utstrackning. Kontaktsjukskoterskorna var endast tillgangliga inom ramen for sina ordinarie
arbetsuppgifter som sjukskaéterska (vanligtvis pa lakarmottagning eller cytostatikamottagning).
Kontakterna med patienterna skedde bade via personliga besok och via telefon. Om kontakt-
sjukskaterska var franvarande tog annan kontaktsjukskdterska hand om patienten. For nya
patienter avsattes ca 30-60 minuter for forsta besdket dar kontaktsjukskoterska motte patienten,
sjalv eller tillsammans med lékare. For uppfdljande besok fanns 30-45 minuter avsatt tid for
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kontaktsjukskoterska. Kontaktsjukskoterskorna traffade inte patienterna vid en sarskild
kontaktsjukskoterskemottagning utan vid annan ordinarie mottagning, t.ex. bréstmottagning,
cytostatikamottagning eller liknande. Vid tva av enheterna (bade huvud- och halscancer och
kolorektal cancer) angav kontaktsjukskoterskorna att de hade kontakt med patienterna genom
hela vardkedjan, oavsett vilken klinik patienten for tillfallet tillhorde eller behandlades vid. Vid
de dvriga enheterna hade kontaktsjukskoterskorna kontakt med patienterna fore och efter den
onkologiska behandlingen. Vid samtliga enheter skedde kontakterna efter avslutad behandling
framforallt i samband med ldkarbesok for uppfoljning enligt vardprogram. Néar det fanns behov
av Overlamning till annan kontaktsjukskoterska skedde en aktiv 6verlamning delvis, fore-
tradelsevis vid gemensam rond.

I modell 3, ’En chiméar — Ett namn pa ett papper’ hade kontaktsjukskoterskorna sarskilt avsatt
tid for uppdraget som kontaktsjukskoterska i lag utstrackning eller inte alls. Sjukskoterskorna
var tillgangliga inom ramen for sina ordinarie arbetsuppgifter som sjukskoéterska (vanligtvis pa
lakarmottagning eller cytostatikamottagning). Kontakterna med patienterna skedde bade via
personliga besdk och via telefon. Om kontaktsjukskoterska var franvarande tog annan kontakt-
sjukskoterska delvis hand om patienten. For nya patienter fanns ca 15-30 minuter avsatt tid for
forsta besoket dar kontaktsjukskoterska motte patienten, oftast tillsammans med lakare. For
uppfdljande besok fanns ingen avsatt tid for kontaktsjukskoterska. Kontaktsjukskoterskan
traffade inte patienterna vid en sérskild sjukskoterskemottagning utan vid en ordinarie mot-
tagning t.ex. lakarmottagning. Vid tva av enheterna hade kontaktsjukskoterskan kontakt med
patienterna i samband med utredning, och diagnosbesked samt fram till behandlingsstart. Efter
avslutad behandling traffade kontaktsjukskoterskan ibland i man av tid patienterna vid
uppfoljande lakarbesok (diagnoskontroller). Aktiv dverlamning till annan kontaktsjukskéterska
forekom inte alls.

Steg 2 — Kvalitativ intervjustudie med patienter

Resultatet fran intervjuerna visar att tillganglighet, kontinuitet och avsatt tid &r av central
betydelse for patienterna. | resultatet framkommer sarskilt tydligt vikten av att bli sedd som en
person och att kontaktsjukskoterskan ser patientens individuella behov i den situation som de
befinner sig i.

Patienternas upplevelser av kontaktsjukskaterskeverksamheten skilde sig at utifran vilken
modell de hade fatt vard vid. Detta speglas i olika upplevelser av varden patienterna fatt vid
kontaktsjukskoterskeverksamhet.

Tabell 2. Foérdelning av patienter i intervjustudien inom respektive modell.

Modell 1 Modell 2 Modell 3
Brostcancer 1 kvinna 2 kvinnor
Kolorektal cancer 1 kvinna 1 kvinna
1 man
Prostatacancer 3 man
Huvud- och halscancer 2 mgn
2 kvinnor

Summa 5 4 4
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Modell 1: 'Holistisk och personcentrerad modell’

Patienterna som hade kontaktsjukskéterskor som arbetade enligt modell 1 uttryckte att de kénde
sig trygga och sakra genom hela vardkedjan, saval fore som under och efter avslutad be-
handling. Kontaktsjukskdterskan uppfattades vara central och viktig for patienterna och uttryck
forekom som “ovarderlig” och att ”de inte visste hur de skulle ha klarat sig utan sin kontakt-
sjukskoterska”. Patienterna upplevde att kontaktsjukskoterskorna var engagerade i deras situa-
tion, att de togs pa allvar och var sedda och bekraftade som personer. Patienten upplevde en
god relation med sin kontaktsjukskoterska och det fanns kontinuitet genom hela vardkedjan. En
eller tva kontaktsjukskoterskor spelade mindre roll, patienterna forholl sig till bada, da de
upplevde att bada var insatta i patientens situation. Patienterna betonade vikten av att de hade
fatt individanpassad information genom hela processen, och de ansag att de var val forberedda
pa nasta/kommande steg. Kontaktsjukskoterskan var nagon som foljde patienten genom hela
processen och vagledde patienten i olika skeenden. Kontaktsjukskoterskan hade ocksa en
tydligt samordnande funktion; oavsett fraga kunde patienterna vanda sig till sin kontakt-
sjukskoterska som vid behov formedlade kontakt till annan aktor. Av stor betydelse for
patienternas upplevelse av trygghet och sakerhet var ocksa att kontaktsjukskoterskorna upp-
fattades vara kunniga, erfarna och kompetenta, att de kunde ge rad och stdd i att hantera de
symtom, problem och biverkningar som deras cancersjukdom och behandling orsakade.
Patienterna vardesatte det praktiska stod som gavs, som t.ex. nya recept, hjdlpmedel, nya tider
for lakarbesok, vilket underlattade deras situation.

Citat fran patienter i modell 1:
’Qvarderligt! Vet inte hur jag skulle ha klarat mig utan henne!”’

Trygghet, att kanna sig omhandertagen, att vara sedd och bekréftad. Jag far den information
jag behdver, nagon som foljer mig genom processen, lotsar mig... Jag har alltid en kontakt som
jag vander mig till och sedan sorterar hon vem som ska ta just den fragan vidare. Hon fixar
allt jag behover tex nya recept, hjalpmedel, nya tider for lakarbesok. Hon ar kunnig och erfaren
tycker jag, och hon ger bra rad och information.”

’Det har varit oerhort vardefullt. Jaa, jag vet inte hur jag skulle ha klarat mig annars. Jag har
kunnat prata om allt med XX. Man vill ju inte belasta sina barn och maken och sa...da kanns
det lattare att prata med XX. Hon har ju ett sant fantastiskt satt, det stamde liksom direkt mellan
0ss. Hon fixar allt som jag har behovt. Jag trodde ju inte i borjan att jag skulle behéva en
skoterska s, pa det sattet...men vad fel jag hade! Det har varit ovarderligt, pa alla satt!”’

Modell 2: 'Fragmenterad och behandlingsorienterad modell’

I modell 2 hade patienterna informerats om att de hade en kontaktsjukskoterska som de kunde
na vid behov. De hade oftast traffat en kontaktsjukskdterska i samband med kirurgisk/onko-
logisk behandling, men efter avslutat behandling var kontaktsjukskoterskan franvarande.
Patienterna hade inget besok/kontakt inplanerat, utan hade ombetts att sjalv ta kontakt vid
behov. Patienterna menade att kontaktssjukskoterskorna var snalla och trevliga, att de hade fatt
ett gott bemdtande da de traffade dem och de upplevde dem som kunniga. Patienterna uttryckte
daremot varierad kansla av osékerhet och ovisshet angaende uppfoljning, de visste inte vad som
var kommande steg i deras vard och uttryckte att de inte ville stéra den stressade personalen.
Varden upplevdes vara fragmenterad och samordning saknades. Efter avslutad behandling kom
med tiden fragor kring risken for aterfall och om vad de hade att forvanta sig avseende sena
biverkningar. Vissa patienter efterlyste stod i att hantera sin forandrade funktionsféormaga saval
fysiskt som psykiskt och socialt. Patienterna hade fatt generell skriftlig information om be-
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handlingen och férvantade biverkningar innan behandlingsstart, men saknade individanpassad
information, stéd och uppfoljning efter behandlingen och under rehabiliteringen avseende
symtom/férandrad funktionsformaga och deras totala situation.

Citat fran patienter i modell 2:

”*Jo, jag har en kontaktsjukskoterska, henne har jag traffat nar jag har varit pa sjukhuset. Hon
ar jattebra! Jag far ringa om jag vill nat. Jag har bara ringt en gang, nar jag hade en svullnad
som sag konstig ut. Naaa, annars har jag val inte haft s stort behov av de kontakterna
egentligen.”

”Jag har fatt information i en parm, skriftlig information. Vad saknas? Jag far ju information
om biverkningar och foljder av operation/behandling. Just nu vantar jag pa nya tider, jag har
inte hort nagot fran sjukhuset, men jag kallas vél skulle jag tro.”

Modell 3: "En chimar — Ett namn pa ett papper’

Patienterna i modell 3 hade inte tillgang till kontaktsjukskoterska i reell mening enligt den
nationella definitionen och upplevelser av osakerhet och otrygghet var framtradande. Patien-
terna hade fatt en lapp med namn och telefonnummer till en kontaksjukskéterska, men nagon
egentlig kontakt hade inte etablerats. De hade traffat kontaktsjukskaterskan nagon enstaka gang
pa sjukhuset i samband med diagnosbesked eller infor behandling, darefter var kontakterna
endast sporadiska. For patienterna i denna modell upplevdes kontaktsjukskoterskan mest var
ett namn pa ett papper. Initiativet till kontakt var 6verlamnat till patienterna, de hade fatt
information om att de kunde ringa om “det var nat” men kéande stor osakerhet om vad som
réknades som giltigt att ta kontakt for. Patienterna upplevde ovisshet, osékerhet och véntan i
stor omfattning. De visste inte vad som var kommande steg i varden och uppféljningen samt
vad rehabiliteringen bestod av eller innebar. De visste att de vantade pa nagot men inte pa vad
eller nér detta skulle ske. De saknade information och stdd i att hantera symtom, behov och
forandrad funktionsformaga efter behandlingen bade ur ett kortare och langre perspektiv.
Patienterna uttryckte en pataglig oro for framtiden. De saknade kunskap om vad de kunde vénta
sig av framtiden avseende vard, behandling, rehabilitering och utveckling av cancersjukdomen.

Citat fran patienter i modell 3:

”Jag har val egentligen inte haft tillgang till nan kontaktsjukskaterska, jag har ju lappen dér i
koket med hennes namn och telefonnummer men jag vet inte om det var henne jag traffade nar
jag var darpa besok. Det var ju en som ringde hem till mig en gang, det kanske var hon?”’

’Qvisshet... jag vantar men vet inte riktigt pa vad. De skulle hora av sig, sa de. Men det var ju
flera manader sen sist. Jag vet ju inte hur det ska bli for mig...de sa ju att jag inte skulle
Overleva den har sjukdomen men hur ska det bli? Det undrar jag. Kan jag bo kvar har hemma?
Vem ska hjalpa mig néar jag inte orkar sjalv langre.... Det undrar jag...det ar klart att man
oroar sig.”

Steg 3 — Patienters uppfattning av vardkvalitet i kontaktsjukskéterske-
verksamhet

| steg 3 samlades data in vid tva tillfallen, fyra manader (tillfalle A) och atta manader (tillfalle
B) efter paborjad behandling. Samtliga namn pa patienter erholls fran kontaktsjukskaterskorna,
vilket innebar att deltagande patienter i studien hade tillgang till kontaktsjukskoterska utifran
sjukvardens perspektiv. Vid tillfalle A svarade 106 patienter och av dessa svarade 59 patienter
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aven vid tillfalle B. Av de svarande var 25% man, 75% var kvinnor, 76% var sammanboende,
2 % var sirbo och 22% bodde ensamma. Over 80 % av patienterna angav att de hade haft
tillgang till kontaktsjukskaterska (figur 1), medan 92 % angav att de hade fatt namn pa den
kontaktsjukskoterska som var ansvarig for deras vard och ungefar halften av patienterna hade
haft tva eller fler kontaktsjukskoterskor under perioden (figur 2).

Har du haft tillgang till

kontaktsjukskoterska?

100
80
60
40
20

0 I

Andel i %

Ja Nej men har haft  Nej, inte alls Jag vetinte
tidigare

Figur 1. Andel i procent av patienterna som haft tillgang till kontaktsjukskéterska.

Har du haft en tydligt namngiven
kontaktsjukskoterska?

45
40
35
30
25
20
15
10

Andel i %

Ja, en Ja, tva Ja, tre eller fyra  Nej, ingen tydligt
namngiven

Figur 2. Andel i procent av patienterna som haft en tydligt namngiven kontaktsjukskoterska.

Tidpunkt for forsta kontakt med kontaktsjukskoterskan var for 7 % av patienterna fore diagnos
var sakerstalld, for 56 % i samband med diagnosbesked, for 23 % under perioden mellan
diagnosbesked och behandlingsstart och for 12 % i samband med start av behandling. Tva
procent angav att tidpunkt for forsta kontakt var efter avslutad behandling (ej i figur). Ungefér
halften av patienterna svarade att de hade fatt en individuell skriftlig vardplan (Min vardplan)
vid respektive datainsamlingstillfalle (A = 4 manader efter behandlingsstart, B = 8 manader
efter behandlingsstart) (figur 3). Mindre &n en tredjedel (28 %) hade fatt mojlighet att diskutera
Min vardplan med sin kontaktsjukskdoterska (ej i figur).
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Har du fatt en individuell skriftlig
vardplan?
60

50

40 -

30 - m Tillfalle A

| Tillfélle B

Andel i %

20 -

10 +

Ja Nej Vet inte

Figur 3. Andel av patienterna i procent som har fatt en individuell skriftlig vardplan.

Andelen av patienterna som hade diskuterat rehabilitering med kontaktsjukskdterskan var cirka
25 % vid bada datainsamlingstillfallena, 4 manader efter behandlingsstart (tillfalle A) respek-
tive, 8 manader efter behandlingsstart (tillfalle B) (figur 4).

Har du diskuterat din rehabilitering
med kontaktsjukskoterskan?

60

50
© 40
g 30 m Tillfalle A
< 70 - | Tillfalle B

10

0 - N

Nej inte alls  Med annan Vet inte
yrkesgrupp

Figur 4. Andel i procent av patienterna som har diskuterat rehabilitering med
kontaktsjukskoterskan.

Patienterna fick svara pa fragan hur stor betydelse de ansag att kontaktsjukskaterskan hade.
Sjuttiosex procent av patienterna skattade att kontaktsjukskoterskan hade stor betydelse fore
behandlingen, 67 % under behandlingen och 66 % efter behandlingen. Detta visar att det &r
viktigt att kontakten med kontaktsjukskoterskan fortsatter aven efter avslutad behandling.
Patienterna fick ocksa ta stallning till hur de hade upplevt den givna varden (Upplevd realitet)
och hur betydelsefullt den aspekten av varden var for dem (Subjektiv betydelse). For upplevd
realitet (Sa har var det for mig) svarade patienterna pa en 4-gradig skala dar 1 = instammer inte
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alls, 2 = instammer delvis, 3 = instdmmer till stor del och 4 = instdammer helt. F6r subjektiv
betydelse (Sa har betydelsefullt &r det for mig) svarade patienterna pa en 4-gradig skala dar 1 =
av liten eller ingen betydelse, 2 = av ganska stor betydelse, 3 = av stor betydelse och 4 = av
allra storsta betydelse. Resultatet presenteras i tabell 3 med medelvérde och p-varde. Skillnader
mellan Upplevd realitet (PR) och Subjektiv betydelse (SI) testades med parat T-test (beroende
grupper). Har redovisas resultatet fran matningarna vid tillfalle A (fyra manader efter paborjad
behandling, n = 106).

Tabell 3. Patienternas uppfattning av vardkvalitet avseende Upplevd realitet (PR) och Subjektiv
betydelse (SI) vid tillfalle A (n = 106).

Kontaktsjukskoterskan gav mig bra Upplevd Subjektiv virde
och relevant information om realitet (m) betydelse (m) P

hur min behandling skulle ga till 2,98 3,12 0,184
symtom och biverkningar som jag kunde vanta mig 2,54 2,85 0,013
symtom och biverkningar jag sarskilt skulle 238 2,72 0,010
uppmarksamma

egenvard, hur jag ska skéta min hélsa 2,32 2,54 0,030
kommande steg i min vard 2,51 2,83 0,010
Jag har av kontaktsjukskoterskan fatt

basta mojliga hjalp att hantera symtom och 237 283 0,000
biverkningar av behandlingen

basta méjliga kanslomassiga stod 2,96 2,99 0,000
basta majliga stdd att hantera min sociala situation 2,22 2,33 0,000
bra majlighet att samtala om min situation 2,73 3,28 0,001
hjalp att fa kontakt med andra yrkesgrupper 2,21 2,40 0,094
individualiserad vard utifran mina behov 2,76 2,51 0,573
bra mojligheter att delta i beslut kring min vard 2,34 2,54 0,010
bra mojligheter att vara involverad i min 2.06 2,29 0,013

rehabilitering

Vid tillfalle A (n = 106), 4 manader efter paborjad behandling svarade 51 % av patienterna att
de instamde helt eller i hog grad med pastaendet att: Det ar latt att komma i kontakt med min
kontaktsjukskoterska. Sextiofem procent menade att de kunde prata om sin situation med
kontaktsjukskoterskan som ocksa 76 % menade visade engagemang och brydde sig om dem.
Sjuttioen procent instamde helt eller i hog grad med pastaendet att de kénde sig trygga och
sakra nar de fick vard av kontaktsjukskoterskan.
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REFLEKTION OCH AVSLUTANDE KOMMENTARER

Resultatet visar att kontaktsjukskoterskeverksamhet har potential att méta cancerpatienters
fysiska, psykosociala och emotionella behov, men patienternas erfarenheter och uppfattningar
av varden varierade stort beroende pa modell. Av de tre modeller som identifierades i projektet
var det en modell, i resultatet bendmnd Holistisk och personcentrerad modell (Modell 1), som
kunde mota patienternas behov av stéd under hela vardkedjan saval fore, under som efter
avslutad behandling. Detta innebér att i dag ar varden ojamlik och manga patienter far inte den
vard och stod i rehabilitering som den nationella cancerstrategin framhaller att alla cancer-
patienter i Sverige ska ha tillgang till. Ett stort behov av utveckling av kontaktsjukskoterske-
verksamheten i regionen identifierades avseende symtomhantering, patienternas mojlighet att
samtala om sin situation och att vara delaktig i beslut kring egen vard och rehabilitering.

Projektet visar att kontaktsjukskoterskeverksamhet som kan mota patienternas behov av vard,
stod och hjalp, framforallt ar beroende av tva saker. Dels en organisation som skapar
forutsattningar for kontaktsjukskoterskan att utféra uppdraget i enlighet med den nationellt
gemensamma beskrivningen av kontaktsjukskoterska i cancervard och kontaktsjukskoterskans
kompetens. Modell 1 var organiserad som sjukskoterskeledda mottagningar med sarskild till-
ganglighet och kontaktsjukskoterskorna uppfattades ha kunskap och kompetens sasom
hantering av symtom och biverkningar relaterade till aktuell diagnos och behandling.
Patienterna beskrev att de fick en vard och omhéndertagande med ett helhetsperspektiv som
beaktade deras mangfald av behov. Resultaten &r i linje med tidigare systematiska samman-
stallningar av litteraturen som visar hég evidens for sjukskéterskeledda mottagningar avseende
nojdhet med varden och effektiv hantering av symtom och behov (Lewis et al 2009, de Leeuw
& Larsson 2013). Fortsatta longitudinella studier avseende kostnadseffektivitet i en svensk
kontext ar nodvandiga for att utveckla varden pa ett ekonomiskt hallbart satt. | denna forskning
bor ocksa vardkvalitetsfragor inkluderas relaterade till Gvertagande av traditionella lakarupp-
gifter i syfte att minska ledtider och stérka patientsékerheten.

En god vard som mojliggor delaktighet for patienten maste utga fran ett personcentrerat
forhallningssatt dar patientenens samtliga fysiska, psykosociala och emotionella behov beaktas,
vilket har visats tidigare i saval nationella som internationella studier och verifieras av detta
projekt (Larsson et al 2007, Wells et al 2015, Faithfull 2016). Detta innebér att arbetet som
kontaktsjukskaterska inom cancersjukvard ar mangfacetterat och kraver férmagor som sjélv-
stdndighet, planering och komplext beslutsfattande. Utdver adekvat teoretisk och praktisk ut-
bildning kravs kompetens i hantering av tidiga och sena biverkningar samt konsekvenser av
sjukdom och behandling (Wells et al 2015, Faithfull 2016). Det &r valként att hog professionell
kompetens hos sjukskdterskor &r associerad med hogre grad av patientsakerhet (Aiken et al
2003, 2014). Det &r darfor angeléaget att undersoka kontaktsjukskoterskornas kompetens. De
svar som denna forskning ger har potential att vagleda saval fortsatt forskning och utveckling
av kontaktsjukskadterskeverksamhet som utformning av utbildningsinsatser for att patienternas
behov ska bli tillgodosedda. Det ar ocksa angelédget att utveckla den nationella definitionen av
kontaktsjukskoterskans roll och funktion som finns idag och ta fram en kompetensbeskrivning
som svarar mot patienternas behov av vard och stéd genom hela vardkedjan.

Dessutom maste kontaktsjukskoterskans roll vara tydlig i teamet och reella forutsattningar
maste ges. Att kontaktsjukskoterskor far tilldelad tid for sitt uppdrag ar en central fraga. Det ar
fortfarande manga kontaktsjukskoterskor som inte har fatt avsatt tid for att kunna utova sitt
uppdrag som kontaktsjukskéterska utan forvéantas gora det inom ramen for sitt ordinarie arbete
i konkurrens med sedvanliga arbetsuppgifter pa en mottagning eller vardavdelning. I enlighet
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med nationella cancerstrategin skall alla patienter erbjudas en individuell skriftlig vardplan, sa
kallad Min vardplan med syfte att forbattra informationsflodet och starka delaktigheten i den
egna varden. Min vardplan far darfor anses vara en viktig kvalitetsindikator. Ungefar hélften
av patienterna svarade att de hade fatt en individuell skriftlig vardplan Min vardplan vid
respektive datainsamlingstillfalle. Separat utvardering av Min vardplan foreslas, som tar i
beaktande vad patienterna anser vara viktigt innehall och hur den ska anvandas.

Organisationen avseende antal patienter per kontaksjukskéterska behdver ocksa utredas. Vid
manga enheter kan det fortfarande finnas tva kontaktsjukskoterskor som forvantas ta hand om
200-250 nya patienter per ar samtidigt som de har kontakt med patienter under uppféljning och
rehabilitering. Det blir en omgjlig uppgift for kontaktsjukskoterskorna att erbjuda patienterna
den vard som de &r i behov av om patientflodet ar for stort och de darmed tvingas prioritera nya
patienter. Det &r darfor angeléget att se over resurstilldelningen fér kontaktsjukskoterskeverk-
samheten inom regionen.

Vi foreslar att kontaktsjukskoterskeverksamheten kartlaggs fortlopande nationellt avseende
innehall, struktur, omfattning och fokus for varden. Detta kan med fordel goras med hjalp av
register fOr att underlatta datainsamling. Vidare ar det av allra storsta vikt att formulera syfte
och mal samt en strategi for utvardering av verksamheten 6ver tid. Malen skall vara matbara
och utga fran patienternas behov. Fortsatt utveckling av den version av KUPP (Kvalitet Ur
Patientens Perspektiv) som tagits fram for detta projekt forslas. Dessutom ar det centralt att
vardera verksamhetens betydelse och effektivitet i form av patientsékerhet och kostnads-
effektivitet for utvecklingen av kontaktsjukskoterskeverksamhet regionalt och nationellt.
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Kontaktsjukskoterskor i cancervard

En studie av befintliga verksamheter i Uppsala-
Orebroregionen

Projektets dvergripande syfte var att beskriva och utvérdera kontaktsjuk-
skoterskeverksamhet avseende vardkvalitet ur patientens perspektiv.

Malet var att beskriva hur verksamheten ska organiseras och vad den
ska innehalla for att méta patienternas behov, samt hur patienterna
upplever att den vard och stdd de erhaller vid verksamheten ar i relation
till den nationella definitionen av kontaktsjukskoterskans roll och funktion.

Resultatet visar att varden ar ojamlik och manga patienter far inte den vard
och stéd som den nationella cancerstrategin foreskriver. Ett stort behov av
utveckling identifierades avseende symtomhantering, patienternas mo-
jlighet att samtala om sin situation och att vara delaktig i sin egen vard och
rehabilitering. God kontaktsjukskéterskeverksamhet ar beroende av en
organisation med tillracklig tid avsatt som skapar férutsattningar for att
utféra uppdraget samt kontaktsjukskdterskor med adekvat kompetens.
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