
 

 

Kontaktsjuksköterskor 
i cancervård 
En studie av befintliga verksamheter i 
Uppsala-Örebroregionen 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
December 2016 
Maria Larsson, professor 
Kaisa Bjuresäter, universitetslektor 
 



 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
Kontaktsjuksköterskor i cancervård – En studie av befintliga verksamheter i Uppsala-
Örebroregionen  
 
December 2016 



 

Innehåll 

SAMMANFATTNING ............................................................................................................ 1 

BAKGRUND ......................................................................................................................... 3 

Syfte ................................................................................................................................... 4 

Frågeställningar .................................................................................................................. 5 

METOD OCH DESIGN .......................................................................................................... 6 

Steg 1 – Enkätstudie med kontaktsjuksköterskor ................................................................ 6 

Datainsamling och analys ................................................................................................... 6 

Steg 2 – Kvalitativ intervjustudie med patienter................................................................... 7 

Urval ................................................................................................................................... 7 

Datainsamling ..................................................................................................................... 7 

Dataanalys ......................................................................................................................... 7 

Steg 3 – Enkätstudie med patienter .................................................................................... 7 

Primära frågeställningar ...................................................................................................... 8 

Sekundära frågeställningar ................................................................................................. 8 

Urval ................................................................................................................................... 8 

Instrument för skattning av vårdkvalitet ............................................................................... 8 

Procedur för datainsamling ................................................................................................. 8 

Dataanalys ......................................................................................................................... 9 

RESULTAT ......................................................................................................................... 10 

Steg 1 – Kartläggning och identifiering av modeller för kontaktsjuksköterskeverksamhet . 10 

Steg 2 – Kvalitativ intervjustudie med patienter................................................................. 12 

Modell 1: ’Holistisk och personcentrerad modell’ .............................................................. 13 

Modell 2: ’Fragmenterad och behandlingsorienterad modell’ ............................................ 13 

Modell 3: ’En chimär – Ett namn på ett papper’ ................................................................. 14 

Steg 3 – Patienters uppfattning av vårdkvalitet i kontaktsjuksköterskeverksamhet ........... 14 

REFLEKTION OCH AVSLUTANDE KOMMENTARER ...................................................... 18 

REFERENSER .................................................................................................................... 20 

  

 
  



 

 

 



 

1 

SAMMANFATTNING 
Allt fler patienter diagnostiseras och behandlas för cancer och antalet personer som lever med 
en cancerdiagnos ökar. Cancervården är komplex och såväl multidisciplinär som multi-
professionell och reguljär vård kännetecknas av många möten, långa väntetider och bristande 
kontinuitet. Samtidigt rapporterar patienterna brister avseende hur deras fysiska, emotionella 
och sociala behov tillgodoses. Den statliga utredningen ”En nationell cancerstrategi för fram-
tiden” (SOU 2009) betonar vikten av att beakta patientens perspektiv i cancervården och 
framhåller att alla patienter med en cancerdiagnos skall erbjudas en kontaktsjuksköterska för 
att stärka patientens ställning. En nationell definition som beskriver kontaktsjuksköterskans roll 
och funktion har tagits fram, men den är generellt formulerad och ger begränsad vägledning vid 
utformandet av kontaktsjuksköterskeverksamhet. Vidare framhålls i den Nationella cancerstra-
tegin vikten av att forskningen utgår från patientens behov och perspektiv, vilket idag saknas.  

Projektets övergripande syfte var att beskriva och utvärdera kontaktsjuksköterskeverksamhet 
avseende vårdkvalitet ur patientens perspektiv. Målet med projektet var att beskriva hur 
kontaktsjuksköterskeverksamhet ska organiseras och vad den ska innehålla för att möta 
patienternas behov av vård och stöd samt hur patienterna upplever att den vård och stöd de 
erhåller vid verksamheten är i relation till den nationella definitionen av kontaktsjuksköterskans 
roll och funktion. I projektet studerades kontaktsjuksköterskeverksamhet för patienter med 
huvud- och halscancer, kolorektal cancer, bröstcancer och prostatacancer i de sju länen inom 
Regionalt cancercentrum Uppsala Örebro.  

Projektet genomfördes i tre steg. I Steg 1 besvarade kontaktsjuksköterskor en enkät i syfte att 
identifiera olika modeller för kontaktsjuksköterskeverksamhet i regionen avseende upplägg, 
innehåll och organisation. I Steg 2 intervjuades patienter i syfte att beskriva vad som är bety-
delsefullt och centralt i kontaktsjuksköterskeverksamhet ur patienters perspektiv. I Steg 3 
besvarade patienter en enkät med syfte att mäta patienters uppfattningar av vårdkvalitet i 
kontaktsjuksköterskeverksamheten, avseende upplevd realitet och subjektiv betydelse. 

Tre modeller för kontaktsjuksköterskeverksamhet identifierades. Modell 1 var en ’Holistisk och 
personcentrerad omvårdnadsmodell’, Modell 2 var en ’Fragmenterad och behandlingsorienterad 
vårdmodell’ och Modell 3 var ’En chimär – Ett namn på ett papper’.  I Modell 1 hade kontaktsjuk-
sköterskorna särskilt avsatt tid för patienterna vid egna sjuksköterskeledda mottagningar. De 
hade kontakt kontinuerligt genom hela vårdkedjan och bedömde behov och problem ur ett 
helhetsperspektiv. I Modell 2 var kontaktsjuksköterskorna tillgängliga inom ramen för ordinarie 
tjänst med varierade omfattning av tid avsatt för uppdraget. Kontakterna var i huvudsak 
begränsade till perioden före och under behandlingsperioden. Fokus för vården och omhänder-
tagandet låg på att informera om behandlingen och på att monitorera biverkningar. Modell 3 
var ingen kontaktsjuksköterskeverksamhet i egentlig mening. Tillgängligheten var begränsad 
till i huvudsak perioden före behandlingens start och kontakterna som var få med respektive 
patient skedde inom ramen för ordinarietjänst. Resultatet av den kvalitativa studien visar hur 
verksamheten var organiserad, hur stor del av vårdkedjan som patienterna hade möjlighet till 
kontakt och hur tillgängliga kontaktsjuksköterskorna var, hade stor betydelse för patienternas 
upplevelse av trygghet och säkerhet. I Modell 1 kände sig patienterna sedda och bekräftade. De 
fick hjälp att hantera symtom och biverkningar och värdesatte det stöd de fick genom hela 
vårdkedjan av som de upplevde, kompetenta och engagerade sjuksköterskor. I Modell 2 
upplevde patienterna att de var väl omhändertagna före och under behandling, men de uttryckte 
stor osäkerhet och otrygghet efter avslutad behandling. Under behandlingen var de omhändertagna 
också av andra vårdprofessioner, men efter behandlingen upplevdes en tomhet och ovisshet om 
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kommande steg i vården. Stöd att hantera symtom och biverkningar saknades. Patienterna som 
hade kontaktsjuksköterska enligt Modell 3 visste namnet på sin kontaktsjuksköterska, men hade 
bara haft enstaka kontakter och var osäkra på hens uppdrag och funktion. Framförallt perioden 
efter behandlingen karakteriserades av tomhet, väntan, oro och ovisshet.  

Resultatet av enkätstudien redovisas för den totala gruppen. Hälften av patienterna menade att 
det var lätt att komma i kontakt med kontaktsjuksköterskan och majoriteten menade att de var 
trygga och väl omhändertagna när de fick vård av kontaktsjuksköterskan. Centrala delar av god 
vård för cancerpatienter är symtomhantering och möjlighet att samtala om sin situation. 
Resultatet av enkätstudien visar ett behov av utveckling avseende dessa områden då patienterna 
skattade att de fick mindre stöd och hjälp än de önskade. Vidare visar resultatet att möjligheten 
för patienterna att vara delaktig i beslut kring egen vård och rehabilitering måste stärkas. 

Sammanfattningsvis visar projektet att kontaktsjuksköterskeverksamhet har potential att möta 
cancerpatienters fysiska, psykosociala och emotionella behov såväl före, under som efter av-
slutad behandling, men variationen av patienternas erfarenheter beroende på modell visar en 
ojämlik vård i regionen. Många patienter får inte den vård och stöd som den nationella cancer-
strategin framhåller att cancerpatienter i Sverige ska ha tillgång till. Framförallt visar projektet 
på brister efter avslutad behandling då patienterna i den kvalitativa studien berättar om 
upplevelser av otrygghet och osäkerhet. I den fortsatta utvecklingen av kontaktsjuksköterske-
verksamhet bör därför tillgång till kontaktsjuksköterska efter avslutad behandling prioriteras 
för att möta patienternas behov av vård, stöd och hjälp under en period när de utan aktiv kontakt 
med vården är sårbara och utsatta samt för att möjliggöra en adekvat cancerrehabilitering. 
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BAKGRUND 
Utvecklingen av nya metoder för screening, diagnosticering och behandling av cancer innebär 
att alltfler patienter behandlas och botas eller lever med en cancerdiagnos (De Angelis et al 
2014). Den alltmer specialiserade cancervården kräver multiprofessionella och multidisciplinära 
insatser. För patienter och närstående innebär detta många olika möten i en ofta fragmenterad 
vård kännetecknad av bristande kontinuitet och långa väntetider. Traditionellt har den vård och 
uppföljning som erbjudits cancerpatienter fokuserat monitorering av sjukdom och biverkningar 
av behandling. Rehabilitering och andra frågor rörande patientens behov relaterat till att vara 
överlevare eller att leva med en cancerdiagnos har inte prioriterats i samma utsträckning. Den 
statliga utredningen ”En nationell cancerstrategi för framtiden” (SOU 2009) betonar vikten av 
att beakta patientens perspektiv i cancervården och framhåller att alla patienter med en cancer-
diagnos skall erbjudas en kontaktsjuksköterska för att stärka patientens ställning. Syftet med att 
inrätta nya och utveckla redan befintliga verksamheter med kontaktsjuksköterskor inom 
cancervården är att förbättra omhändertagandet, öka möjligheterna till delaktighet genom 
förbättrad information och kommunikation samt att öka tillgängligheten och stärka kon-
tinuiteten i vården. Vidare är syftet att öka möjligheterna för en vård av hög kvalitet baserad på 
patientens behov samt att patienter och deras närstående skall uppleva vården trygg och säker. 
Värdet av sjuksköterskeledd vård blir alltmer uppmärksammat, då omvårdnad innebär en 
holistisk vård där patientens fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov beaktas (Farrel 
et al 2011, de Leeuw & Larsson 2013, Cunningham & Wells 2016). Kontaktsjuksköterske-
verksamhet har därför potential att tillgodose patienternas komplexa mångfald av behov av vård 
och stöd i relation till sjukdom och behandling ur ett helhetsperspektiv under förutsättning att 
verksamheten bygger på specifik kunskap och kompetens inom onkologisk vård samt att den 
organiseras med utgångspunkt i kontinuitet och tillgänglighet (Loftus and Weston 2001, Moore 
et al. 2002, Corner 2003, Morgan & Yoder 2012, de Leeuw & Larsson 2013).  

I Sverige har olika initiativ till sjuksköterskeledd cancervård utvecklats för olika patientgrupper 
och faser av sjukdoms och behandlingsförlopp. Wengström et al (1999) visade i en randomi-
serad studie att en intervention under strålbehandling för patienter med bröstcancer syftande till 
att stärka egenvård hade en positiv effekt på patienternas upplevelser av subjektiva besvär. 
Koinberg et al. (2002) kom fram till att uppföljande besök hos en specialistsjuksköterska efter 
operationen innebar att patienterna upplevde trygghet och säkerhet. För patienter med huvud- 
och halscancer har Larsson et al (2007) visat att en sjuksköterskemottagning kan bidra till 
patienters hälsa och välbefinnande genom att tillfredsställa deras behov av trygghet och 
säkerhet, kunskap samt vård och stöd såväl före, under som efter avslutad behandling. I två 
jämförande och longitudinella studier med uppföljning över ett år visades också att patienterna 
som fått vård på sjuksköterskemottagningen hade en signifikant mindre viktförlust jämfört med 
patienter som fått traditionell uppföljning (Larsson & Bjuresäter 2010 & 2011, Larsson et al 
2016). Flera internationella studier visar också positiva resultat när det gäller patient-
tillfredsställelse, ökat välbefinnande och livskvalitet hos de patienter som har haft tillgång till 
sjuksköterskeledd verksamhet (Beaver et al. 2001, de Leeuw et al. 2013, Moore et al. 2011, 
Wells et al 2008). Sjuksköterskeledd cancervård har också utvärderats positivt avseende; 
biverkningar av behandling (Norcross Weintraub and Hagopian 1990), symtomupplevelse/ 
symtombesvär (Faithfull et al. 2001), livskvalitet (Faithfull et al. 2001, Moore et al. 2002, 
Petruson et al. 2003), överlevnad och patientsäkerhet (Moore et al. 2002). Systematiska 
sammanställningar av evidens för sjuksköterskeledd cancervård visar att patienterna är nöjda 
med vården och att resultaten är positiva avseende hantering av symtom och behov, livs-
stilsförändringar, samordning av vård, patientsäkerhet och kostnadseffektivitet (Lewis et al 
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2009, de Leeuw & Larsson 2013), men det förutsätter adekvat kompetens hos sjuksköterskorna, 
tillgång till handledning och ett välfungerande team. Det saknas också väldesignade longi-
tudinella interventionsstudier som utvärderar modeller för att möta patienters symtom, problem 
och rehabiliteringsbehov (de Leeuw & Larsson 2013). 

I hela Europa pågår arbete med att organisera vårdens resurser för att möta det växande antalet 
cancerpatienter (Farrel et al 2011, de Leeuw & Larsson 2013, Cunningham & Wells 2016) och 
olika motsvarigheter till den svenska kontaktsjuksköterskan finns även om utformningen av 
uppdragen skiljer sig åt beroende på tillgång till specialistutbildade sjuksköterskor. I 
Storbritannien finns sedan 1990-talet kliniska specialistsjuksköterskor inom cancervården 
(Clinical Nurse Specialist, CNS). Resultat från en nationell enkät 2014 (DH 2014), visade att 
patienter som hade fått namn på den CNS som var ansvarig för deras vård var nöjdare med 
vården än de som inte hade det. Tillgång till en CNS anses därmed som en viktig 
kvalitetsindikator (Griffiths et al 2013). Men kartläggning av CNS verksamheten har visat på 
stora variationer avseende innehåll och omfattning av uppdragen, att upplärning och träning i 
stor omfattning sker ad hoc och att formell teoretisk och praktisk utbildning saknas i stor 
utsträckning (Farrel et al 2011). Wells et al (2015) har också visat att sjuksköterskorna till viss 
del saknar kunskap, färdigheter och tillit till egen kompetens inom områden av betydelse för 
uppföljning och rehabilitering. Det är därför angeläget att studera hur verksamheterna ska 
utformas och vilket innehåll som är avgörande för patienttillfredsställelse, patientsäkerhet och 
vårdkvalitet (de Leeuw & Larsson 2013, Wells 2015).    

I Sverige undersöktes utbredningen av kontaktsjuksköterska eller motsvarande i en kart-
läggning under 2011. Resultatet visade på stor variation mellan regionerna i Sverige, men också 
inom vår region fanns skillnader avseende såväl tillgång till kontaktsjuksköterska som innehåll, 
struktur och organisation av uppdragen. En nationell definition som beskriver kontaktsjuk-
sköterskans roll och funktion finns, men den är generellt formulerad och ger begränsad väg-
ledning vid utformandet av kontaktsjuksköterskeverksamhet (SKL 2011, SKL 2013). Vidare 
framhålls i den Nationella cancerstrategin vikten av att forskningen utgår från patientens behov 
och perspektiv, men forskningen inom området är till stor del genomförd från personal och/eller 
organisationsperspektiv. Det är därför angeläget att utvärdera kontaktsjuksköterskeverksamheten 
i Sverige utifrån hur patienterna uppfattar att den vård och stöd de erhåller av kontakt-
sjuksköterskan är i relation till den nationella definitionen. Sådan forskning har potential att 
vägleda utvecklingen av kontaktsjuksköterskeverksamhet genom att bidra till kunskap om hur 
kontaktsjuksköterskerollen ska utformas, vilken kompetens som krävs, hur verksamheten skall 
vara strukturerad samt vilket innehåll verksamheten skall ha för att möta patienternas behov av 
vård, stöd, kontinuitet, tillgänglighet och säkerhet. 

Syfte 
Projektets övergripande syfte var att beskriva och utvärdera kontaktsjuksköterskeverksamhet i 
Uppsala-Örebroregionen avseende vårdkvalitet ur patientens perspektiv.   

Målet med projektet var att beskriva hur kontaktsjuksköterskeverksamhet skall organiseras och 
vad den ska innehålla för att möta patienternas behov av vård och stöd samt hur patienterna 
upplever att den vård och stöd de erhåller vid verksamheten är i relation till den nationella 
definitionen av kontaktsjuksköterskans roll och funktion. 
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Frågeställningar 

• Vilket innehåll ska kontaktsjuksköterskeverksamhet ha för att möta patienternas behov 
av vård och stöd och för att de ska uppfatta att vården är av hög kvalitet? 
 

• Hur ska kontaktsjuksköterskeverksamhet organiseras för att möta patienternas behov av 
vård och stöd och för att de ska uppfatta att vården är av hög kvalitet? 
 

• Hur skiljer sig olika modeller för kontaktsjuksköterskeverksamhet avseende hur 
patienterna upplever erhållen vård och stöd samt vårdkvalitet? 
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METOD OCH DESIGN 
Projektet genomfördes i de sju landstingen inom Regionalt cancercentrum Uppsala Örebro och 
utvärderade kontaktsjuksköterskeverksamhet för patienter med huvud- och halscancer, kolo-
rektalcancer, bröstcancer och prostatacancer. 

Projektet som hade som mål att erhålla kunskap om hur kontaktsjuksköterskeverksamhet ska 
vara utformad för att möta patienters behov av vård och stöd genomfördes i tre steg och innebar 
kartläggning av kontaktsjuksköterskeverksamhet utifrån sjuksköterskornas perspektiv samt en 
intervjustudie och en enkätstudie med patienter. I det första steget besvarade kontaktsjuksköter-
skor för patienter med huvud- och halscancer, kolorektal cancer, bröstcancer och prostatacancer 
en enkät i syfte att identifiera olika modeller för kontaktsjuksköterskeverksamhet i regionen 
avseende upplägg, innehåll och organisation. I steg två intervjuades patienter i syfte att beskriva 
vad som är betydelsefullt och centralt i kontaktsjuksköterskeverksamhet ur patienters per-
spektiv. Resultatet av intervjustudien låg till grund för utformandet av en enkät i steg tre till 
patienter med syfte att mäta patienters uppfattningar av vårdkvalitet i kontaktsjuksköterske-
verksamheten, avseende upplevd realitet och subjektiv betydelse. 

Steg 1 – Enkätstudie med kontaktsjuksköterskor 
Det första steget i projektet var en enkätstudie med kontaktsjuksköterskor för att kartlägga 
kontaktsjuksköterskeverksamheten för patienter med huvud- och halscancer, kolorektal cancer, 
bröstcancer och prostatacancer i de sju länen inom RCC Uppsala Örebro. Syftet var att identifiera 
olika modeller för kontaktsjuksköterskeverksamhet i regionen avseende upplägg, innehåll och 
organisation. Verksamheter med kontaktsjuksköterskor för de utvalda patientgrupperna iden-
tifierades på länssjukhusen i respektive landsting (se förteckning nedan). Vid en öron-, näs- och 
halsklinik saknades kontaktsjuksköterskeverksamhet vid projektets start, vilket innebar att 
totalt 27 enheter ingick i studien.  

Deltagande länssjukhus i respektive län 
Värmland – Centralsjukhuset i Karlstad 
Uppland – Akademiska sjukhuset i Uppsala 
Närke – Universitetssjukhuset Örebro 
Dalarna – Falu lasarett 
Gävleborg – Gävle sjukhus 
Västmanland – Västmanlandssjukhus Västerås 
Sörmland – Mälarsjukhuset Eskilstuna   

Datainsamling och analys 
En enkät skickades till kontaktsjuksköterskorna för respektive verksamhet vid ett tillfälle. 
Enkäten var konstruerad för att möjliggöra en klassificering av kontaktsjuksköterskeverk-
samheten till olika modeller och baserades på centrala begrepp och innehåll utifrån SKLs 
definition för kontaktsjuksköterska i cancervård. Frågorna utgjorde dels påståenden på en 
fyrgradig skala kring verksamheten; Stämmer inte alls, Stämmer till liten del, Stämmer till stor 
del, Stämmer helt och dels fritextsvar. Datainsamlingen genomfördes under april-maj 2014. 
Påminnelser utgick tre gånger. Ingen enkät returnerades från landstinget i Sörmland.  
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Enkäter returnerades från 15 av 27 enheter fördelade över 6 landsting i regionen. Baserat på 
inkomna svar från kontaktsjuksköterskorna identifierades tre olika modeller för kontaktsjuk-
sköterskeverksamhet. 

Steg 2 – Kvalitativ intervjustudie med patienter 
I det andra steget genomfördes en intervjustudie med patienter för att beskriva patienters 
perspektiv av vad som är viktigt i kontaktsjuksköterskeverksamhet. Syftet var att beskriva vad 
som är betydelsefullt och centralt i kontaktsjuksköterskeverksamhet ur patienters perspektiv. 
Målet var att beskriva viktiga aspekter för att verksamheten skulle vara optimalt utformad 
avseende omfattning och innehåll. 

Frågeställningar var  

- Vad är viktigt för patienterna, vad är centralt i kontaktsjuksköterskeverksamheten? 

- Vad anser patienterna är bra i kontaktsjuksköterskeverksamheten? 

- Vad saknar patienterna och vad anser de kan förbättras? 

Urval 
Strategiskt urval tillämpades utifrån principen att samtliga diagnoser (huvud- och halscancer, 
kolorektal cancer, bröstcancer och prostatacancer) och att alla de tre olika modellerna för 
kontaktsjuksköterskeverksamhet identifierade i steg 1 skulle vara representerade. Inklusions-
kriterierna var att patienten skulle ha kontakt med kontaktsjuksköterska, vara över 18 år 
gammal och att patienten skulle kunna göra sig förstådd på svenska, skriftligt och muntligt. 

Datainsamling 
Kontaktsjuksköterskor inom de utvalda modellerna ombads att tillfråga patienter som mot-
svarade inklusionskriterierna. Patienterna fick muntlig information om studien av kontaktsjuk-
sköterskorna samt ett skriftligt informationsbrev. Skriftligt samtycke inhämtades från patienter-
na och därefter bokades tid för intervju. Individuella intervjuer genomfördes med tretton 
patienter vid ett tillfälle under cirka en timme. För att få fördjupad kunskap om hur patienter 
upplevde vården och omhändertagandet av kontaktsjuksköterskorna ställdes öppna frågor där 
patienterna ombads att med egna ord beskriva sina erfarenheter av kontaktsjuksköterskeverk-
samheten. Datainsamling genomfördes mellan juni 2014 - februari 2016. 

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

Steg 3 – Enkätstudie med patienter 
I det sista steget genomfördes en enkätstudie baserad på intervjustudien med patienter. Syftet 
var beskriva patienters uppfattningar av vårdkvalitet i kontaktsjuksköterskeverksamhet, avseende 
upplevd realitet och subjektiv betydelse. 
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Primära frågeställningar 
Hur uppfattar patienterna att den vård och det stöd de erhåller från kontaktsjuksköterskeverk-
samheten är i relation till den nationellt gemensamma beskrivningen av kontaktsjuksköterskans 
roll och funktion? 

Hur uppfattar patienter som har kontaktsjuksköterska vårdens kvalitet? 

Sekundära frågeställningar 
Vilket innehåll i kontaktsjuksköterskeverksamheten är avgörande för att patienterna ska vara 
nöjda med vården? Vad är viktigt för patienten, vad är bra? 
Vad saknas i kontaktsjuksköterskeverksamheten och vad kan förbättras? 
Får patienterna den hjälp och det stöd som de behöver och i vilken utsträckning/omfattning?  
Motsvarar den givna vården patienters förväntningar och behov avseende trygghet, säkerhet 
och engagemang?  

Hur tillgodoses patienternas behov av information och undervisning? 

Urval 
Enkäter skickades till de fyra patientgrupper som valts ut; patienter med huvud- och halscancer, 
kolorektal cancer, bröstcancer och prostatacancer. Patienterna tillhörde kontaktsjuksköterske-
verksamhet på länssjukhusen i respektive landsting (se Steg 1 ovan). Inklusionskriterierna var 
att patienten skulle ha kontakt med kontaktsjuksköterska, vara över 18 år gammal och att 
patienten skulle kunna göra sig förstådd på svenska, skriftligt och muntligt. Då en klinik 
avböjde deltagande kvarstod 27 enheter fördelade på alla sju län inom regionen. Målet var att 
inkludera 20 patienter vid varje enhet. 

Instrument för skattning av vårdkvalitet 
KUPP – Kontaktsjuksköterska i cancervård, en modifierad version av instrumentet Kvalitet Ur 
Patientens Perspektiv (KUPP) användes för att mäta vårdkvalitet vid kontaktsjuksköterske-
verksamhet ur patienters perspektiv. KUPP är baserat på en teoretisk modell och omfattar fyra 
dimensioner av vårdkvalitet; personalens medicinsk-tekniska kompetens, vårdmiljöns fysisk 
tekniska förutsättningar, personalens identitetsorienterade förhållningssätt och vårdmiljöns 
socio-kulturella atmosfär (Wilde Larsson and Larsson, 2002). Frågorna i enkäten besvaras 
utifrån två perspektiv, upplevd realitet och subjektiv betydelse. Svarsskalan är fyrgradig; 
’Instämmer inte alls’, ’Instämmer delvis’, ’Instämmer till stor del’, och ’Instämmer helt’ för 
upplevd realitet (Så här var det för mig) respektive ’Av liten eller ingen betydelse’, ’Av ganska 
stor betydelse’, ’Av stor betydelse’ och ’Av allra största betydelse’ för subjektiv betydelse (så 
här betydelsefullt var det för 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 
– Kontaktsjuksköterska i cancervård baserades på resultatet från intervjustudien i steg två samt 
en tidigare version av KUPP använd för att mäta patienters uppfattning av vårdkvalitet vid 
sjuksköterskemottagningar för cancerpatienter. 

Procedur för datainsamling 
Kontaktsjuksköterskor inom de utvalda modellerna ombads att tillfråga patienter som mot-
svarade inklusionskriterierna. Samtliga patienter hade tillgång till kontaktsjuksköterska utifrån 
sjukvårdens perspektiv. Patienterna fick muntlig information om studien av kontaktsjuk-
sköterskorna samt ett skriftligt informationsbrev. Skriftligt samtycke inhämtades från patien-
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terna. Data samlades in vid två tillfällen, fyra månader och åtta månader efter påbörjad be-
handling. Datainsamling genomfördes mellan maj 2015 - februari 2016. 

Dataanalys 
IBM SPSS version 22 användes för dataanalysen. Beskrivande statistik presenteras med 
frekvenser, procent och medelvärden. Parat T-test (beroende grupper) användes för att testa 
skillnader mellan beroende grupper. Gräns för statistiskt signifikant skillnad sattes till p < 0.05. 
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RESULTAT 

Steg 1 – Kartläggning och identifiering av modeller för kontaktsjuk-
sköterskeverksamhet 
I det första steget kunde tre modeller identifieras. Modell 1 var en ’Holistisk och person-
centrerad omvårdnadsmodell’, Modell 2 var en ’Fragmenterad och behandlingsorienterad 
vårdmodell’ och Modell 3 var ’En chimär – Ett namn på ett papper’. Modell 1 och 2 är 
etablerade verksamheter med kontaktsjuksköterskor som har olika utformning och olika mål 
med sin verksamhet. Det finns också en koppling till patientflöde, dvs. antalet nydiagnos-
tiserade patienter per år inom respektive patientprocess/diagnosgrupp. I modell 3 finns en 
kontaktsjuksköterska ”på pappret” men förutsättningar som behövs för att faktiskt kunna utföra 
uppdraget saknas till stora delar.  

Tabell 1. Fördelning av diagnosgrupper och antal enheter och antal kontaktsjuksköterskor inom 
respektive modell. 

Modell Diagnosgrupp Antal 
enheter* 

Antal kontakt-
sjuksköterskor vid 
respektive enhet 

Totalt antal kontakt-
sjuksköterskor inom 

respektive modell 

Modell 1 Huvud- och 
halscancer 3 2, 2, 2 6 

 Bröstcancer 2 3, 4 7 

Modell 2 Huvud- och 
halscancer 1 2 2 

 Bröstcancer 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 återfinns i olika landsting i Uppsala-Örebroregionen. 

En beskrivande översikt av verksamheten vid respektive modell avseende organisatoriska 
förutsättningar, upplägg, innehåll och fokus för vården presenteras nedan. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Modell 1: ’Holistisk och personcentrerad omvårdnadsmodell’ 
Tid för uppdraget som kontaktsjuksköterska finns avsatt. 
Tillgänglig på särskild kontaktsjuksköterskemottagning 1-5 dagar/vecka. 
Besökstid: 60 min (nybesök), 30-60 min (återbesök). 
Vid frånvaro täcker annan kontaktsjuksköterska upp. 
Kontakt genom hela eller större delen av vårdkedjan oavsett kliniktillhörighet. 
Täta intervall för monitorering och uppföljning efter avslutad behandling med egna 
möten/kontakter. 
Bedömning av symtom, problem och behov ur ett helhetsperspektiv. 
Aktiva överlämningar till annan kontaktsjuksköterska om aktuellt. 
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I modell 1, ’Holistisk och personcentrerad omvårdnadsmodell’ hade samtliga kontaktsjuk-
sköterskor särskilt avsatt tid för sitt uppdrag och var tillgängliga 1-5 arbetsdagar i veckan i sin 
funktion som kontaktsjuksköterska. Kontakterna med patienterna skedde både med personliga 
besök och via telefon. Om kontaktsjuksköterskan var frånvarande (t.ex. sjukfrånvaro eller 
semester) tog annan kontaktsjuksköterska hand om patienten. För nya patienter avsattes ca 60 
minuter för första besöket hos kontaktsjuksköterska och för uppföljande besök avsattes ca 30-
60 minuter. Kontaktsjuksköterskorna träffade patienterna vid en särskild kontaktsjuksköterske-
mottagning. Vid tre av enheterna (både huvud- och halscancer och bröstcancer) hade kontakt-
sjuksköterskan kontakt med patienterna genom hela vårdkedjan, oavsett vilken klinik patienten 
för tillfället tillhörde eller behandlades vid. Vid en enhet hade kontaktsjuksköterskan kontakt 
med patienterna före och efter den onkologiska behandlingen och vid en enhet skedde kontak-
terna inför och under behandlingen. Kontinuiteten säkerställdes genom aktiv överlämning till 
annan kontaktsjuksköterska vid behov. 

I modell 2, ’Fragmenterad och behandlingsorienterad vårdmodell’ hade kontaktsjukskö-
terskorna vid fyra av sju enheter särskilt avsatt tid för sitt uppdrag som kontaktsjuksköterska. 
Vid de övriga tre enheterna fanns särskilt avsatt tid för uppdraget som kontaktsjuksköterska i 
låg utsträckning. Kontaktsjuksköterskorna var endast tillgängliga inom ramen för sina ordinarie 
arbetsuppgifter som sjuksköterska (vanligtvis på läkarmottagning eller cytostatikamottagning). 
Kontakterna med patienterna skedde både via personliga besök och via telefon. Om kontakt-
sjuksköterska var frånvarande tog annan kontaktsjuksköterska hand om patienten. För nya 
patienter avsattes ca 30-60 minuter för första besöket där kontaktsjuksköterska mötte patienten, 
själv eller tillsammans med läkare. För uppföljande besök fanns 30-45 minuter avsatt tid för 

Modell 2: ’Fragmenterad och behandlingsorienterad vårdmodell’ 
Tid avsatt för uppdraget som kontaktsjuksköterska förekommer delvis.  
Tillgänglig i mån av tid inom ramen för ordinarie tjänst. 
Tid avsatt för patientkontakter: 60 min (nybesök), 30-45 min (återbesök). 
Vid frånvaro täcker annan kontaktsjuksköterska upp. 
Kontakt i huvudsak före och under behandling. 
Glesa intervall för monitorering och uppföljning efter avslutad behandling företrädesvis i 
samband med återbesök till läkare. 
Fokus på att monitorera behandlingsresultat och biverkningar. 
Aktiva överlämningar till annan kontaktsjuksköterska om aktuellt. 

Modell 3: ’En chimär – Ett namn på ett papper’ 
Tid för uppdraget som kontaktsjuksköterska avsatt i liten eller ingen omfattning alls. 
Tillgänglig i mån av tid inom ramen för ordinarie sjukskötersketjänst. 
Vid frånvaro täcker annan kontaktsjuksköterska upp ibland. 
Tid avsatt för patientkontakter: 15-30 min (nybesök tillsammans med läkare), 0 min 
(återbesök). 
Kontakt i mån av tid i huvudsak före behandling i samband med läkarbesök.  
Inga aktiva överlämningar till annan kontaktsjuksköterska. 
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kontaktsjuksköterska. Kontaktsjuksköterskorna träffade inte patienterna vid en särskild 
kontaktsjuksköterskemottagning utan vid annan ordinarie mottagning, t.ex. bröstmottagning, 
cytostatikamottagning eller liknande. Vid två av enheterna (både huvud- och halscancer och 
kolorektal cancer) angav kontaktsjuksköterskorna att de hade kontakt med patienterna genom 
hela vårdkedjan, oavsett vilken klinik patienten för tillfället tillhörde eller behandlades vid. Vid 
de övriga enheterna hade kontaktsjuksköterskorna kontakt med patienterna före och efter den 
onkologiska behandlingen. Vid samtliga enheter skedde kontakterna efter avslutad behandling 
framförallt i samband med läkarbesök för uppföljning enligt vårdprogram. När det fanns behov 
av överlämning till annan kontaktsjuksköterska skedde en aktiv överlämning delvis, före-
trädelsevis vid gemensam rond. 

I modell 3, ’En chimär – Ett namn på ett papper’ hade kontaktsjuksköterskorna särskilt avsatt 
tid för uppdraget som kontaktsjuksköterska i låg utsträckning eller inte alls. Sjuksköterskorna 
var tillgängliga inom ramen för sina ordinarie arbetsuppgifter som sjuksköterska (vanligtvis på 
läkarmottagning eller cytostatikamottagning). Kontakterna med patienterna skedde både via 
personliga besök och via telefon. Om kontaktsjuksköterska var frånvarande tog annan kontakt-
sjuksköterska delvis hand om patienten. För nya patienter fanns ca 15-30 minuter avsatt tid för 
första besöket där kontaktsjuksköterska mötte patienten, oftast tillsammans med läkare. För 
uppföljande besök fanns ingen avsatt tid för kontaktsjuksköterska. Kontaktsjuksköterskan 
träffade inte patienterna vid en särskild sjuksköterskemottagning utan vid en ordinarie mot-
tagning t.ex. läkarmottagning. Vid två av enheterna hade kontaktsjuksköterskan kontakt med 
patienterna i samband med utredning, och diagnosbesked samt fram till behandlingsstart. Efter 
avslutad behandling träffade kontaktsjuksköterskan ibland i mån av tid patienterna vid 
uppföljande läkarbesök (diagnoskontroller). Aktiv överlämning till annan kontaktsjuksköterska 
förekom inte alls. 

Steg 2 – Kvalitativ intervjustudie med patienter 
Resultatet från intervjuerna visar att tillgänglighet, kontinuitet och avsatt tid är av central 
betydelse för patienterna. I resultatet framkommer särskilt tydligt vikten av att bli sedd som en 
person och att kontaktsjuksköterskan ser patientens individuella behov i den situation som de 
befinner sig i.  

Patienternas upplevelser av kontaktsjuksköterskeverksamheten skilde sig åt utifrån vilken 
modell de hade fått vård vid. Detta speglas i olika upplevelser av vården patienterna fått vid 
kontaktsjuksköterskeverksamhet. 

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

 Modell 1 Modell 2 Modell 3 

Bröstcancer 1 kvinna 2 kvinnor  

Kolorektal cancer  1 kvinna 
1 man 1 kvinna 

Prostatacancer   3 män 

Huvud- och halscancer 2 män 
2 kvinnor   

Summa 5 4 4 
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Modell 1: ’Holistisk och personcentrerad modell’ 
Patienterna som hade kontaktsjuksköterskor som arbetade enligt modell 1 uttryckte att de kände 
sig trygga och säkra genom hela vårdkedjan, såväl före som under och efter avslutad be-
handling. Kontaktsjuksköterskan uppfattades vara central och viktig för patienterna och uttryck 
förekom som ”ovärderlig” och att ”de inte visste hur de skulle ha klarat sig utan sin kontakt-
sjuksköterska”. Patienterna upplevde att kontaktsjuksköterskorna var engagerade i deras situa-
tion, att de togs på allvar och var sedda och bekräftade som personer. Patienten upplevde en 
god relation med sin kontaktsjuksköterska och det fanns kontinuitet genom hela vårdkedjan. En 
eller två kontaktsjuksköterskor spelade mindre roll, patienterna förhöll sig till båda, då de 
upplevde att båda var insatta i patientens situation. Patienterna betonade vikten av att de hade 
fått individanpassad information genom hela processen, och de ansåg att de var väl förberedda 
på nästa/kommande steg. Kontaktsjuksköterskan var någon som följde patienten genom hela 
processen och vägledde patienten i olika skeenden. Kontaktsjuksköterskan hade också en 
tydligt samordnande funktion; oavsett fråga kunde patienterna vända sig till sin kontakt-
sjuksköterska som vid behov förmedlade kontakt till annan aktör. Av stor betydelse för 
patienternas upplevelse av trygghet och säkerhet var också att kontaktsjuksköterskorna upp-
fattades vara kunniga, erfarna och kompetenta, att de kunde ge råd och stöd i att hantera de 
symtom, problem och biverkningar som deras cancersjukdom och behandling orsakade. 
Patienterna värdesatte det praktiska stöd som gavs, som t.ex. nya recept, hjälpmedel, nya tider 
för läkarbesök, vilket underlättade deras situation. 

Citat från patienter i modell 1:  

”Ovärderligt! Vet inte hur jag skulle ha klarat mig utan henne!” 

”Trygghet, att känna sig omhändertagen, att vara sedd och bekräftad. Jag får den information 
jag behöver, någon som följer mig genom processen, lotsar mig… Jag har alltid en kontakt som 
jag vänder mig till och sedan sorterar hon vem som ska ta just den frågan vidare. Hon fixar 
allt jag behöver tex nya recept, hjälpmedel, nya tider för läkarbesök. Hon är kunnig och erfaren 
tycker jag, och hon ger bra råd och information.” 

”Det har varit oerhört värdefullt. 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 så…då känns 
det lättare att prata med XX. Hon har ju ett sånt fantastiskt sätt, det stämde liksom direkt mellan 
oss. Hon fixar allt som jag har behövt. Jag trodde ju inte i början att jag skulle behöva en 
sköterska så, på det sättet…men vad fel jag hade! Det har varit ovärderligt, på alla sätt!” 

Modell 2: ’Fragmenterad och behandlingsorienterad modell’ 
I modell 2 hade patienterna informerats om att de hade en kontaktsjuksköterska som de kunde 
nå vid behov. De hade oftast träffat en kontaktsjuksköterska i samband med kirurgisk/onko-
logisk behandling, men efter avslutat behandling var kontaktsjuksköterskan frånvarande. 
Patienterna hade inget besök/kontakt inplanerat, utan hade ombetts att själv ta kontakt vid 
behov. Patienterna menade att kontaktssjuksköterskorna var snälla och trevliga, att de hade fått 
ett gott bemötande då de träffade dem och de upplevde dem som kunniga. Patienterna uttryckte 
däremot varierad känsla av osäkerhet och ovisshet angående uppföljning, de visste inte vad som 
var kommande steg i deras vård och uttryckte att de inte ville störa den stressade personalen. 
Vården upplevdes vara fragmenterad och samordning saknades. Efter avslutad behandling kom 
med tiden frågor kring risken för återfall och om vad de hade att förvänta sig avseende sena 
biverkningar. Vissa patienter efterlyste stöd i att hantera sin förändrade funktionsförmåga såväl 
fysiskt som psykiskt och socialt. Patienterna hade fått generell skriftlig information om be-
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handlingen och förväntade biverkningar innan behandlingsstart, men saknade individanpassad 
information, stöd och uppföljning efter behandlingen och under rehabiliteringen avseende 
symtom/förändrad funktionsförmåga och deras totala situation. 

 Citat från patienter i modell 2:  

”Jo, jag har en kontaktsjuksköterska, henne har jag träffat när jag har varit på sjukhuset. Hon 
är jättebra! Jag får ringa om jag vill nåt. Jag har bara ringt en gång, när jag hade en svullnad 
som såg konstig ut. Näää, annars har jag väl inte haft så stort behov av de kontakterna 
egentligen.” 

”Jag har fått information i en pärm, skriftlig information. Vad saknas? Jag får ju information 
om biverkningar och följder av operation/behandling. Just nu väntar jag på nya tider, jag har 
inte hört något från sjukhuset, men jag kallas väl skulle jag tro.” 

Modell 3: ’En chimär – Ett namn på ett papper’ 
Patienterna i modell 3 hade inte tillgång till kontaktsjuksköterska i reell mening enligt den 
nationella definitionen och upplevelser av osäkerhet och otrygghet var framträdande. Patien-
terna hade fått en lapp med namn och telefonnummer till en kontaksjuksköterska, men någon 
egentlig kontakt hade inte etablerats. De hade träffat kontaktsjuksköterskan någon enstaka gång 
på sjukhuset i samband med diagnosbesked eller inför behandling, därefter var kontakterna 
endast sporadiska. För patienterna i denna modell upplevdes kontaktsjuksköterskan mest var 
ett namn på ett papper. Initiativet till kontakt var överlämnat till patienterna, de hade fått 
information om att de kunde ringa om ”det var nåt” men kände stor osäkerhet om vad som 
räknades som giltigt att ta kontakt för. Patienterna upplevde ovisshet, osäkerhet och väntan i 
stor omfattning. De visste inte vad som var kommande steg i vården och uppföljningen samt 
vad rehabiliteringen bestod av eller innebar. De visste att de väntade på något men inte på vad 
eller när detta skulle ske. De saknade information och stöd i att hantera symtom, behov och 
förändrad funktionsförmåga efter behandlingen både ur ett kortare och längre perspektiv. 
Patienterna uttryckte en påtaglig oro för framtiden. De saknade kunskap om vad de kunde vänta 
sig av framtiden avseende vård, behandling, rehabilitering och utveckling av cancersjukdomen.  

Citat från patienter i modell 3:   

”Jag har väl egentligen inte haft tillgång till nån kontaktsjuksköterska, jag har ju lappen där i 
köket med hennes namn och telefonnummer men jag vet inte om det var henne jag träffade när 
jag var därpå besök. Det var ju en som ringde hem till mig en gång, det kanske var hon?” 

”Ovisshet… jag väntar men vet inte riktigt på vad. De skulle höra av sig, sa de. Men det var ju 
flera månader sen sist.  Jag vet ju inte hur det ska bli för mig…de sa ju att jag inte skulle 
överleva den här sjukdomen men hur ska det bli? Det undrar jag. Kan jag bo kvar här hemma? 
Vem ska hjälpa mig när jag inte orkar själv längre…. Det undrar jag…det är klart att man 
oroar sig.” 

Steg 3 – Patienters uppfattning av vårdkvalitet i kontaktsjuksköterske-
verksamhet 
I steg 3 samlades data in vid två tillfällen, fyra månader (tillfälle A) och åtta månader (tillfälle 
B) efter påbörjad behandling.  Samtliga namn på patienter erhölls från kontaktsjuksköterskorna, 
vilket innebär att deltagande patienter i studien hade tillgång till kontaktsjuksköterska utifrån 
sjukvårdens perspektiv. Vid tillfälle A svarade 106 patienter och av dessa svarade 59 patienter 
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även vid tillfälle B. Av de svarande var 25% män, 75% var kvinnor, 76% var sammanboende, 
2 % var särbo och 22% bodde ensamma. Över 80 % av patienterna angav att de hade haft 
tillgång till kontaktsjuksköterska (figur 1), medan 92 % angav att de hade fått namn på den 
kontaktsjuksköterska som var ansvarig för deras vård och ungefär hälften av patienterna hade 
haft två eller fler kontaktsjuksköterskor under perioden (figur 2). 

 
Figur 1. Andel i procent av patienterna som haft tillgång till kontaktsjuksköterska. 

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

Tidpunkt för första kontakt med kontaktsjuksköterskan var för 7 % av patienterna före diagnos 
var säkerställd, för 56 % i samband med diagnosbesked, för 23 % under perioden mellan 
diagnosbesked och behandlingsstart och för 12 % i samband med start av behandling. Två 
procent angav att tidpunkt för första kontakt var efter avslutad behandling (ej i figur). Ungefär 
hälften av patienterna svarade att de hade fått en individuell skriftlig vårdplan (Min vårdplan) 
vid respektive datainsamlingstillfälle (A = 4 månader efter behandlingsstart, B = 8 månader 
efter behandlingsstart) (figur 3). Mindre än en tredjedel (28 %) hade fått möjlighet att diskutera 
Min vårdplan med sin kontaktsjuksköterska (ej i figur). 
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Figur 3. Andel av patienterna i procent som har fått en individuell skriftlig vårdplan. 

Andelen av patienterna som hade diskuterat rehabilitering med kontaktsjuksköterskan var cirka 
25 % vid båda datainsamlingstillfällena, 4 månader efter behandlingsstart (tillfälle A) respek-
tive, 8 månader efter behandlingsstart (tillfälle B) (figur 4). 

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

Patienterna fick svara på frågan hur stor betydelse de ansåg att kontaktsjuksköterskan hade. 
Sjuttiosex procent av patienterna skattade att kontaktsjuksköterskan hade stor betydelse före 
behandlingen, 67 % under behandlingen och 66 % efter behandlingen. Detta visar att det är 
viktigt att kontakten med kontaktsjuksköterskan fortsätter även efter avslutad behandling. 
Patienterna fick också ta ställning till hur de hade upplevt den givna vården (Upplevd realitet) 
och hur betydelsefullt den aspekten av vården var för dem (Subjektiv betydelse). För upplevd 
realitet (Så här var det för mig) svarade patienterna på en 4-gradig skala där 1 = instämmer inte 
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alls, 2 = instämmer delvis, 3 = instämmer till stor del och 4 = instämmer helt. För subjektiv 
betydelse (Så här betydelsefullt är det för mig) svarade patienterna på en 4-gradig skala där 1 = 
av liten eller ingen betydelse, 2 = av ganska stor betydelse, 3 = av stor betydelse och 4 = av 
allra största betydelse. Resultatet presenteras i tabell 3 med medelvärde och p-värde. Skillnader 
mellan Upplevd realitet (PR) och Subjektiv betydelse (SI) testades med parat T-test (beroende 
grupper). Här redovisas resultatet från mätningarna vid tillfälle A (fyra månader efter påbörjad 
behandling, n = 106).  

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

Kontaktsjuksköterskan gav mig bra  
och relevant information om 

Upplevd 
realitet (m) 

Subjektiv 
betydelse (m) p-värde 

hur min behandling skulle gå till 2,98 3,12 0,184 

symtom och biverkningar som jag kunde vänta mig 2,54 2,85 0,013 

symtom och biverkningar jag särskilt skulle 
uppmärksamma 

2,38 2,72 0,010 

egenvård, hur jag ska sköta min hälsa 2,32 2,54 0,030 

kommande steg i min vård 2,51 2,83 0,010 

Jag har av kontaktsjuksköterskan fått    

bästa möjliga hjälp att hantera symtom och 
biverkningar av behandlingen 

2,37 2,83 0,000 

bästa möjliga känslomässiga stöd 2,96 2,99 0,000 

bästa möjliga stöd att hantera min sociala situation 2,22 2,33 0,000 

bra möjlighet att samtala om min situation 2,73 3,28 0,001 

hjälp att få kontakt med andra yrkesgrupper  2,21 2,40 0,094 

individualiserad vård utifrån mina behov 2,76 2,51 0,573 

bra möjligheter att delta i beslut kring min vård 2,34 2,54 0,010 

bra möjligheter att vara involverad i min 
rehabilitering 

2,06 2,29 0,013 

 
Vid tillfälle A (n = 106), 4 månader efter påbörjad behandling svarade 51 % av patienterna att 
de instämde helt eller i hög grad med påståendet att: Det är lätt att komma i kontakt med min 
kontaktsjuksköterska. Sextiofem procent menade att de kunde prata om sin situation med 
kontaktsjuksköterskan som också 76 % menade visade engagemang och brydde sig om dem. 
Sjuttioen procent instämde helt eller i hög grad med påståendet att de kände sig trygga och 
säkra när de fick vård av kontaktsjuksköterskan. 
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REFLEKTION OCH AVSLUTANDE KOMMENTARER  
Resultatet visar att kontaktsjuksköterskeverksamhet har potential att möta cancerpatienters 
fysiska, psykosociala och emotionella behov, men patienternas erfarenheter och uppfattningar 
av vården varierade stort beroende på modell. Av de tre modeller som identifierades i projektet 
var det en modell, i resultatet benämnd Holistisk och personcentrerad modell (Modell 1), som 
kunde möta patienternas behov av stöd under hela vårdkedjan såväl före, under som efter 
avslutad behandling. Detta innebär att i dag är vården ojämlik och många patienter får inte den 
vård och stöd i rehabilitering som den nationella cancerstrategin framhåller att alla cancer-
patienter i Sverige ska ha tillgång till. Ett stort behov av utveckling av kontaktsjuksköterske-
verksamheten i regionen identifierades avseende symtomhantering, patienternas möjlighet att 
samtala om sin situation och att vara delaktig i beslut kring egen vård och rehabilitering. 

Projektet visar att kontaktsjuksköterskeverksamhet som kan möta patienternas behov av vård, 
stöd och hjälp, framförallt är beroende av två saker. Dels en organisation som skapar 
förutsättningar för kontaktsjuksköterskan att utföra uppdraget i enlighet med den nationellt 
gemensamma beskrivningen av kontaktsjuksköterska i cancervård och kontaktsjuksköterskans 
kompetens. Modell 1 var organiserad som sjuksköterskeledda mottagningar med särskild till-
gänglighet och kontaktsjuksköterskorna uppfattades ha kunskap och kompetens såsom 
hantering av symtom och biverkningar relaterade till aktuell diagnos och behandling. 
Patienterna beskrev att de fick en vård och omhändertagande med ett helhetsperspektiv som 
beaktade deras mångfald av behov. Resultaten är i linje med tidigare systematiska samman-
ställningar av litteraturen som visar hög evidens för sjuksköterskeledda mottagningar avseende 
nöjdhet med vården och effektiv hantering av symtom och behov (Lewis et al 2009, de Leeuw 
& Larsson 2013). Fortsatta longitudinella studier avseende kostnadseffektivitet i en svensk 
kontext är nödvändiga för att utveckla vården på ett ekonomiskt hållbart sätt. I denna forskning 
bör också vårdkvalitetsfrågor inkluderas relaterade till övertagande av traditionella läkarupp-
gifter i syfte att minska ledtider och stärka patientsäkerheten. 

En god vård som möjliggör delaktighet för patienten måste utgå från ett personcentrerat 
förhållningssätt där patientenens samtliga fysiska, psykosociala och emotionella behov beaktas, 
vilket har visats tidigare i såväl nationella som internationella studier och verifieras av detta 
projekt (Larsson et al 2007, Wells et al 2015, Faithfull 2016). Detta innebär att arbetet som 
kontaktsjuksköterska inom cancersjukvård är mångfacetterat och kräver förmågor som själv-
ständighet, planering och komplext beslutsfattande. Utöver adekvat teoretisk och praktisk ut-
bildning krävs kompetens i hantering av tidiga och sena biverkningar samt konsekvenser av 
sjukdom och behandling (Wells et al 2015, Faithfull 2016). Det är välkänt att hög professionell 
kompetens hos sjuksköterskor är associerad med högre grad av patientsäkerhet (Aiken et al 
2003, 2014).  Det är därför angeläget att undersöka kontaktsjuksköterskornas kompetens. De 
svar som denna forskning ger har potential att vägleda såväl fortsatt forskning och utveckling 
av kontaktsjuksköterskeverksamhet som utformning av utbildningsinsatser för att patienternas 
behov ska bli tillgodosedda. Det är också angeläget att utveckla den nationella definitionen av 
kontaktsjuksköterskans roll och funktion som finns idag och ta fram en kompetensbeskrivning 
som svarar mot patienternas behov av vård och stöd genom hela vårdkedjan.  

Dessutom måste kontaktsjuksköterskans roll vara tydlig i teamet och reella förutsättningar 
måste ges. Att kontaktsjuksköterskor får tilldelad tid för sitt uppdrag är en central fråga. Det är 
fortfarande många kontaktsjuksköterskor som inte har fått avsatt tid för att kunna utöva sitt 
uppdrag som kontaktsjuksköterska utan förväntas göra det inom ramen för sitt ordinarie arbete 
i konkurrens med sedvanliga arbetsuppgifter på en mottagning eller vårdavdelning. I enlighet 
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med nationella cancerstrategin skall alla patienter erbjudas en individuell skriftlig vårdplan, så 
kallad Min vårdplan med syfte att förbättra informationsflödet och stärka delaktigheten i den 
egna vården. Min vårdplan får därför anses vara en viktig kvalitetsindikator. Ungefär hälften 
av patienterna svarade att de hade fått en individuell skriftlig vårdplan Min vårdplan vid 
respektive datainsamlingstillfälle. Separat utvärdering av Min vårdplan föreslås, som tar i 
beaktande vad patienterna anser vara viktigt innehåll och hur den ska användas. 

Organisationen avseende antal patienter per kontaksjuksköterska behöver också utredas. Vid 
många enheter kan det fortfarande finnas två kontaktsjuksköterskor som förväntas ta hand om 
200-250 nya patienter per år samtidigt som de har kontakt med patienter under uppföljning och 
rehabilitering. Det blir en omöjlig uppgift för kontaktsjuksköterskorna att erbjuda patienterna 
den vård som de är i behov av om patientflödet är för stort och de därmed tvingas prioritera nya 
patienter. Det är därför angeläget att se över resurstilldelningen för kontaktsjuksköterskeverk-
samheten inom regionen. 

Vi föreslår att kontaktsjuksköterskeverksamheten kartläggs fortlöpande nationellt avseende 
innehåll, struktur, omfattning och fokus för vården. Detta kan med fördel göras med hjälp av 
register för att underlätta datainsamling. Vidare är det av allra största vikt att formulera syfte 
och mål samt en strategi för utvärdering av verksamheten över tid. Målen skall vara mätbara 
och utgå från patienternas behov. Fortsatt utveckling av den version av KUPP (Kvalitet Ur 
Patientens Perspektiv) som tagits fram för detta projekt förslås. Dessutom är det centralt att 
värdera verksamhetens betydelse och effektivitet i form av patientsäkerhet och kostnads-
effektivitet för utvecklingen av kontaktsjuksköterskeverksamhet regionalt och nationellt. 
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Kontaktsjuksköterskor i cancervård  
En studie av befintliga verksamheter i Uppsala-
Örebroregionen 
Projektets övergripande syfte var att beskriva och utvärdera kontaktsjuk-
sköterskeverksamhet avseende vårdkvalitet ur patientens perspektiv.   

Målet var att beskriva hur verksamheten ska organiseras och vad den 
ska innehålla för att möta patienternas behov, samt hur patienterna 
upplever att den vård och stöd de erhåller vid verksamheten är i relation 
till den nationella definitionen av kontaktsjuksköterskans roll och funktion.  

Resultatet visar att vården är ojämlik och många patienter får inte den vård 
och stöd som den nationella cancerstrategin föreskriver. Ett stort behov av 
utveckling identifierades avseende symtomhantering, patienternas mö-
jlighet att samtala om sin situation och att vara delaktig i sin egen vård och 
rehabilitering. God kontaktsjuksköterskeverksamhet är beroende av en 
organisation med tillräcklig tid avsatt som skapar förutsättningar för att 
utföra uppdraget samt kontaktsjuksköterskor med adekvat kompetens. 
 

Sju landsting/regioner i samverkan - Regionalt samarbete för att minska  
insjuknandet i cancer och för en utvecklad cancervård med patientens fokus 

www.rccuppsalaorebro.se 
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