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Kapitel I

Balkgrund, metod &
delar 1 leverans



Balkgrund

Region Ostergétland arbetar aktivt med att starka férmagan att
implementera innovationer kopplat till vardens utmaningar och
medicinsk teknik inom det ekosystem som regionen ingar i. Detta
arbete innefattar strategisk design av arbetssatt, strukturer och
planering. Det strategiska designarbetet ska ta hansyn till faktorer
kring behov och situation f6r slutanvandare (patienter m.fl.),
organisationskultur i varden och héllbar 6kad innovationskapacitet
pa bred front. Region Ostergdtland stravar efter att innovations-
processer i verksamheten ska vara tydliga och navigerbara fér
inblandade aktoérer i ekosystemet. Malet ar en struktur och ett
arbetsséatt som kan lotsa fran idé till vardeskapande och héllbarhet
Over tid.

Med projektet Trygg onkologisk behandling hemma vill regionen
mojliggodra for fler patienter att fa en stérre del av sin behandling
och vard i hemmet, samtidigt som regionen bygger upp en

generell innovationsférmaga i halso- och sjukvarden.
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Projektet ska skapa forutsattningar fér individer och verksamheter
inom regionens ekosystem att utveckla och inféra innovationer

kopplat till onkologisk behandling i hemmet.

Metodiken for projektet utgar fran samskapande - ett flertal
intressenter kopplade till ekosystemet kombinerar sina respektive
perspektiv och kompetenser i arbetet med att utforska, analysera,
idégenerera och prototypa for att ta fram I6sningar som skapar
varde for saval slutanvédndare som verksambhet.

Den har rapporten behandlar Patientresa & Behovskartlaggning,
det forsta av tre delprojekt i det dvergripande projektet Trygg
onkologisk behandling hemma. De tva nastkommande
delprojekten ar Tjanstekarta, dar verksamhetsperspektivet
kopplat till Trygg onkologisk behandling hemma kartlaggs, samt
Fardplan, dar en strukturerad process for att utveckla och

implementera innovationer tas fram.



Metod

Projektet Trygg onkologisk behandling hemma processleds av
Point. Point &r en byra som arbetar med insikt, strategi och
innovation. | projektet Trygg onkologisk behandling hemma
arbetar Point utifran ett ramverk baserat pa strategisk design.
Strategisk design kombinerar kreativitet med struktur och ett
experimenterande férhallningssatt med malstyrning och tydligt
fokus. | det har projektet har vi framférallt arbetat med tre
forhallnings-satt inom strategisk design; empati, 83dmjukhet och
multiperspektiv. Empati ar nyckeln for att forstd andra manniskor
pa djupet, 6dmjukhet ar nyckeln till att kunna lara oss av varandra
och med multiperspektiv kan vi dekonstruera ett komplext
problem i flera perspektiv, underséka dessa perspektiv var for sig
och hitta nya insikter, for att sedan satta ihop perspektiven igen.
Med ny forstaelse kan vi sedan omformulera utmaningen for att na

nya och innovativa Iésningar.

| en forstudie till det dvergripande projektet genomfdrdes tva
workshops med arbetsgruppen pa Region Ostergétland, en
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litteraturstudie pa amnet “cancervard i hemmet” samt sex
intervjuer med nyckelintressenter for projektet
(verksamhetsledare inom relevanta delar av halso- och
sjukvarden i regionen).

Processen for Patientresa & Behovskartlaggning

| arbetet med Patientresa & Behovskartlaggning har vi l6pande
haft avstamningar med en arbetsgrupp bestaende av
representanter fran Test & Innovation samt representanter fran
Hematologiska mottagningen i Link&ping. Vi har ocksa genomfort
tre stycken samverkande workshops tillsammans med
arbetsgruppen. De tva forsta fokuserade pa
intressentkartlaggning och design arbetsprocessen. Den tredje
workshopen fokuserade pa férankring av insikter och ett
gemensamt analysarbete kring resultatet av intervjuerna med

patienter och narstaende.



Rekrytering och intervjuer

For att skapa en patientresa och en behovskartlaggning
rekryterades 12 patienter. Det fanns redan i utgangslaget kunskap
om att narstaende spelar en viktig roll i patienternas sjukdomsresa.
For att tacka in aven detta perspektiv rekryterades ocksa 4

narstaende.

Rekryteringen genomférdes av hematologen i Linkdéping och Point
i samarbete. Point initierade ocksa ett samarbete med
patientféreningen Blodcancerférbundet for att rekrytera
ytterligare patienter och narstaende. Samtliga rekryterade
patienter och narstaende hade erfarenheter fran cancervardeni
Region Ostergétland.

Gruppen patienter bestod av 3 personer med diagnosen AML, 5
personer med diagnosen Myelom, 1 person med diagnosen ALL,
1 person med diagnosen Plasmocytom, 1 person med diagnosen
Lymfom och en person med diagnosen KLL.
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Bland patienterna var 7 kvinnor och 5 man. Patienterna var mellan
32 och 75 ar gamla.

Bland de narstaende var 3 man och 1 kvinna. De narstaende var
mellan 36 och 66 ar gamla.

Intervjuerna genomférdes i form av digitala, semi-strukturerade
kvalitativa intervjuer. Langden pa intervjuerna varierade mellan en
och tva timmar. Stor hansyn togs till att patienterna skulle fa
mojlighet att férmedla sin berattelse. Patienterna fick ocksa
fragan om de skulle kunna ténka sig att genomféra en
uppféljande intervju langre fram i projektet.

Materialet fran intervjuerna analyserades genom att 12 stycken
individuella patientresor och 4 narstaenderesor skapades. | tillagg
genomfdrdes omfattande analyser med hjalp av affinity
diagramming och kvalitativ sentiment analysis.

Resultatet av analysen sammanstalldes till tre huvudsakliga
leverabler som presenteras i nasta avsnitt.
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Leveransen for Patientresa & Behovskartlaggning ar uppdelad i
flera olika delar f6r att méta behoven hos olika mottagare av

resultatet.

Leveransen bestar av:

— Visualisering: Patientresa & Behovskartlaggning
Den har delen kan med férdel Iasas av alla som har
beréringpunkter med patientperspektivet fér Trygg
onkologisk behandling hemma och/eller AML & Myelom.

— Kortfattad rapport: Patientresa & Behovskartlaggning
Den har delen ar lamplig for de som ar involverade i arbetet
med innovation och utveckling kopplat till Trygg onkologisk
behandling hemma.

— Fordjupad rapport: Patientresa & Behovskartlaggning
Den har delen ar framst avsedd fér de som ansvarar for eller
driver arbetet med innovation och utveckling kopplat till Trygg
onkologisk behandling hemma.
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| analysen av patienternas och de narstaendes behov har vi
kunnat identifiera 14 behovskategorier. Behovskategorierna ar ett
effektivt verktyg for att fa grepp om huvuddragen kring
patienternas och de narstaendes mangfacetterade behov.

Vi har namngett och fargkodat behovskategorierna fér att ge 6kad
overblickbarhet. Vi har ocksa visualiserat vilka behovskategorier
som ar aktiva i olika delar av patientresani ett s.k. swimlane
diagram. Detta gor det ocksa mgjligt att tidsmassigt koppla
samman patientresans kurva, symbolerna i Symbolspraket som
betecknar centrala upplevelser for patienterna, och
behovskategorierna.

Pa de tva foljande sidorna redovisar vi samtliga 14
behovskategorier, deras fargkoder och namn tillsammans med en
beskrivning av vad varje behovskategori innebar och vilken typ av
behov den innefattar. Langre fram i rapporten redovisar vi ocksa
de specifika behoven som ar aktiva under respektive fasi

patienternas resa.



Individuellt
behandlingsupplagg

Behov av att varden sétter sigini
patientens individuella behov och
forutsattningar och i ndgon man har
formaga att anpassa hur, var och
nar behandling och uppféljning
sker.

Tydlig férdelning
av ansvar

Behov hos patient och narstaende
av att veta vem (primar sjukvards-
kontakt, kompletterande
sjukvardskontakt, narstadende eller
patient) som har ansvar fér vad nar
det galler patientens behandling
och vard.

Nara kontakt med
varden

Behov hos patient och narstédende
av att pa ett enkelt satt och vid ratt
tillfalle kunna fa kontakt med
vardpersonal som kan ge rad &
stod samt svara pa fragor. Har
ingar aven behov av proaktiv
kontakt fran vardens sida.

Medvetenhet om
delaktighet i vard

Behov hos patient av att veta att
en har mojlighet och ratt till att vara
delaktig i sin egen vard. Har ingar
aven behovet av att veta nar det
finns valmadjligheter och nar det
inte finns valmdjligheter vad galler
vard och behandling.

Tillganglighet i
information

Behov av att information fran
varden ar begriplig och empatisk,
kommer i lampligt format (ansikte
mot ansikte, telefon, skriftlig, digital
& sbkbar etc.), ges i lamplig méangd
och vid lampliga tillféllen (ibland
upprepas vid flera tillfallen).

Koordinering mellan
olika delar av varden

Behov av att kédnna att olika delar
av varden kommunicerar och
koordinerar val med varandra vad
géller patientens behandling. Har
ingar aven att ytterligare resurser
som t.ex. dietist och fysioterapeut
kopplas in vid ratt tillfalle.

Trygghet genom
struktur

Behov av att uppleva att varden
arbetar enligt en struktur samt att
bade patient och narstaende
ké&nner till huvuddrageni den
strukturen. Att varden upplevs som
stringent skapar en grundtrygghet
hos patient och narstaende.

Trygg social kontakt

Behov for bade patient och
narstdende att ha majlighet till att
ha meningsfull social kontakt. Vid
isolering pa sjukhus eller hemma
behdver 16sningar for kontakt
erbjudas och restriktioner samt
mojligheter behover tydliggoras.



Proaktivt erbjudande
om psykologiskt stéd

Behov av att varden vid flera olika
skeden under resan aktivt erbjuder
patient och narstaende stod for att
hantera kanslor och tankar
kopplade till sjukdomen och de
konsekvenser for livet | dvrigt som
sjukdomen innebar.

Stod fran narstaende

Behov av att fa stéd och hjélp fran
en familjemedlem eller nara van for
att hantera vardagen under och
efter sjukdomen. Behovet omfattar
aven emotionellt stéd som ofta ar
helt centralt for att patienten ska
orka ta sig igenom sjukdomsresan.

Véagledning kring resor
& sjukresor

Behov av att ha tillgang till enkel
och palitlig transport, att pa ett
enkelt satt skdta administration
kring sjukresa samt vagledning
kring vilka avvaganden som bor
goras kring transport med hansyn
till t.ex. restriktioner och maende.

Frihet att leva
sitt eget liv

Behov hos patienten av att
processerna kring sjukdomen och
det patienten vill kunna géraiilivet i
nagon man kan samexistera. Ju
mer vardagen kan félja patientens
egna rytm och egna 6nskningar,
desto hdgre livskvalitet.

Saker
lakemedelshantering

Behov av att pa ett sakert satt
kunna hantera administrering av
lakemedel, dosering av lakemedel,
férvaring av lakemedel och att
kunna gdra sig av med 6verblivna
lakemedel.

Séker hantering av
sjukvardsutrustning

Behov for bade patient och
narstaende att pa ett sakert satt
kunna hantera utrustning som
sprutor och cytostatikapump.
Inkluderar &ven behov av att veta
vad en ska gdra nar nagot gar fel
och att gbra sig av med utrustning.



Behovskartligening: swimlane diagram

TIDIGA SYMPTOM VARDKONTAKT CANCERBESKED BEHANDLING TRANSPLANTATION UPPFOLJNING NASTA STEG

Individuellt behandlingsupplagg

Tillganglighet i information
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Enfkel patientresa



Enlel Patientresa

Den enkla patientresan pa nasta sida ar samma patientresa som
redovisas i leverabeln Visualisering: Patientresa &
Behovskartlaggning. Denna patientresa innehaller de enklaste
komponenterna for att vara enkel att dverblicka och satta siginii.

Patientresan bestar av 7 stycken faser som foljer utvecklingen av
patientens sjukdom och sjukvardens behandling av samma
sjukdom. Patientens upplevelse markeras med en kurva som rér
sig pa en skala med andpunkterna “lattare” och “svarare”
beroende pa hur patienten upplever den aktuella delen av
Patientresan. Viktiga skeden i den har versionen av Patientresan
markeras av tva olika slags symboler; Smartpunkter och Positiva
upplevelser.

Det ar viktigt att komma ihag att Patientresan ar en generaliserad
och férenklad bild av 12 stycken mycket individuella upplevelser av
att leva med en cancersjukdom. Syftet med patientresan ar att
skapa ett strategiskt verktyg fér innovation och en éverblick dver
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hur det ar att vara patient med blodcancer.

Det ar ocksa viktigt att notera att ingen patients resa foljer ett helt
linjart mdénster. De verkliga patienternas upplevelser kan réra sig
fram och tillbaka mellan olika faser, och i varje korsning kan
patienten ta en "hdgre” vag, en “lagre” vag - eller en vag emellan
den hoégre och den lagre. Patientresan ar en abstraktion och en
modell och de individuella patienternas resor ar betydligt mer
komplexa.



Enlkel Patientresa

TIDIGA SYMPTOM VARDKONTAKT CANCERBESKED BEHANDLING TRANSPLANTATION UPPFOLJNING NASTA STEG

|attare

svarare

TIDIGA SYMPTOM VARDKONTAKT CANCERBESKED BEHANDLING TRANSPLANTATION UPPFOLJUNING NASTA STEG

Symbolspraket:

* smartpunkter positiva erfarenheter
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Fordjupningen av Patientresa & Behovskartlaggning ar en
heltackande redovisning av de insikter som intervjuer med
patienter och narstaende samt analysen av dessa intervjuer
resulterati.

Fordjupningen bestar av en Fordjupad Patientresa som innehaller
fler symboler an Enkel Patientresa. Dessa symboler speglar fler
olika typer av upplevelser hos patienterna.

Varje avsnitt av den férdjupade Patientresan redovisas ocksa i ett
separat kapitel. Varje kapitel inleds med en ett utsnitt som visar
den aktuella fasen i patientresan samt de aktuella symbolerna fér
fasen. Darefter redovisas ett utsnitt av swimlane diagrammet f6r
behov avseende den aktuella fasen, och varje behov i fasen
forklaras i detal,.

Den aterstaende delen av kapitlet &r en berattande text som
speglar upplevelser och erfarenheter fér patienter och
narstaende i den aktuella fasen av Patientresan.



Symbolsprdlket

Symbolspraket for den fordjupade Patientresan bestar av sex
olika typer av symboler. Symbolerna hjalper till att visualisera
viktiga upplevelser i patientresan och gér det majligt fér de som
arbetar med utveckling och innovation kopplat till patienternas
situation att diskutera resultaten pa ett enkelt och tillgangligt satt.
Symbolerna ar speciellt framtagna for Patientresan, men ar ocksa
val lampade for att ateranvandas i nya analysprocesser och
workshops inom regionen.

Genom att anvanda ett enhetligt visuellt sprak blir det majligt att
illustrera resan och patientens upplevelser i olika format (digitalt,
print etc.) utan att alltid behéva ge omfattande beskrivningar.

Ett tydligt visuellt sprak gér samverkan enklare mellan de som &r
involverade i utvecklings- och innovationsprojekt. Det sékerstaller
att alla som ar involverade i processen och tar del av resultatet
har en gemensam forstaelse for patienternas upplevelser och
behov.

* J

Smdirtpuniter

Positioa erfarenheter

Broar

Glapp

Oscileerhet

Stod



Smdirtpunikter

Smartpunkter symboliserar de specifika obehag,

problem eller kriser en patient kan uppleva under sin
sjukdomsresa. Smartpunkter kan variera i karaktar beroende pa
patientens halsotillstand, livssituation och vardens forutsattningar.

Smartpunkter kan till exempel vara stark rédsla, plagsamma
symptom och biverkningar eller sjukdomssituationens paverkan

pa narstaende.




Positiva erfarenheter

Positiva erfarenheter ar situationer dar patienten kanner sig val
omhandertagen, bekraftad och tillfreds med det bemétande och
den vard hen tar emot. Positiva erfarenheter skapar positiva
intryck och referenspunkter. De hjalper ocksa patient &

narstaende att kanna tillit och fértroende gentemot varden.

Positiva erfarenheter kan vara empatiska méten eller
kommunikation praglad av empati, en snabb och effektiv process,
att uppleva delaktighet eller att k&nna att en blir lyssnad pa.



Broar

Broar syftar pa handelser som hjélper en patient med évergangen
fran en deli sin resa till en annan. Broar ar de nycklar som gor att
patient eller narstaende forstar eller beméastrar nagonting som
leder till att ett kapitel avslutas och nasta kan bdrja.

Broar kan vara en dvergang till en ny behandling som forandrar
maendet till det battre, stédatgarder inom varden eller i tillagg till
de som erbjuds fran varden, socialt och emotionellt stod fran
narstaende eller vardpersonal eller 6vergang fran aktiv

behandling till uppfdljning och eftervard.




Glapp

Glapp representerar luckor eller brister mellan ett behov hos
patienten och hur det behovet méts i dagslaget. Glapp kan uppsta
av manga olika anledningar och paverkar patientens
valbefinnande eller upplevelse negativt.

Exempel pa olika typer av glapp ar glapp i kommunikation kring
nagot patienten mdter pa sin resa, glapp i timing av atgarder,
glapp i kontinuitet mellan olika vardinsatser eller glapp vad det
géller tillganglighet fér nagot patienten behdver.




Oscikeerhet

Oséakerhet syftar pa tillfallen eller handelser langs resan dar
patient eller narstadende upplever oro, férvirring, angest eller

emotionell stress.

Oséakerhet uppstar nar en situation kopplat till sjukdomen, eller
dess behandling innehaller dubbeltydighet, skapar ovisshet eller
nar en patient eller narstadende upplever kommunikation som de

tar emot som otydlig.




Stod

Stdd syftar pa den hjalp och de resurser som patienten har tillgang
till nar hen navigerar olika stadier av sin resa. Stéd kan ta sig
manga olika uttryck och det kan ocksa vara narvarande samtidigt
som Smartpunkter, Glapp eller Osakerhet.

Stdd kan vara bade praktiskt och emotionellt, och kan komma
fran varden, narstadende samt andra personer eller organisationer i

patientens omgivning.
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TIDIGA SYMPTOM

|attare

svarare

TIDIGA SYMPTOM

VARDKONTAKT

VARDKONTAKT

CANCERBESKED

CANCERBESKED

BEHANDLING

BEHANDLING
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TRANSPLANTATION

TRANSPLANTATION
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NASTA STEG

NASTA STEG



Fas 1

Tidiga symptom



Tidiga symptom — Patientresa

TIDIGA SYMPTOM
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Den har smartpunkten representerar symptomallvar — skedet nar
patienten for forsta gangen inser att hens ohalsa beror pa nagot
mer allvarligt.

Har uppstar ett glapp mellan patientens behov av att fa veta vad
hens ohélsa beror pa och vardens férmaga att identifiera att de
tidiga symptomen beror pa en cancersjukdom.



Tidiga symptom - Behooskart

TIDIGA SYMPTOM

Tillganglighet i information

Trygghet genom struktur

[iigening
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N&r vardens initiala beddémning visar sig vara fel kan patienten
kanna att hen inte togs pa allvar eller blev erbjuden en tydlig
vag till ratt behandling. | efterhand kan det finnas behov av att
fa bekraftat att vardpersonalen gjorde sitt basta men att
patienten samtidigt 6nskat att de kunde gjort mer.

Det ar ofta oklart vad patientens ohéalsa handlar om och hen
slussas runt mellan olika delar av sjuk- och hélsovarden.
Patienten skulle 6nska att fler olika professioner hade
information och kunskap fér att kunna guida till ratt del av
varden i ett tidigare skede.



Tidiga symptom

De forsta tecknen pa ohalsa som en patient upplever associeras
ofta till en bdrjan inte med ett sa allvarligt sjukdomstillstand som
cancer. Vilka besvar patienten har i Tidiga symptom varierar
dessutom mycket, bade utifran pa den diagnos som patienten sa
smaningom far och fran individ till individ. Patienter kan uppleva
specifika symtom som smérta eller blédningar men ocksa mer
diffusa som en generell trétthetskansia.

Ett vanligt scenario ar att patienten kopplar de férsta tecknen till
en sjukdom eller ett halsoproblem som hen har haft tidigare. | de
fall da symptomen ar mildare och de kopplas till ett sedan tidigare
kant problem ar patienten ocksa mindre orolig. Hen skapar egna
enkla eller "naturliga” forklaringar pa sina symptom och invantar

forbattring.

Patienten och/eller vardens slutsats blir i det har skedet ofta att
det rér sig om en annan, mindre allvarlig, typ av ohélsa (an cancer)
och det ar vanligt att patienten sdker vard med ett annat fokus
eller far ett initialt utlatande fran sjuk- eller halsovardspersonal
som sedan visar sig vara felaktigt.
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| det har skedet kan patienterna ha kontakt med méanga olika delar
av sjuk- och halsovarden. | de fall da symptomen ar smartsamma
vander sig patienten ofta till sjukgymnast, naprapat eller annan
profession som framfoérallt arbetar med muskler och leder.
Exempel pa andra tidiga kontakter med varden ar vardcentral
(allmanlakare) och gynekolog. Tanken pa att det kan réra sig om

en allvarlig sjukdom ar i manga fall fortfarande avlagsen.

Symptomallvar

Nar de forsta symtomen varar en langre tid eller blir svara att
hantera stiger patientens oro och ett symptomallvar intrader.
Symptomallvar innebar att patienten inser eller accepterar att
hens ohélsa ar allvarlig och att det finns ett trangande behov av

att fa ratt vard.

| den hér fasen upplever manga patienter en stigande oro dver sin
halsa. De vet att nagot inte star ratt till, men de vet i det har laget
ofta valdigt lite om vad det kan vara. Det kan efter hand visa sig
att patientens egen och/eller sjukvardens initiala bedémning har



"Naprapaten knddade och jag
héll pa att spy. Efterdt forstod
Jag att skelettet var sa daligt
att det trycketes thop.

Jag gick dit 4-5 ganger och
sedan skulle han ha semester,

som tur oar.”




varit felaktig. Patienten kan da uppleva en frustration éver att inte
ha blivit tagen pa allvar, blivit runtslussad och att varden inte har
kunnat erbjuda en tydlig vag till ratt bedémning och behandling.

Tiden fran de férsta tecknen till dess att fasen Vardkontakt inleds
(ndsta fas i patientresan) kan i vissa fall vara flera manader. En del
patienter far istallet akuta besvar i ett tidigt skede, vilket generellt
innebar en kortare tid till Vardkontakt och Cancerbesked.

Tidigare diagnos

Det hander att patienten i utgangslaget redan har en diagnos for
cancer eller annan allvarlig sjukdom. | dessa fall &r bilden av
patientens generella hélsa en annan och specialist-kompetens
inom varden ar redan inkopplad. De symptom som signalerar
blodcancer och sa smaningom leder till en sddan diagnos tas da
ofta fran bdérjan pa stérre allvar. Provtagning sker ofta snabbt
vilket leder till att blodcancer identifieras snabbare. Resan genom
de férsta faserna blir fér de har patienterna relativt kort och leder
snabbt fram till Cancerbesked.
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Perspektiv fran narstaende

| den forsta fasen ar narstaende endast medvetna om patientens
besvar och symptom i den utstrackning patienten véljer att dela
med sig av sina besvar och sina tankar. Eftersom patienten sjalv i
manga fall inte ser sin ohalsa som nagot stérre problem, ar det inte
heller sakert att narstaende gor det.

| den man nérstaende ar medvetna, ar deras upplevelse av
situationen ofta mycket samstammig med patientens. Narstaende
kan ocksa spela en roll i att upptacka symptom som patienten
sjalv inte lagt marke till, sdsom blamarken eller trétthet.
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| den hér fasen kan patienten genomga olika undersdkningar utan
att de ger nagot tydligt svar pa vad hens ohalsa beror pa. Detta
gor att patientens oro stiger.

| den har fasen uppstar ett glapp nar det tar Iang tid for patienten
att hitta ratt i varden och fa den hjalp hen behdver.
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VARDKONTAKT
Nar processen tar tid och provsvar visar att nagot ar fel trots
att det annu inte finns nagon diagnos, skapar det mycket oro.
| det har laget har patienten behov av kormmunikation som
fortydligar och hjalper patienten att hantera oron, aven om
huvudbudskapet ar att ytterligare undersékningar kravs.

Tillganglighet i information

Nar varden val inser att patienten har en allvarlig sjukdom kan
patienten s& smaningom uppleva en "ketchup-effekt” dar
processen plétsligt tar fart. For att kunna hantera det snabba
handelseforloppet har patienten behov av att fa klart for sig
hur varden arbetar och varfér det behdver ga snabbt.

Trygghet genom struktur

Patienten befinner sig ofta fortfarande i vardagslivet (hemma,
pa jobbet etc.) i den har fasen. Nar symptomen férvéarras
skapar det stress och radsla. Patient och narstadende behdver
tydligt stéd & information kring hur allvarliga symptomen kan
bli innan de ska ringa till varden, séka akut eller ringa
ambulans.



Vardlkontalt

Vardkontakt ar processen som leder fram till ett Cancerbesked.
Processen ar en fokuserad insats fér att kunna faststalla vad
patientens symptom beror pa. Kontakten med varden i den har
fasen kan borja hos allménléakare eller specialist beroende pa hur
processen i foregaende fas (Tidiga symptom) sett ut.

Fasen Vardkontakt kan ta olika lang tid och patienten kan behéva
genomga olika undersdkningar hos allmanlékare och/eller
specialist innan hen sa smaningom far ett cancerbesked och blir

slussad till hematologen.

Vid nagot tillfélle under fasen Vardkontakt sker nagon typ av
provtagning, sasom blodprov eller vavnadsprov. Detta ar
generellt avstampet mot nasta fas; Cancerbesked. Vid AML visar
provet omedelbart att nagot ar fel och patienten remitteras till
hematologen. Vid Myelom kan upptackt av vilket
sjukdomstillstand det rér sig om ta langre tid och patienterna far
genomga ytterligare provtagning eller hanvisasi ett initialt skede

till annan specialist eller del varden (4n hematologen).
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Utmaningar i kontakten

| vissa fall kommer provsvaren tillbaka och visar pa att nagot ar fel,
samtidigt som det annu inte finns nagon diagnos eller vardplan pa
plats. Vardpersonal kan i sddana lagen kommunicera att det finns
allvarliga problem med patientens hélsotillstand, samtidigt som de
inte kan eller har ratt kompetens for att specificera vad det handlar
om. En sadan situation innebar ofta att patienten kanner stark oro

och radsla.

Sekvensen av handelser och tester i de tva forsta faserna, Tidiga
symptom och Vardkontakt, kan variera mycket fran patient till
patient. Aven langden pé processen fram till Cancerbesked
varierar fran patient till patient. Nar det tar tid att fa ratt
beddmning av tillstandet kan det skapa mycket oro hos patienten.
Det kan ocksa finnas en kénsla av besvikelse och att varden "gjort
fel".

Under bade Tidiga symptom och Vardkontakt kan patienten kan

fa hora saker som "det ar normalt” eller "det ar okej" nar



"Léikaren ringde - hon sa att
Jag maste dka in till
sjulchuset. Fag tyckte jag
mdcdcde ok, sd jag fragade om
det gick bra att jag kom in
tmorgon istcllet, men hon
skrelke at mig:

du maste aka in nu!’.”




vardpersonal férsoker lugna patienten. Eftersom patienten sjalv
har kommit till en punkt dér hen kdnner att maendet inte ar okej
upplevs sadana uttalanden ofta som frustrerande och eller till och
med provocerande. Patienten kan kdnna att hen inte tas pa allvar.

Nar processer i Tidiga symptom och Vardkontakt tagit lang tid
kan patienten sa smaningom uppleva en slags “ketchup-effekt”.
Nar varden inser att patienten har en allvarlig sjukdom och
processen under fasen Vardkontakt tar fart kan
handelseférloppet vara snabbt. Patienten kan kanna sig forvirrad
och dvervaldigad och ha svart att fa grepp om vad som héander.
Nar patienten ar i fasen Vardkontakt finns det manga ganger
ocksa ett symptomallvar. Patienten ar ofta inte inlagd pa sjukhus
utan befinner sig fortfarande i vardagslivet (hemma, pa jobbet
etc.). Nar symptomen férvarras i den har situationen skapar det
ofta stress och radsla. Patienten och narstaende stélls infor fragor
kring hur lange de ska vanta och hur allvarliga symptomen kan bli

innan de ringer till varden, soker akut eller ringer ambulans.
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Patient och narstadende upplever ofta att det inte kommunicerats
nagra tydliga forhallningsregler kring detta fran varden i den har

fasen.

Nar det val finns en saker eller trolig diagnos gar resan in i nasta
fas, Cancerbesked, dar diagnosen kommuniceras till patienten.
| samband med detta remitteras patienten till hematologen.

Akut vard

| vissa fall blir patientens tillstand i fasen Tidiga symptom eller
Vardkontakt sadant att hen behdver laggas in akut. En sddan
situation innebar oftast en snabb utredning (provtagning etc.) och
en betydligt kortare process fram till Cancerbesked och
Behandling. En kortare process kan innebara mindre oro och
stress for patienten, att allt hander annu snabbare nar patientens
tillstand blir akut kan ocksa gora att patienten upplever processen
som chockartad.
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Perspektiv fran narstaende

Efter att ett symptomallvar har intratt kdnner narstaende mer oro
kring patientens situation och hélsa. Patienten star nui kontakt
med varden for att undersdka vad som ar fel och nérstdende
foljer de resultat och besked som patienten far.

Samtidigt fortsatter livet i stort sett som vanligt fér de
narstaende. De varvar arbete och vardag med att félja med
patienten till vardkontakter. | de fall ett blodprov direkt visar pa
allvarlig sjukdom gar processen till Cancerbesked snabbt ocksa
for de narstaende.
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Nar det finns brister i sattet cancerbeskedet levereras pé uppstar
ett glapp. Det kan t.ex. bero pa brist pa finkanslighet hos den som
levererar beskedet eller brist pa (emotionellt) stod vid tidpunkten

for beskedet.

Sjélva cancerbeskedet ar en stor smartpunkt och sammanfaller
manga ganger med den lagsta punkten i patientresan. Ett
cancerbesked &r en kris férbunden med sorg och radsla.

Cancerbeskedet kommer med en stor osakerhet kring hur livet
kommer att paverkas av sjukdomen.

Nar patienten val far en diagnos innebar det att patienten
remitteras till hematologen och kan pabdrja behandling.

Nar det blir klarlagt vad oh&lsan beror pa kan varden forstka
bota/behandla sjukdomen. Diagnosen blir bron till en mer
fokuserad process.
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Stod fran narstaende
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Ett cancerbesked ar en chock for patient och narstadende och
de har ofta svart att ta in informationen som de far i anslutning
till beskedet. Fragor och kanslor blir mer tydliga nar beskedet
bdrjar sjunka in, men da finns det kanske ingen tillgénglig att
prata med. Om patient eller narstaende blir “lamnade
ensamma med beskedet och tankarna" finns risken att de
bdrjar sbka information fran mindre tillforlitliga kéllor, vilket
kan orsaka mycket lidande. | princip alla som vi pratat med
uttrycker ett behov av att kunna fa prata med och stélla fragor
till vardpersonal vid fler tillfallen under perioden efter
cancerbeskedet.

Vid ett cancerbesked finns hos patient och narstaende ett
behov av empatisk och lattforstéelig information, fri fran det
"lakarsprak” som de flesta inte forstar. Det finns ocksa ett
behov av 6kat fokus pa vad beskedet/diagnosen innebar for
patienten (behandlingsmdjlighet, framtidsutsikter etc.)

Vid cancerbeskedet far patient och ev. narstaende en del
information. Det varierar fran patient till patient vilken typ av
information som ges.

Manniskor tar till sig information pa olika s&tt - darfor finns det
ocksa behov av att varden har kapacitet att ge information i
olika format.

Manga har svart att ta in information vid ett cancerbesked.
Darfér finns ocksa ett behov av att kunna ga tillbaka till
informationen nar en &r mer mottaglig. Det finns ocksa behov
av att redan vid cancerbeskedet fa tips om var en kan soka
mer information som har god tillforlitlighet.
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Patienternas berattelser kring Cancerbesked varierar mycket.
Hur beskedet ges kan bygga eller rasera fértroende mellan
patienten, den narstaende och varden.

Generellt finns det behov av stringens och struktur i beskeden
vad géller narstadendestdd (far patienten instruktion om att ha
med sig en narstaende?), tydlighet (avser varden att ge ett
cancerbesked eller ett besked kring diagnos?), greppbarhet (ej
lakarsprak!), form (ansikte mot ansikte eller telefon?),
nyansering (&r cancern botbar?), information om aterkoppling
och stdd (att kunna f& stélla fragor senare eller att bli erbjuden
samtalsstdd).

Ett cancerbesked ar en chockerande, smartsam och
skrammande upplevelse. | princip alla vi pratat med upplever
nagon form av existentiell kris vid beskedet om cancer, men
alla ar inte vana vid att be om hjalp.

Det finns behov hos bade patient och narstaende av att ett
erbjudande om kuratorstdd ges i direkt anslutning till
cancerbeskedet. Det finns ocksé behov av att erbjudande om
kuratorstdd upprepas vid flera tillfallen langs resan. Ett sddant
tillfalle ar strax efter beskedet, nar fragor och kanslor kommer
ikapp men patienten kanske annu inte har en rutin for
vardkontakt.

Ytterligare ett behov kring kuratorstdd &r att fragan om stod i
vissa fall formuleras som en rekommendation snarare én en
fraga. En patient eller en narstadende som ar i chock, eller inte
ar van att be om hjalp kan ha mycket svart att sjalv ta initiativ
till kuratorstdd.
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Att fa ett besked om cancer &r chockerande och skrammande.
Ett flertal av patienterna vi intervjuat berattar att deras forsta
tanke nar de fick beskedet var "kommer jag att d6?”.
Patienten blir ofta vervaldigad av kénslor och tankar vid
beskedet och de som varit ensamma nar de fatt beskedet har
beskrivit det som oerhdért tufft. Det finns ett tydligt behov fér
de allra flesta patienter att ha en narstdende med sig i den
otroligt utsatta situation som ett cancerbesked innebar. Att
dela upplevelsen vid cancerbeskedet baddar ocksa for en
storre forstaelse och att narstdende blir medvetna om
patientens behov av stéd omedelbart efter beskedet och
framgent.



Cancerbeskeed

| researcharbetet fér den har patientresan har det blivit tydligt att
patienternas syn pa ordet "diagnos” inte &r densamma som
sjukvardens definition av ordet. Nar patienterna pratar om tillfallet
da de “fick en diagnos” syftar de ofta pa tillfallet da
sjukvardspersonalen forst satte nagon typ av namn (ex. cancer,
tumor, blodcancer) pa patientens sjukdomstillstand. Det tillfalle da
patienten upplever att hen far en diagnos behdver alltsa inte
sammanfalla med tillfallet da en medicinsk diagnos registreras i

patientens journal.

Fran patientperspektivet finns det en oklarhet och en variation i
vad en diagnos ar, nér en sddan ges och hur den ges. Vissa far en
preliminar indikation pa vad problemet kan vara redan fran en
allmanlakare, medan andra far nagot som de ser som en diagnos
forst nar de remitterats till hematologen eller en annan specialist.

For att halla isér begreppen har vi valt att inte anvanda ordet
diagnos i nagon av patientresans faser. Istéllet har den har fasen
fatt namnet Cancerbesked. Cancerbesked ar den fas da

Patientresa & Behovskartlaggning

Kapitel 4
Sid nr. 45

vardpersonal férst kommunicerar att patientens ohalsa hanger
ihop med en cancersjukdom.

En kritisk fas

Fasen Cancerbesked ar kritisk. For manga utgoér beskedet och
tiden direkt efter den svaraste (lagsta) punkten i patientresan. Det
ar vanligt att patienten fram tills beskedet har trott eller velat tro
att hens problem beror pa nagon annan, mindre allvarlig form av
ohélsa. Nar “cancer” namns rasar den bild patienten haft av sin
verklighet samman. Hur beskedet ges och vilket stéd som erbjuds
eller finns tillgangligt i anslutning till beskedet har paverkan pa

patientens maende en lang tid framdver.

Ett vanligt scenario kring Cancerbesked ar att patientens
testresultat kommer tillbaka. Nar den allméanlakare eller specialist
som patienten har kontakt med far testresultaten bokas ofta ett
uppfdljningsmobte med patienten. Pa detta uppfdljningsmaote ar
det vanligt att patienten far beskedet om att testresultaten



visar pa cancer. Ibland formuleras beskedet som att varden “hittat
en tumor/tumorer”. Vardpersonal kan ocksa ge beskedet i form av
en koppling till en specifik diagnos ex. “resultaten tyder pa
Myelom”.

Beskedet om cancer ges inte alltid vid ett uppfdéljningsmaote. Vissa
patienter far besked 6ver telefon eller i direkt anslutning till en
undersokning, nar undersékningen ger ett resultat som tyder pa en
cancersjukdom.

Patienten kan ocksa fa beskedet av olika professioner; en
allmanlakare, en lakare pa hematologen, en annan specialist (gj

hematologi) eller av en sjukskdterska.

Patienternas berattelser kring Cancerbesked varierar mycket. Ett
exempel ar att patienten fatt en specifik diagnos fran en
allmanlakare, men denne har inte kunnat beratta vad diagnosen
innebar eftersom det ligger utanfér hens kompetens. Ett annat
exempel ar att patienten fatt beskedet att det “sannolikt ar cancer”

av allmanlakaren, men inte fatt specificerat vilken typ av
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cancer och vad prognosen ar forran i ett senare skede, nar
patienten pabdrjat utredning pa hematologen.

Faktorer kring beskedet

Att fa ett besked om cancer ar livsomvalvande och patienterna
anvander ord som "morker”, “radsla” och “chock” for att beskriva
vad de kande nar de fick klart fér sig att de drabbats av en
cancersjukdom. Att ha en narstaende med sig i den utsatta
situation som ett cancerbesked innebar har varit ett viktigt stéd
for flera av de patienter vi intervjuat. Manga patienter upplever
ocksa att “allt hander valdigt snabbt” i fasen Cancerbesked.
Nagra fa handelser och samtal i snabb foljd kullkastar hela
patientens tillvaro. Givetvis ar det bra att fa vard och
uppmarksamhet snabbt, men patienterna uttrycker ocksa att de
onskar mdjlighet till att stanna upp och lata beskedet sjunkain.



AML...
det cir tydligen ndagot alloarligt,
men jag forstar drligt talat

inte vad det betyder.”




Hur situationen ser ut nar de far beskedet och hur beskedet ges
spelar stor roll fér hur negativ upplevelsen blir och hur patientens
maende paverkas bade pa kort sikt och langre sikt. Vissa patienter
blir instruerade att ha med sig en narstaende nar beskedet ges,
andra blir det inte. En patient berattar att hen sitter i vantrummet
for uppfoljningsmote efter provtagning, valdigt nervés, och blir
uppringd av en annan lakare an den som patienten vantar pa att fa
traffa. Lakaren som ringer ger beskedet om cancer och patienten
upplever detta som mycket rérigt och férvirrande.

Nar patienten far besked dver telefon finns inte heller det stéd
som narvaron av den manniska som ger beskedet innebar. Det
finns inte heller nagon narstaende som hoér nér beskedet ges — om
patienten vill dela beskedet med ndgon maste hen sjalv beratta for
de narstaende. Patienten befinner sig inte heller i den relativt
trygga "expertmilj6” som sjukhuset utgor, utan i en vardaglig
kontext. Fran intervjuerna kan vi se att dessa faktorer riskerar att
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skapa starka kanslor av utsatthet och ensamhet hos patienten.
Det som triggar patientens negativa kanslor ar ordet “cancer”
eller relaterade ord som "tumér”. Fér manga av de patienter som
vi pratat med ar "d6d” den starkaste associationen till ordet
cancer. Aven om patientens form av cancer ar botbar eller om
prognosen ar god, ar ofta en av patientens férsta tankar efter
beskedet "kommer jag att d6?”. Aven om den som ger beskedet
kan specificera vilken typ av cancer det rér sig genom att satta
ett namn pa den sa har de flesta patienter inte tillracklig kunskap
for att veta vad diagnoser som AML eller Myelom innebar.
Patienterna bendmner den har problematiken som “lakarsprak” -
dvs det facksprak som lakaren anvander med kollegor anvands (i
vissa fall) aven i kommunikationen med patient, men patienten
saknar kunskap for att forsta vad l&akaren pratar om eller vad det
innebar for den egna situationen. Nar vardpersonal anvander
|akarsprak skapar det oro och férvirring for patienten.

Patientens tidigare erfarenheter och/eller uppfattningar om



cancer paverkar ocksa hur beskedet tas emot och upplevs. Ett
flertal patienter berattar att de haft en familiemedlem, narstaende
eller bekant som gatt bort i cancer. Oavsett om det &r stor eller
liten skillnad mellan den typ av cancer som patienten har tidigare
erfarenhet av och den typ av cancer som patienten nu misstanks
ha eller har diagnostiserats med, sa ar det latt att patienten
associerar sin egen situation till den tidigare erfarenheten. Det kan
vara 20 eller 30 ar sedan en narstaende eller bekant var sjuk och
kanske hastigt gick bort i sjukdomen. Mycket kan ha hant inom
cancervarden sedan patientens tidigare erfarenhet, men
associationerna ar omedelbara och starka och praglar hur
patienten upplever beskedet och hur hen mar efterat.

Icke-verbal kommunikation kan ocksa paverka hur patienten
upplever beskedet och hur méaendet efterat paverkas. En patient
beskriver hur hen under fasen Vardkontakt blir tvungen att s6ka
akut vard. Efter att ha analyserat rontgenbilder som tagits vid ett
tidigare tillfalle kommer en sjukskéterska och ber patienten folja
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med till ett undersékningsrum. Skoterskan ber patienten satta sig
ner pa en stol. Sedan satter sig sjukskoterskan pa en stol mittemot
patienten pa ett specifikt satt, med sina knan pa utsidan av
patientens knan. Sittandes pa detta satt ger sjukskoterskan
patienten ett Cancerbesked; rontgenbilderna visat att patienten
har en tum&r som har forstort en ryggkota. Pa skdterskans
kroppssprak forstar patienten att sittstallningen syftar till parera
for om hen skulle “tuppa av” vid beskedet. Patienten upplever
sattet som beskedet ges pa som extremt obehagligt och kliniskt,
utan hansyn till patientens tolkning och upplevelse av situationen.
Ibland kan kroppssprak leda till att vardpersonal mer eller mindre
oavsiktligt ger en patient nagot som liknar ett sjukdomsbesked.
En patient beskriver hur hon vid en ultraljudsundersdkning ser att
sjukskoterskan boérjar skruva pa sig, och da forstar att hennes
besvar innebdr nagot mycket mer allvarligt an vad hon dittills
forestallt sig. Sedan drdjer det forhallandevis lange innan
vardpersonal ger patienten ett “faktiskt” besked om cancer, och



29,

(ittet som liikaren gav mig
beskedet pd satt koar liinge
— det kiindes som ett slag

L ansiktet, att jag hade cancer

och skulle do...”




under tiden upplever patienten stark oro och ovisshet.

Manga fragor

Cancerbesked ar en chockerande, smartsam och skrammande
upplevelse for patienten inte minst pa grund av de manga fragor
som ett besked ger upphov till; Kommer jag att d6? Hur ska jag
beratta for familjen? Hur kommer de ta emot beskedet? Kommer
jag att do ifran min partner och mina barn? Hur kommer
behandlingen ga till och hur kommer den att paverka hur jag mar
och vad jag kan géra i livet? Och hur ska familjen klara vardagen?
Vissa patienter far i direkt anslutning till beskedet erbjudande om
att traffa kurator medan vissa inte blir medvetna om att en sddan
mojlighet finns férran langt senare. Det ar ocksa viktigt att notera
att i princip alla vi pratat med upplever nagon form av existentiell
kris vid beskedet om cancer, men alla patienter ar inte vana vid att
be om hjalp. Vissa kanske inte ens har férmaga att kdnnaigen de
tecken som signalerar att man behdver séka mentalt och
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emotionellt stdd. Som tagits upp tidigare ar patienten ocksa ofta
overvaldigad av kénslor och tankar nér hen far ett besked om
cancer. Sammantaget innebar detta att &ven om patienten far ett
erbjudande om att traffa kurator i fasen Cancerbesked, sa ar det
inte ovanligt att patienten inte har sinnesnarvaro eller
medvetenhet nog for att ta stéllning till erbjudandet dar och da.
Kanske &ar patienten inte heller van att be om hjalp. Utifran de
intervjuer vi gjort med patienter ar det tydligt manga fler an de
som haft samtal med kurator kunde haft nytta av eller i efterhand
onskar att de fatt den typen av stod.

Information kring beskedet

| samband med diagnosen eller beskedet om cancer far
patienten, och eventuellt ocksa hens narstaende, en hel del
information. Vissa av de patienter vi pratar med har framst fatt
muntlig information och nagra har fatt bade muntlig och skriftlig
information. Vissa har ocksa fatt tips pa var de kan séka mer



information. P& patienternas berattelser verkar det dock som att
det varierar en hel del fran patient till patient vilken typ av
information som ges.

Patienterna har olika personliga preferenser vad géller vilken

information man tycker ar bast och lattast att ta till sig, men vilken

typ av information man vill ha varierar ocksa dver tid och situation.

Muntlig information kan vara “férsorterad”, dvs den som
formedlar den kan redan ha gjort en prioritering och kan géra
patienten uppmarksam pa det som ar viktigast att fa till sig. Nar
patienten far muntlig information har hen ocksa majlighet att be
om fértydliganden.

Skriftlig information ar ofta mer omfattande och komplett, men
kan vara 6vervaldigande. Med skriftlig information gar det att ga
tillbaka och lasa mer vid ett tillfalle som passar battre, men det kan
vara svart att hitta ratti tjocka luntor, det kan vara svart att veta
hur man ska prioritera eller tolka informationen och det gar inte att

be om fértydliganden.
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Pa grund av att beskedet ofta innebar en chock ar patient och
narstaende dvervaldigade av kénslor och tankar. Det ar darfor for
manga svart att ta in informationen som ges vid beskedet. "Har
du nagra fragor?” kanske vardpersonalen sdger, men manga
fragor kan patienten kanske inte formulera dar och da. Istallet blir
fragor och kanslor mer tydliga nér beskedet boérjar sjunka in, men
da upplever flera av de vi pratat med att det inte finns nagon
tillganglig fér att prata med eller besvara deras fragor.

Flera patienter beskriver att de blev “lamnad ensam med
beskedet och tankarna". | en sddan situation finns enrisk att
patienten s6ker information fran mindre tillforlitliga kéllor, eller att
radslorna rusar ivag och skapar férestallningar om vad som kan
handa. Detta kan leda till felaktiga uppfattningar som riskerar att
orsaka mycket lidande for patienten.

Ett flertal av de som vi pratat med hade velat bli battre
forberedda for att ta emot informationen och skulle ha velat fa
mojlighet att stalla fragor vid fler tillfallen efter sjalva beskedet.



"Det gick odildigt snabbit.

Jag fick ett samtal néir min
sambo var i ambulansen.

Det inte sag bra ut, det kunde
vara leukemai. Da brit jag ihop.
Min mamma ringde precis
efter. Hon ringde min pappa

som kom hem till mig.”




Bortom beskedet

Utifran alla de aspekter som vi tagit upp ovan ar det viktigt att
tanka pa att upplevelsen kring Cancerbesked inte bara paverkar
patientens maende utan ocksa fortroendet fér varden och
vardens férmaga att hjalpa och stbtta patienten framdover. Ett
skadat fortroende i det har tidiga skedet kan leda svarigheter och
hinder i samarbetet mellan vardgivare och patient langs hela
aterstoden av patientresan.

Efter Cancerbesked remitteras patienten till
hematologiavdelningen dér ytterligare utredning sker for att
specificera patientens diagnos och skapa en plan fér Behandling.

Perspektiv fran narstaende
Hur narstadende far besked om att patienten har eller sannolikt har

cancer varierar. | de fall da patienten uppmanas ha en narstaende
med sig nér beskedet ges, tar bade patient och narstaende
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samtidigt emot beskedet fran vardpersonal. Om patienten ar sjalv
med vardpersonal nér beskedet ges, eller om det ges dver telefon
blir situationen en annan. Da ar det patienten som ger
cancerbeskedet till den narstaende, och det kan ske ansikte mot
ansikte eller 6ver telefon. Narstadende kan befinna sig pa arbetet
eller pa nagon annan plats dar patienten inte ar narvarande, nar
de far ett samtal om att patientens sjukdom &r allvarlig och att
hen behdver ta sig in till sjukhuset. Detta innebar att manga
narstaende ar ensamma vid beskedet, och de kan behdva ta stdéd
av familj och vanner for att hantera och bearbeta den krisartade
situation de plotsligt befinner sig i.

Tiden efter beskedet ar en omtumlande och mycket svar period
for de narstaende. En narstédende beskrev sin upplevelse som att
"cancer betyder déd och begraven”, och innan de far mer
information om vad sjukdomen betyder hinner manga tankar
passera genom huvudet.

Narstaende har ofta har betydligt mindre kontakt med sjukvarden
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an patienten; i samband med beskedet och under tiden direkt
efterat lamnas de till stor del ofta ensamma med sina tankar.

Samtidigt som beskedet ar chockerande och de sjalva kanner
stark radsla och sorg, behdver de narstaende ofta ha ett dubbelt
fokus direkt efter beskedet. De upplever att de behdver finnas dar
for patienten emotionellt och samtidigt se till att det praktiska i
vardagen och runtomkring sjukdomssituationen fungerar.

De néarstaendes utmaningar kan handla om att meddela arbetet
att de behdver vara borta en period, att ta hand om barnen och att
skdta hushallssysslorna. Familj och vanner behéver meddelas for
att de ska kunna ge stéttning fran start, samtidigt som ett flertal
narstaende beskriver att de har svart att forklara situationen for

andra nar de annu inte fatt grepp om den sjalva.

| de fall patienten blir inlagd direkt efter beskedet ar den har fasen
annu mer oroande och forvirrande for de narstaende som inte har
patienten nédra for att kunna bolla tankar eller stalla fragor.
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Nar patienten far pabdrja sin behandling och symptomen minskar
forbattras patientens maende och hoppet om att den finns en
ljusning véaxer.

Om behandlingen leder till komplikationer eller biverkningar kan
detta bli en svar smartpunkt for patienten.

Ett glapp kan uppstéa nar den interna kommunikationen brister och
varden missar att identifiera eller korrekt bemta en komplikation
eller biverkning hos patienten.

Nar situationen kring sjukdomen bdrjar sjunka in uppstar manga
fragor kring olika omraden i vardagslivet (bostad, hushall, jobb,
barn, ekonomi, belastning pa narstaende etc.). Detta leder till
mycket oro och osékerhet for patienten.

Stodet fran narstaende betyder mycket i fasen Behandling.
Situationen ar mycket omtumlande for patienten och
behandlingen kan inneb&ra att patientens maende &r sddant att
hen behdver hjalp och stéd med manga vardagliga sysslor. Den
narstaende bidrar ofta ocksa med emotionellt stod till patienten.
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BEHANDLING

Individuellt behandlingsupplagg

Nara kontakt med varden

Tillgénglighet i information

Trygghet genom struktur

Tydlig férdelning av ansvar

Medvetenhet om delaktighet i vard

Koordinering mellan olika delar av varden

Trygg social kontakt

Proaktivt erbjudande om psykologiskt stod

Vagledning kring resor & sjukresor

Séker lakemedelshantering

Séker hantering av sjukvardsutrustning

Stdd fran narstaende

Frihet att leva sitt eget liv

Olika patienter har olika férutsattningar - men samtliga vi
intervjuat ar positiva till att f& behandling i hemmet.

Ett tydligt behov kopplat till detta ar att patientens individuella
forutsattningar pa nagot satt utvarderas i samband med att
behandlingsplan upprattas eller justeras.

Faktorer att ta hansyn till &r bl.a. om det finns en narstaende
som kan st6tta, boendesituation, transport till och fran sjukhus
vid behov, patientens generella hdlsa samt patientens egna
tankar och 6nskemal.

For att forutsattningarna for vard i hemmet ska vara goda bor
patientens gensvar pa behandlingen féljas upp utifran
perspektivet om behandling i hemmet. Det finns behov av att
understka om en patient som borjar f& behandling pa sjukhus
senare kan erbjudas behandling i hemmet, liksom att en
patient som borjar i hemmet kan behéva laggas in pa sjukhus
utifrén resultatet av en utvardering.

Det finns behov av att lyfta mgjligheten till behandling i
hemmet kontinuerligt — annars ar risken att behandling bara
rullar pa utifran ett tidigt beslut, utan att hansyn tas varken till
vad patienten kan eller vill.

Patientens biverkningar och komplikationer behéver noga
Overvakas och tas pa allvar. Har kan finnas behov av att
koppla in kompletterande stdd (ex. dietist, fysioterapeut). Med
ratt stdd kan manga hinder évervinnas och en storre del av
behandlingen kan genomféras i hemmet.
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BEHANDLING

Individuellt behandlingsupplagg

Nara kontakt med varden

Tillgénglighet i information

Trygghet genom struktur

Tydlig férdelning av ansvar

Medvetenhet om delaktighet i vard

Koordinering mellan olika delar av varden

Trygg social kontakt

Proaktivt erbjudande om psykologiskt stod

Vagledning kring resor & sjukresor

Séker lakemedelshantering

Séker hantering av sjukvardsutrustning

Stdd fran narstaende

Frihet att leva sitt eget liv
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Det finns en stor oro hos bade patient och narstaende for att
patienten ska bli svart sjuk under behandling i hemmet. Har
finns ett behov av att tydliggéra hur kommunikationen med
varden ska skotas. Att patient och narstadende vet hur och nar
de ska/kan kontakta varden har stor potential att skapa
trygghet kring behandling i hemmet.

Att nd hematologen via telefon fungerar mycket brai
dagslaget, men tydligare och mer stringenta rutinerna kring
kontakt ar ett ouppfyllt behov.

Patienterna uttrycker ocksa ett behov av att sjukvarden
proaktivt tar kontakt och checkar in nér patienten far
behandling i hemmet.

Patienten far relativt omfattande information om sjalva
behandlingen samt ev. biverkningar den kan leda till. Kopplat
till detta finns behov av att ta ett pedagogiskt grepp kring hur
information ges.

Olika patienter har behov av olika slags information. Olika
slags information har ocksa olika férdelar (muntlig kan vara
mer empatisk, skriftlig gar att ga tilloaka till, skriftlig digital
information kan vara sokbar etc.)

Det finns ocksa behov av ge “lagom” mycket information vid
ratt tillfalle. Flera patienter upplever t.ex. att de
Oversvdmmades av information om biverkningar - nagot som
for dem endast skapade oro och angest.

Det ar viktigt att sprak och begrepp kring vard hemma, bade
muntligt och skriftligt, utformas sa att det skiljer sig fran det
sprak som anvands kring “vard i livets slutskede”.
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BEHANDLING

Individuellt behandlingsupplagg

Nara kontakt med varden

Tillgénglighet i information

Trygghet genom struktur

Tydlig férdelning av ansvar

Medvetenhet om delaktighet i vard

Koordinering mellan olika delar av varden

Trygg social kontakt

Proaktivt erbjudande om psykologiskt stod

Vagledning kring resor & sjukresor

Séker lakemedelshantering

Séker hantering av sjukvardsutrustning

Stdd fran narstaende

Frihet att leva sitt eget liv
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Patienten har ett tydligt behov av att kédnna att det finns en
struktur i varden. Upplevelsen av struktur skapar trygghet och
fortroende for vardinsatserna. Att fa en behandlingsplan
presenterad for sig kan hjalpa till att kommunicera struktur.
Patienten behdver uppleva att det ocksa finns en struktur for
behandling i hemmet for att kunna kénna foértroende for sddan
behandling. Brist pa stringens i kommunikationen fran varden
ar nagot som patienterna upprepade ganger lyfter som ett
problem.

Nar behandlingen val startar behdver patienten ockséa uppleva
att den vardpersonal som hjalper till i hemmmet (eller pa
sjukhuset) vet hur behandlingen ska ga till och har koll pa l1aget
- annars riskerar fértroendet for behandlingen att
undermineras. Nar varden tydligt kommunicerar att det ar
sékert att fa behandlingen hemma, eller att vara hemma
mellan behandlingar, kan patienten uppleva en god trygghet
avenihemmet.

Patienterna behdver kontinuitet i kontakterna med varden. De
flesta vi intervjuat upplever ocksé att de I6pande haft en eller
tva huvudsakliga lakarkontakter efter att de fatt sin diagnos.
En patient berattar hur hen fran bérjan av sin utredning fick en
personlig sjukskdterskekontakt som skulle félja hen hela
vagen och som patienten kunde kontakta nar hen hade fragor
eller behdvde prata. Detta &r ett exempel pa nar varden
mycket val lyckade uppfylla patientens behov av kontinuitet i
kontakterna med vardpersonal.
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BEHANDLING

Individuellt behandlingsupplagg

Nara kontakt med varden

Tillgénglighet i information

Trygghet genom struktur

Tydlig férdelning av ansvar

Medvetenhet om delaktighet i vard

Koordinering mellan olika delar av varden

Trygg social kontakt

Proaktivt erbjudande om psykologiskt stod

Vagledning kring resor & sjukresor

Séker lakemedelshantering

Séker hantering av sjukvardsutrustning

Stdd fran narstaende

Frihet att leva sitt eget liv
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For att behandling i hemmet ska fungera behdvs ocksa
information och utbildning till ndrstadende som stéttar
patienten. Narstaende behdver ocksa tillgang till ndgon form
av I6pande kontakt med varden, och méjlighet att héra av sig
om det uppstar ett behov av omedelbart stod.

For att behandlingen i hemmet ska upplevas som trygg
behover ocksa patient och narstaende fa information om vilka
atgarder som ska vidtas om patientens tillstand férsamras
eller om en nédsituation uppstar.

Vid behandling i hemmmet flyttas en del av det praktiska
ansvaret for varden fran sjukvardspersonal till patient och
narstaende. For att patient och narstadende ska k&nna sig
bekvama med att axla sin del av ansvaret behdvs tydlig
kommunikation kring vilket ansvar som vilar pa vem.

Patienterna upplever medbestammande och valfrihet i varden
i olika grad. Ett flertal patienter uttrycker att de upplever sig
vara "i vardens hander” — det enda de kan gora ar att "aka
med"” och lita pa att varden fattar ratt beslut.

Om ett mal ar att fler patienter ska bli aktiva och kommunicera
med varden kring sina upplevelser av behandlingen och hur de
ser att framtida behandling bast kan utformas for just deras
situation, s& behdver varden tidigt i fasen Behandling géra en
insats for att géra patienterna medvetna om att de férvantas
ha en delaktighet i hur deras behandling och vard utformas.
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BEHANDLING

Individuellt behandlingsupplagg

Nara kontakt med varden

Tillgénglighet i information

Trygghet genom struktur

Tydlig férdelning av ansvar

Medvetenhet om delaktighet i vard

Koordinering mellan olika delar av varden

Trygg social kontakt

Proaktivt erbjudande om psykologiskt stod

Vagledning kring resor & sjukresor

Séker lakemedelshantering

Séker hantering av sjukvardsutrustning

Stdd fran narstaende

Frihet att leva sitt eget liv
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Biverkningar och komplikationer under behandlingen kan
skapa behov av att andra delar av snabbt kopplas och att
insatser koordineras effektivt. Patienten kan uppleva
biverkningar som mycket svara och smartsamma och k&nna
stor frustration nar det tar tid att koppla in ratt expertis.

Vid behandling i hemmet behdver ibland fler professioner
kopplas in for att sékerstalla att patienten klarar behandlingen
pa ett bra satt. Exempelvis kan en dietist behdvas nér
patienten fatt svart att ata och hens tillstand férvarras av
detta.

Patienten har ett stort behov av narhet och stdd fran familj
och vanner. Nar patientens immunférsvar &r nedsatt och/eller
da patienten ar inneliggande pa sjukhus behdver detta behov
motas genom digitala I6sningar eller tydliga forhallningsregler
om hur sociala interaktioner kan ske pa ett tryggt satt.

Starten av behandlingsfasen ar for patienter och narstaende
en omtumlande och chockartad period. Behandling inleds ofta
kort tid efter cancerbeskedet och patienterna beskriver det
som att de “inte alls hangde med”. Det kan ta tid innan kénslor
och tankar hinner ikapp. Processen tar olika l&ng tid for olika
personer, och psykologiskt stéd behdver darfér erbjudas vid
ett flertal tillfallen for att fanga upp patienternai deras
maende. Patienter och narstaende beskriver det i efterhand
som att de inte alltid varit redo att ta emot stddet nar det
erbjudits, och att de 6nskat uppfoljning och fler erbjudanden
om stdd eftersom det psykiska maendet gatt upp och ner.
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BEHANDLING

Individuellt behandlingsupplagg

Nara kontakt med varden

Tillgénglighet i information

Trygghet genom struktur

Tydlig férdelning av ansvar

Medvetenhet om delaktighet i vard

Koordinering mellan olika delar av varden

Trygg social kontakt

Proaktivt erbjudande om psykologiskt stod

Vagledning kring resor & sjukresor

Séker lakemedelshantering

Séker hantering av sjukvardsutrustning

Stdd fran narstaende

Frihet att leva sitt eget liv

(agening
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En utmaning patienterna mott ar att ta sig till och fran
sjukhuset pa ett sakert satt utifran deras allméanna méaende
och infektionsrisk. Patienterna har haft svart att avgéra om de
bor kéra bil eller ej och ibland om de bor ta kollektivtrafik eller
gj. Att fa till ratt sorts sjukresa upplevs som en stor utmaning,
sarskilt nar patienternas maende ar starkt paverkat av
behandlingen. Patienterna ar i behov av stéd och vagledning
kring bade hur de bor valja och planera sina resor, de intyg
som behdvs for att 16sa sjukresa, och vart de kan vanda sig om
det dyker upp problem.

Patienterna hanterar i dagslaget en stor mangd lakemedel
hemma. Vid 6kad férekomst av behandling i hemmet kommer
det bli av &n stdrre vikt att lakemedel hanteras pa ett sékert
satt. Lakemedel behdver forvaras sakert, administreras sakert
och kasseras sakert. Narstdende ar ofta ar involverade i att
dela upp lakemedel i dosetter och hantera foérvaring, och aven
de behdver tydliga instruktioner kring lakemedelshanteringen.

Vid behandling i hemmet med exempelvis cytostatikapump
behdver bade patient och nérstaende utbildning i hur
sjukvardutrustningen fungerar, vad de behdver vara
uppméarksamma pa, samt hur de ska agera om nagot
oforutsett hander. Kunskap om detta skapar trygghet.
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BEHANDLING
Under behandlingsfasen praglas patienters och narstadendes
Individuellt behandlingsupplégg vardag av sjukdom och behandling. Nar patienten i nAgon man
har en frihet i hur hen formar sin tillvaro och vardag utifran sina
egna intressen, 6kar deras livskvalitet. Det finns ett behov hos
patienterna av att i stérsta mgjliga man fa leva utifran sina

egna onskningar dven nar en cancersjukdom pa manga satt
Tillgénglighet i information préglar livet.

Nara kontakt med varden

Trygghet genom struktur

Tydlig férdelning av ansvar

Medvetenhet om delaktighet i vard

Koordinering mellan olika delar av varden

Trygg social kontakt

Proaktivt erbjudande om psykologiskt stod

Vagledning kring resor & sjukresor

Séker lakemedelshantering

Séker hantering av sjukvardsutrustning

Stdd fran narstaende

Frihet att leva sitt eget liv



Behandling

Behandling ar fasen da patienten bérjar fa vardinsatser som ar
specifika fér hens diagnos. Ett flertal patienter beskriver att de
tidigt efter diagnos fatt en behandlingsplan presenterad for sig.
Hur patienten uppfattar och férhaller sig till behandlingsplanen
varierar. En del ser det som nagot som de absolut inte har
tillracklig kunskap kring fér att ha asikter om, och andra ser det
som att det ar absolut nédvandigt att ha ett kritiskt
forhallningssatt till varden och sjalv séka kompletterade

information.

Patientens installning till behandlingsplanen paverkar ocksa i
vilken grad patienten upplever en valfriheti varden och ser sig
som delaktig i beslut kring sin behandling. Ett flertal patienter
uttrycker att de upplever att de ar i en utlamnande situation och
ser det som att de &r “i vardens hander”. Aven om det har innebér
en kénsla av sarbarhet och utsatthet, sa ar det for vissa patienter
inte ett problem - de ser situationen som att det enda de kan géra
ar att "aka med” och lita pa att varden fattar ratt beslut. Dessa
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patienter upplever att det finns fa eller inga val att ta stallning till
vad galler deras behandling. De ser sin trygghet som beroende av
att de forlitar sig pa lakare och sjukskdterskor.

Detta representerar en mer passiv hallning, i kontrast till de som ar
mer kritiska och inte helt litar pa att varden har kapacitet att fatta
ratt beslut fér just dem.

Generellt har patienterna har en stor tilltro till vardens beddmning
av vad som ar sakert for dem. Nar varden tydligt kommunicerar
att det ar sakert att fa behandlingen hemmea, eller att vara hemma
mellan behandlingar, kan patienten uppleva en god trygghet aven i

hemmet.

En férsta behandlingsinsats inleds ofta kort tid efter faststalld
diagnos - det kan handla om dagar eller timmar. Det ar givetvis
bra att patienten snabbt far ratt typ av behandling for sin sjukdom,
speciellt sett utifran att deti manga fall varit en lang resa fram till
att fa korrekt diagnos. Samtidigt upplever manga



patienter att saker sker mycket snabbt har, speciellti bérjan av
fasen Behandling.

Information kring behandling

Infér den forsta behandlingen far patienterna i regel ganska
omfattande information om bade sjalva behandlingen och vilka
biverkningar den kan leda till. Patienterna har blandade kanslor
infér den har informationen. Vissa uttrycker att de blir mycket
radda av informationen. Vissa patienter tycker att det ar alldeles
for mycket och omfattande information, vilket kan géra att de
resignerar infor att ta till sig den. Samtidigt upplever patienterna
det som positivt att varden informerar om vad som kommer att
handa och vad de kan férvanta sig av behandlingen. De uttrycker
att det hjalper dem sjalva och deras néarstaende att férbereda sig
mentalt pa vad som komma skall. Information kan skingra ovisshet
och oro, och gora patienten mer trygg infér kommande
behandling.
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Det finns ocksa problematik kring att informationen kanske inte
formedlas pa ett satt som gor det latt for patienten att ta till sig
den. Olika patienter féredrar information pa olika satt.

Vissa vill ha muntlig information — da upplever de att
sjukvardspersonalen valjer ut det viktigaste, det som de absolut
behdver veta. Den muntliga informationen kan kompletteras med
skriftlig information som har férdelen att det gar att ga tilloaka till
den nar patienten behdver det. Nackdelen med muntlig
information ar att den kraver att patienten kommer ihdg den. Om
patienten inte ar mottaglig vid tillfallet da informationen
férmedlas finns risk att den inte kommer patienten till nytta.
Vissa patienter foredrar skriftlig information, men det férefaller
som det ofta ar skriftlig information som lakaren eller nagon
annan ur sjukvardspersonalen skapat specifikt for dem.
Skraddarsydd information kan vara bra fér patienten, men har
nackdelen att den delvis ar subjektiv - formad av den som skapar
den for just det tillfallet, och brist pa stringens i informationen ar
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nagot som patienterna upprepade ganger lyfter som ett problem.
Det ar ocksa tidskravande att skapa skraddarsydd information fér
varje specifikt tillfalle. Varken den muntliga eller den skriftliga
information som ges till patienterna i dagslaget ar sékbar - sékbar
information har potentialen att vara bade relativt komplett och
mer tillganglig. Muntlig information har dock fortfarande férdelen
att den kan levereras med empati och hansyn till manniskan som
tar emot den.

Sammanfattningsvis ar informationen som ges till patienterna,
bade kring deras vardplan generellt och kring behandlingar,
procedurer och biverkningar ett omrade dar det finns potential till
utveckling och férbattringar.

Maendet i Behandling
Den férsta behandlingen for blodcancer bestar i manga fall av en

serie cytostatikabehandlingar med uppehall emellan. Beroende pa
sjukdomens forlopp kan dock blodcancerbehandlingen behdva
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samkoras med eller invanta andra behandlingar som operationer
till foljd av skador som uppstatt under sjukdomsperioden,
behandlingar fér andra diagnoser eller behandlingar av
komplikationer (kirurgi, behandlingar for skelettet, njursvikt,
Listeria etc.) Vissa patienter far &ven andra behandlingar for
cancern (t.ex. stralning).

Den férsta tiden i behandling ar ofta en chockartad och
omtumlande process for bade patient och narstaende. Det ar
utmanande att hdnga med i vad som hander och svart att ta in all
information, och bade patient och narstadende ar fortfarande
starkt paverkade av cancerbeskedet och kdnner mycket sorg,
oro och radsla.

Generellt sett forbattras maendet hos bade patient och
narstaende allteftersom behandlingen minskar patientens fysiska
symptom och acceptansen kring sjukdom och livssituation 6kar.
Hur méendet utvecklas for varje enskild patient under de olika
behandlingsomgangarna varierar kraftigt. Komplikationer och



biverkningar (t.ex. neuropati) har ocksa stor inverkan pa méaendet.
Patienten kan ma relativt bra under en period och sedan intraffar
nagot (en komplikation eller en biverkning) som gér att maendet
forsamras igen. Nar det fysiska maendet férsamras 6kar ocksa
patientens oro och radsla kring sin situation.

Pa sjukhus

Att fa behandling pa sjukhus upplevs som en trygghet for
patienten, framforallt da de upplever eller riskerar att fa svara
biverkningar. Det finns en stark oro for att ma valdigt daligt eller bli
svart sjuk i hemmet, eller att inte fa magjlighet att ha nara kontakt

med varden for att kunna stélla fragor.

De flesta patienter vi intervjuat har upplevt en relativt stor
kontinuitet i kontakterna med varden efter att de fatt sin diagnos.
Var tolkning ar att de flesta traffat en och samma lakare langs den
storre delen av patientresan. En patient berattar hur hen fran
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bodrjan av sin utredning fick en personlig sjukskéterskekontakt
som skulle félja honom hela vagen och som han kunde kontakta
nar hen hade fragor eller behévde prata. Patienten upplevde
detta som mycket positivt och en stor trygghet.

| kontrast till den berattelsen har ett mindre antal patienter istéllet
upplevt en brist pa kontinuitet i kontakten med varden. | det mest
extrema fallet berattar patienten att hen haft fler an fem olika
lakare under sin behandling. Att inte ha en fast, huvudsaklig
vardkontakt skapar mycket osakerhet och otrygghet.

Biverkningar och komplikationer

Biverkningar, komplikationer och hur allvarliga sjukdomssymptom
patienten har avgér hur maendet ser ut fér patienten under
behandlingen.

Patienterna kan ibland uppleva att lakare och &vrig

sjukvardspersonal inte tar deras biverkningar pa allvar - en



9 X

(lkaren kan inte léisa hela
min journal infor varje maote,
for den dir enorm!

Da blir det att ansvaret

ligger pa mig.”




mojlighet ar att detta ar kopplat till att vardpersonal har ett starkt
fokus pa att bota och fa kontroll pa patientens cancer, och
biverkningar darfér ses som underordnade detta primara syfte.
Patienten upplever dock ett stort behov av att deras besvar
kopplat till biverkningar tas pa allvar, eftersom de kan ha stor
paverkan pa det fysiska och psykiska maendet.

Kopplat till biverkningar, komplikationer och andra svarigheter
som patienten kan uppleva finns en rad stédfunktioner som
varden kan erbjuda under behandling, sasom kurator,
fysioterapeut och dietist. Nar och hur patienten far information
om eller tillgang till dessa typer av stod varierar dock kraftigt fran
patient till patient. Exempelvis har en patient i ett tidigt skede fatt
tillgang till stéd i form av en kurator. En annan patient, som hade
problem med att fa i sig mat och tappade i vikt, upplevde att det
tog alldeles f6r lang tid innan han kopplades ihop med en dietist.

Flera patienter tar ocksa upp att de har upplevt bristande

kommunikation och synk mellan olika delar av varden nar det
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galler komplikationer. Det kan handla om att patienten inte
uppmarksammas pa att hen kan behéva tandvard pa grund av att
en behandling paverkar tandhalsan, att det tar férhallandevis lang
tid for varden att koppla in ratt klinik fér att fa hjalp med en fér
patienten mycket besvarande komplikation, eller att varden inte i
ett tidigt skede lyckas identifiera att patienten inte tal
cytostatikabehandlingen. Det kan ocksa yttra sigi att
vardpersonal (ej lakare) som ska behandla patienten inte &r insatt i
patientens tillstand, och att patienten sjalv far patala att deninte
ska ha en viss typ av injektion eller att den inte kan ses p.g.a. att
den behdver halla sig isolerad med hansyn till infektionsrisk.

Den har typen av handelser upplevs ofta av patienten som
mycket frustrerande. | vissa fall riskerar de ocksa att undergrava
patientens tillit till att varden verkligen erbjuder eller féreslar den
typ av behandling som ar lampligast for patienten.

Att k&nna att varden har koll och kan ge ratt vard och stéd vid

biverkningar, komplikationer och andra problem ar nagot som ar



viktigt for att patienten ska kanna tillit och pa ett positivt satt
engagera sig i dialog kring sin egen vard.

Vid sidan om varden

Patienterna som vi intervjuat har sjalva lyft att det finns andra
kallor till stod vid sidan om sjukvarden. Det kan t.ex. vara stéd fran
narstaende, fran patientorganisationer, fran trossamfund eller fran
onlineforum. | vilken grad patienterna ar medvetna om de har olika
mdjliga kallorna till stéd varierar.

Forutom det som specifikt géller maendet och halsan finns det
manga praktiska fragestallningar som patienten brottas med. Det
galler omraden som sjukresor, ekonomi vid sjukdom och
inkomstbortfall, att ta hand om lagenheten eller huset, hur det ska
fungera att skéta bostaden och leva dér i framtiden, val och ve for
barn och andra personer in beroendestallning till patienten m. m.
Detta ar omraden som kan kréva stora insatser och kosta
patienten mycket energii tillagg till de fysiska och mentala
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utmaningar som ar mer direkt kopplade till sjukdomen.

Flera patienter hade dnskat att sjukvarden i 6kad grad kunde
hjalpa att lotsa dem till ratt typ av information och stéd utanfér
sjukvarden géllande de olika praktiska fragor som uppstar nar en

person drabbas av cancer.

| hemmet

Alla patienter har kunnat genomféra en viss del av behandlingen i
hemmet. Hur mycket patienten har kunnat vara hemma och
vilken typ av behandling som har kunnat genomféras i hemmet ar
beroende av patientens sjukdomstillstand, vilken typ av
behandling patienten far och hur hen reagerar pa behandlingen.
Behandling som genomférs i hemmet kan t.ex. vara
cytostatikabehandling i form av tabletter, injektioner eller via
pump. Vad galler pump i hemmet ar det tva patienter av de som
ingar i underlaget som genomfdért den typen av behandling
hemma.
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En inledande observation ar att “vard/behandling i hemmmet” av
vissa patienter tolkas som “palliativ vard”. Palliativ vard
associeras med ddden och “vard/behandling i hemmet” kan
darfor lata mycket negativt och skrammande for vissa patienter.
For att utveckla kapaciteten till vard i hemmet ar det viktigt att
bade hitta ratt sprak och begrepp, och att ta fram bra

informationsmaterial kring vad behandling i hemmet innebar.

Hemmet representerar i utgangslaget en vélbekant och bekvam
milj6 fér patienten, dar kontakten med narstaende ar naturlig,
patienten kan slappna av och dér livet kan kdnnas mer normailt.
For en cancersjuk person ar det dock inte sjalvklart att hemmet ar
den tryggaste platsen.

Nar symptom, komplikationer eller biverkningar ar svara och det
ar svarare for patienten att klara sig sjalv, ar behovet av stéd fran
varden ocksa storre. | ett skede da patientens maende férandras
eller fluktuerar kanner patienten dessutom ofta kraftig oro, radsla
eller otrygghet. Att stodet fran varden finns nara till hands blir
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da extra viktigt. Fér en cancersjuk patient finns det en dynamik
mellan de varden och férdelar som hemmet erbjuder och den
trygghet som sjukhusmiljén och vardpersonalens expertkunskap
innebar.

Nagra patienter uttrycker en frustration éver att ha behévt
spendera mycket tid pa sjukhus nar de matt relativt bra.
Upplevelsen ar att det ar “tid som gar till spillo”, eftersom de ser
att de kunde tagit vara pa den tiden tillsammans med familjen.
Samtidigt forstar patienterna att anledningen till att de har behovt
ligga inne under dessa perioder ar att sjukvarden beddémt att de

haft for daliga varden fér att kunna vara hemma.

Att det for patienten finns en vaxelverkan mellan hem och sjukhus
satter ocksa ett naturligt fokus pa avstandet mellan dessa tva
platser. Den generella uppfattningen hos patienterna ar att ju
narmare till sjukhuset en har, desto tryggare kan man kanna sig.
Att ha nara till sjukhuset gor ocksa att det kdnns mer lampligt att
férlagga en storre delar av behandlingen till hemmet. Vid en



djupare analys av materialet fran intervjuerna blir det dock tydligt
att det inte ar riktigt sa enkelt. Nagra exempel:

En patient som har en timmes resvag spenderar totalt en halvdag
med att forbereda sig, aka fram och tillbaka och genomféra en

behandling somi sig sjalv bara tar nagra minuter.

En annan patient kér sjalv en langre stracka nar hen inte hittar
nagon som kan skjutsa. Efterat reflekterar patienten: “jag borde
nog inte kort egentligen, jag madde sa daligt... sahéar i efterhand

kanns det inte som att det var sa sakert.”

En tredje patient har 14 mil till sjukhuset och blir darfér inte
erbjuden behandling hemma. Patienten far verkligen kampa fér
att fa sjukresa, blir frustrerad och férvirrad av alla intyg som maste
vara pa plats och far i forsta laget endast taxi till stationen for
vidare transport med tag, trots att hon ar infektionskanslig och ska
isolera sig.

Exemplen ovan visar att det finns anledning att 6vervaga att
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genomfdra fler delar av fasen Behandling hemma aven nar
patienten inte har nara till sjukhuset. Det finns ocksa goda
exempel pa att patienter erbjudits att genomfdra vissa delar av
sin behandling eller sina kontroller pa en vardcentral dit patienten

har betydligt kortare resvag.

Narstaende och hemsituation

En annan faktor kring behandling i hemmet ar boendesituationen.
Alla patienter vi pratat med ar rérande 6verens om att de inte
hade klarat av sin resa utan stdd fran narstaende. Mer specifikt
hade det inte fungerat att vara hemma utan stéd fran narstaende.
Att det finns en narstdende som kan hjélpa och st6tta patienten ar
alltsa helt centralt for att behandling i hemmet ska fungera. En
partner ar kanske den férsta narstadende som tankarna gar till i en
sadan situation, men det kan ocksa vara ett syskon, en nara van,
ett barn, en féralder eller nagon annan slakting. Den narstaende
ar central inte bara vad galler att skéta hushallet och hjalpa
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patienten med det hen har svart att klara sjalv fysiskt, utan ocksa
att halla koll pa patientens maende, hjélpa patienten halla koll pa
medicinering, stotta patienten mentalt, kunna kontakta
sjukvarden vid behov och mer. For att stddet fran en narstaende
ska fungera behover den narstaende férsta vad som forvantas av
hen redan nar behandling i hemmet planeras. Att veta vilket
ansvar som ligger pa sjukvarden, vilket ansvar den narstadende har
och vilket ansvar patienten har ar essentiellt for att stédet fran
narstdende i hemmet ska fungera bra. Har ser flera av patienterna
en forbattringspotential vad galler hur varden kommunicerar kring
detta ansvar idag. Flera patienter uttrycker ocksa en dnskan om
att narstadende i 6kad grad ska bjudas in till méten med varden,
kunna stélla fragor och aven erbjudas stéd. Detta anser
patienterna behdvs for att den nérstaende ska kunna ta det

ansvar som forvantas av hen.

Det finns ocksa farhagor och nackdelar med att fa hjalp av

narstdende nar man ar allvarligt sjuk. Nar patienten far behandling
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i hemmet far familjen eller narstaende stdrre inblick i patientens
maende och de processer kring sjukdomen som patienten gar
igenom. Detta kan upplevas som bade positivt och negativt av
patienten (och dennes narstaende). A ena sidan kan de
narstaende fa 6kad forstaelse for patienten genom att fler
erfarenheter blir delade. A andra sidan kan vissa patienter
uppleva det som obekvamt och/eller ovéardigt att familjen far
uppleva fysiska symptom som kan kadnnas alltfér intima
(krakningar, problem med toalettbesdk etc.) och administration
av behandlingar (sprutor, maskiner etc.). Patienter med barn kan
oroa sig for att barnen ska bli skramda av hur deras forélder mar
nar de ser vad hen gar igenom. Synen pa detta skiljer sig at fran
person till person, men ingen av patienterna har sett det somen
"deal breaker” fér behandling i hemmet.

Ytterligare en faktor kring den roll de narstaende spelar ar den
belastning som laggs pa den eller de personer som skdter om

patienten i hemmet. Vissa patienter vill av omsorg om sina



narstaende hellre laggas in pa sjukhus an att belasta en
narstaende pa ett satt som inte kanns bra.

Vid sidan om vilka narstaende som finns runt patienten och kan
erbjuda stdd, sa ar boendet i sig en faktor som anses ha paverkan
pa forutsattningarna for att fa vard i hemmet. Bland de patienter
som vi intervjuat finns de som bor ilagenhet, i villai tatort ochi
villa eller pa en gard i mer lantlig milj6. Bland de som tycker att
deras boende lampar sig bra for att fa behandling hemma finns
samtliga dessa boendetyper representerade. Det finns darfor
anledning att 6vervaga att det kanske inte ar typen av boende i sig
som paverkar lampligheten for att fa behandling i hemmet, utan
snarare hur livet i bostaden fungerar och ar organiserat. Har har vi
inte utférlig data men nagra hypoteser ar att det spelar roll om
bostaden ar i enplan eller flerplan, hur rummmen ar disponerade pa
vaningsplanen (en patient bodde t.ex. pa tva plan, men tyckte att
det funkade bra att vara hemma da sovrum och badrum lag pa

samma plan), antalet rum, vilken yta bostaden ar pa och hur
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manga personer som bor i bostaden, om det finns barn i hushallet,
vilken sysselsattning personerna som bor i bostaden har och
sakert manga fler faktorer.

Bade avstand och mgjligheter till transport mellan hem och
sjukhus, tillgangligheten till narstdende som kan stétta patienten
och férutsattningarnai sjalva bostaden ar faktorer som skulle
behdva kartlaggas infor ett dvervagande kring hur stor del av sin
behandling en patient kan genomfdra i hemmet.

Goda forutsattningar for behandling i hemmet
Utifran intervjuerna har vi sett att patienterna ofta ar tacksamma
over att ha kunnat spendera mer tid hemma. Det mgjliggér en
narmre kontakt med, och stdd fran, narstdende underien
omtumlande, skrammande och ibland plagsam situation.
Patienter som ar foraldrar till hemmaboende barn upplever det
som sarskilt vardefullt att kunna spendera mer tid med sina barn
an de hade kunnat géra om de istéllet varit inlagda pa sjukhus.
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Patienterna upplever att de har en storre rérelsefrihet i sitt hem
jamfort med att vistas pa sjukhus. Det ar ocksa lattare att fa sina
vardagliga behov tillgodosedda (som att kunna ata det man ar
sugen pa eller syssla med en hobby eller nagot man tycker om att
gora). Flera patienter lyfter ocksa méjligheten att vara utomhus
och/eller i naturen nar de vistas hemma. Ibland handlar det bara
om att sitta en stund pa altanen, men det kan vara mycket vart.
En nyckel for att k&dnna sig trygg vid behandling i hemmet ar
palitlig telefonkontakt med varden under dygnets alla timmar.
Detta ar ett omrade dar patienterna ar véldigt néjda med hur det
fungerar idag. Ett flertal patienter lyfter spontant hur enkel och
tillganglig telefonkontakten med hematologen ar. Nar det ar latt
att komma i kontakt med sjukvardspersonal som kan svara pa
fragor eller ge patienten stdd, k&nner sig patienten trygg och det

gar lattare att hantera behandlingen i hemmet.

Generellt satt ar patienterna positiva till behandling i hemmet.

Deras positiva installning ar villkorad till att varden kan ge dem en
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grundlaggande trygghet, och att det finns “back-up I&sningar”
och alternativ dar det ar tydligt vad patient och narstaende ska
géra om behandlingen inte fungerar som den ska, om patientens
tillstand forsamras avsevart eller om nagon typ av krissituation
uppstar.

De patienter som hanterat sprutor hemma tycker inte att det varit
nagot problem. De patienter som haft behandling med
cytostatikapump i hemmet tycker ocksa att det har fungerat bra,
aven om en av dem sager att hen "inte vagade trycka pa den nar
den larmade” av radsla for att gora fel.

Nar det galler férvaring och hantering av lakemedel i hemmet sa
uttrycker i princip alla patienter att de behdvt hjalp av en
narstaende for att hantera medicinering, speciellt nar de matt
daligt och det varit svart "hanga med i huvudet” och halla reda
vilken medicin man ska ta nar och hur mycket. Patienterna har
olika uppfattningar av hur det ar att férvara mediciner i hemmet.

Vissa ser inte nagra problem alls, &ven om de férvarar medicinen



framme pa kdksbanken. Andra ser att de skulle ha velat att varden
tillhandahdll ett Iasbart skap eller en box som de kunde férvara sin
medicin i. Samtliga som efterfragar en I6sning for att kunna lasain
sina mediciner har hesmmaboende barn.

Flera patienter tar spontant upp att det ar ett problem att géra sig
av med mediciner. Patienterna upplever inte att de fatt
instruktioner kring hur de ska hantera mediciner de inte langre
behdver och flera uttrycker att det blivit stora mangder mediciner
over som de inte riktigt vet vad de ska géra med.

Patienterna upplever i dagsléget en brist pa stringensii
sjukvardens bedémning av huruvida de kan genomféra
behandling i hemmet eller inte. Detta kan yttra sig i skillnader
mellan beddémning eller installning fran person till person i
vardpersonalen, eller nar en yrkesroll &r valdigt positiv men en
annan mer skeptisk. Det finns ocksa exempel pa att vardpersonal
har varit bristfalligt insatt nar behandling ska genomféras

i hemmet. Detta skapar otrygghet hos patienten och kan
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undergrava villigheten att emot behandling i hemmet
fortsattningsuvis.

Utbildning for patient och narstaende kring att hantera den
utrustning som kravs for att genomféra behandling i hemmet ar
ocksa en forutsattning for att skapa den grundlaggande trygghet
som behdvs for att patient (och narstaende) ska vara 6ppen for
behandling i hemmet. Det kan t.ex. handla om att hantera sprutor
eller en cytostatikapump.

Maten spelar en viktig roll under patientens resa. Mat
representerar normalitet, har stor paverkan pa det fysiska
maendet, och problem med att dta kan leda till stora problem och
jobbiga episoder for patienten. En stor férdel vid vard i hemmet ar
en storre valmajlighet kring maten, bade i vad och nér patienterna
ater, vilkket kan gbra det enklare att fa i sig mer energi och naring.
Samtidigt kan det kravas mer av patienter och anhériga, som
behdver laga maten och anpassa maten efter patientens



SR |

"De kunde sciga néista vecka

kan ni komma in mandag

eller tisdag” men sedan ringde

e och sa nej forresten
fom in pa onsdag:.

Dd har jag redan bokat in
safkeer pd jobbet eller ncir
barnen ska vara pd

forskolan.”




férutsattningar. Flera av patienterna viintervjuat har dessutom
fatt biverkningar eller komplikationer som paverkat kapaciteten
att faisig foda pa vanligt satt. Nar en saddan situation uppstar ar
varden battre rustad och har mer kunskap kring att hjalpa
patienten att fa i sig naring. Flera av patienterna lyfter ocksa att
det varit mycket hjalpsamt att fa stdd av dietist, och kanske ar
detta en kompetens som skulle kunna sattas in tidigare for att
undvika att patienten behdver laggas in pa grund av att

naringsintaget inte fungerar.

Perspektiv fran narstaende

| fasen Behandling upplever de narstaende att de inte far
tillrackligt med information fran varden om processen och vad
som hénder med patienten. Den information de far kommer ofta
filtrerad genom patienten och de narstaende kan uppleva att
patienten inte kommer ihag eller till och med undanhaller
information, kanske for att det ar fér smartsamt att beratta eller
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for att skydda sina nara och kéra. Narstaende kan ocksa uppleva
att de skulle behdva stélla vissa fragor direkt till varden — det kan
vara svart att stalla fragor om t.ex. negativa besked direkt till
patienten.

Fa narstaende uppger att de erbjudits samtalsstdéd under
sjukdomsresan. Precis som for patienten ar det inte sakert att det
ar ratt lage om den narstaende endast erbjuds samtalsstdd vid ett
enskilt tillfalle. Den néarstaende kan vara fér omtumlad, hen kan
sakna medvetenhet om vad hen sjalv behdver eller sa kanske
stodet helt enkelt inte behdvs just da, utan behovet kan bli
uppenbart vid ett senare tillfalle. Det ar mgjligt att den narstaende
kan hantera situationen under perioder for att sedan kdnna att det
blir Svermaktigt. Flera av de vi intervjuat uttrycker att de i
efterhand dnskar att de blev inbokade till eller starkt
rekommenderade att traffa en kurator eftersom de hade svart att
tacka ja nar hjalpen erbjods - ibland &r det svart att veta att man
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behdver stdd innan man fatt det. Samtalsstod ar darfér nagot
som med férdel kan erbjudas kontinuerligt.

Pa sjukhus

De narstaende upplever det som en trygghet att patienten kan fa
behandling pa sjukhus nar sjukdomens symptom ar svara eller nar
patienten lider av komplikationer eller svara biverkningar.

Det ar ocksa en trygghet for narstdende att fa ta del av provsvar i
koppling till behandlingen och att ha vardpersonal nara om
patientens tillstand skulle férvarras.

Nar vardpersonalen har sagt att behandlingen ska ges pa sjukhus
ses det ofta av de narstdende som “n6d och tvunget” - det ar
ingenting de ifragasatter. Samtidigt upplevs miljon pa sjukhuset
som opersonlig och trakig aven av de narstaende, och i den man
patienten behdver skjuts till sjukhus fér behandling gor det
vardagspusslet svart att fa ihop for den narstaende. | vissa fall
reser patient och narstaende langa strackor for att ta en spruta
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som endast tar nagra minuter, vilket kan upplevas frustrerande.
Snabba andringar i behandlingsplanen eller kring inbokade tider

kan dessutom forsvara planeringen av vardagen ytterligare.

| hemmet

Behandling i hemmet innebar att narstaende kan se och prata
med patienten, vilket upplevs som en stor lattnad. De narstaende
kan spendera mer tid med patienten, kan se i realtid hur patienten
mar och slipper vara ensamma med sina egna tankar och kénsilor.
Dessutom férenklas vardagslivet till viss del i de perioder da
patienten mar bra nog att kunna hjélpa till med enklare saker i
hemmet. Vid vard i hemmet gar det att leva ett lite mer normalt
liv, schemat blir mindre upphackat, och tiden ar enklare att
planera néar patient och narstaende inte behdver aka in till
sjukhuset lika tatt.

Fokus for de narstaende ligger pa att uppratthalla en normal
vardag sa mycket som mdjligt, framforallt om det finns barn i



hemmet. Samtidigt mar de narstaende ofta daligt sjalva, sover
daligt (pa grund av patientens maende eller pa grund av oro och
stress) och har manga svara tankar som maler. Att fa férstaelse
och stdd fran jobb, forskola/skola, vriga familjen samt vanner ar

viktigt for att vardagen ska gaihop.

De narstaende beskriver att de har svart att be om stéd - de
kanner att det ar patienten som ska ta emot hjalp men att de som
narstaende ska klara sig sjalva. De narstaende kan tycka att det ar
utmanande att férklara situationen fér andra i patientens
omgivning som inte &r insatta pa samma satt. Nar dessa personer
har svart att forsta kanske de inte hjalper till pa det satt som hade
behodvts. Flera narstaende beskriver att de fatt hjalp av kurator att
lara sig be om och ta emot stéd och hjalp.

De tillfallen da patienten fatt behandling i hemmet upplevs
generellt som positiva. | vissa fall har de narstaende hjalpt till,
exempelvis genom att ge patienten sprutor som patienten inte
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vagar eller kan ge sig sjalv. Att ge patienten sprutor har i princip av
alla upplevts som enkelt och tryggt, eftersom varden erbjudit
tydliga instruktioner och handledning, och férklarat att det ar en
behandling som kan och brukar ges i hemmet (och ibland av
narstaende).

Det finns dock en viss osékerhet hos de narstaende kring vad
varden tar ansvar for, vad som ar deras ansvar som narstaende
och vad som ar patientens ansvar. Bade narstaende och patienter
uttrycker att det finns brister vad géller tydlighet i den information
och de instruktioner som ges fran vardens hall i anslutning till

behandling och vard i hemmet.
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Nar processen med att hitta en lamplig donator infor
stamcellstransplantationen tar tid kan detta skapa mycket oro
och osékerhet hos patienten.

Hogdoseringen av cytostatika &r nagot som manga patienter
kanner oro infér. Oron géller bade hur maendet kan paverkas och
den infektionskanslighet som hégdoseringen leder till.

Nar komplikationer uppstar i anslutning till Transplantationen kan
patientens maende férsamras kraftigt. En forsédmring kan ocksa
leda till en smartpunkt pa grund av att patienten ser mérkare pa
sina framtidsutsikter.

Vid isoleringen i samband med transplantation far patienten
mycket stod av narstdende med att skdta bade vardag och bestyr
kring sjukdomen.
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Efter transplantation isoleras ofta patienten till en bérjan pa
sjukhus fér att sedan forflyttas till hemmmet. Patienter med
svara komplikationer eller biverkningar kan ha behov av att
vara inneliggande en langre period - det &r en trygghet nar
maendet ar som sédmst. Vissa patienter dnskar vara kvar i
isolering pa sjukhus for att skona sina narstaende, eller for att
de upplever att det av praktiska skal inte gar att uppratthalla
en infektionsséaker miljé i hemmet

Andra patienter kan istéllet k&dnna ett starkt behov av att
isolera sig hemma pé grund av att de upplever ensamheten
pa sjukhus som mycket obehaglig.

Under fasen Transplantation upplever manga patienter
mycket oro och radsla. Vid tiden efter, ochi vissa fall innan,
ingreppet kan patienten ha starkt behov av kédnna att
vardpersonal och resurser finns nara till hands.

Det kan gélla infektionskanslighet och maende i samband med
hégdosering, oro infor sjélva ingreppet samt maende och ev.
komplikationer efter transplantationen.

Att kunna ringa in till hematologen och fa prata med nagon
direkt upplevs som ett stort stéd och skapar trygghet for
patienten i denna fas.
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Infér transplantationen far patienterna information om
proceduren men ocksa ofta en lang upprékning av majliga
komplikationer och biverkningar. Hos manga patienter skapar
detta stark oro och radsla. Samtidigt kan h6gdoseringen
innebara att patienten mar daligt och har svart att tain
information.

Har finns behov av att f& den viktigaste informationen
formedlad och sedan ha méjlighet att soka ytterligare
information sjalv.

De flesta patienterna har upplevt att de fatt rutiner och
information om hur proceduren gar till kommunicerat pa ett
bra satt infor transplantationen.

Ett fatal patienter har en sémre upplevelse. De upplever att
informationen var bristfallig och fatalistisk, och skapade oro
och radsla.

Det finns ett behov av att sékerstalla att informationen infér
transplantation ar stringent och skapar trygghet infér
proceduren.

Hushallets ekonomi kan vara ett stort orosmoment under
sjukdomstiden. Hur ska vardagen ga ihop nér det plétsligt bara
finns en inkomst istéllet for tva? Patienterna har behov av att
fa information om vart de ska vanda sig for att fa hjéalp med
praktiska, vardagliga utmaningar kopplade till sjukdomen.
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En utmaning kring den hjalp som en patient far fran
narstadende ar klargérandet av ansvar. Patienter och
narstaende upplever ibland en otydlighet kring vem som har
ansvar for olika delar av behandling, omvardnad och stdd till
patienten. Har finns ett behov av tydlig och tryggande
kommunikation kring vad som férvéantas av patient och
narstaende.

Patienter ar i olika utstrackning medvetna om att de har
mdjlighet att vara delaktiga i sin egen vard. For de som &r
mindre medvetna om detta kan upplevelsen vara att
transplantation ar mer eller mindre obligatoriskt for dem.

I intervjumaterialet finns ett exempel dar patienten valjer att
avbryta processen med transplantation nar hen forstar att hen
har ett val. Den har typen av situation risker att underminera
trygghet och foértroende mellan patienten och varden.

Har finns behov av att sékerstélla att delaktighet och valfrihet
kommuniceras tydligt.
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Vid komplikationer fungerar ibland koordineringen mellan olika
delar av varden mindre bra. Det kan handla om att personal
fran en annan avdelning inte kanner till restriktioner som géller
runt en patient eller att sjukskéterskor som ska skérda
stamceller hos en patient inte ar insatta i vad som star i
patientens journal.

Ett flertal patienter ser ett behov av att varden blir battre pa att
synka processer och kommunikation mellan olika delar av
verksamheten.

Under tiden fore och efter transplantation &r patienten
infektionskanslig och isoleras i hdg grad fran social kontakt.
Det finns en god medvetenhet hos bade patient och
narstadende kring infektionskansligheten i den har fasen, men
det finns anda behov av att tydliggéra hur specifika situationer
ska hanteras, t.ex. nér det finns barn i hushallet, vid hogtider
eller firanden eller nar restriktionerna succesivt lattas pa.

For patienter som ar inlagda pa sjukhus ar behovet av trygg
social kontakt istallet att utifran sitt maende och sina
forutsattningar ha mgjlighet att halla kontakt med néra och
kara genom digitala kanaler.

Aven under fasen transplantation har patienter och
narstdende behov av att proaktivt bli erbjudna stdd fran
kurator. Behovet kan triggas av patientens maende,
komplikationer, av isolering eller fér narstaende av
pafrestningarna kring att skéta om patienten i den har fasen.
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Att patienten ar infektionskanslig men anda behdver resa kan
vara en stor utmaning. Patienterna ar i behov av stéd och
vagledning kring hur de bdr vélja och planera sina resor, de
intyg som behdvs for att I16sa sjukresa, och vart de kan vanda
sig om det dyker upp problem.

Precis som i foregaende fas finns ett behov av séker férvaring,
administrering och kassering. Aven i den har fasen hjélper ofta
narstdende patienten med att halla reda pa dosering och dela
upp lakemedel i dosetter, och dven de behdver tydliga
instruktioner kring lakemedelshanteringen.

Det finns @ven ett behov hos bade patient och narstdende att
pa ett sékert séatt kunna hantera sjukvardsutrustning som t.ex.
sprutor. Precis som for lakemedel innefattar hanteringen
forvaring, administrering och kassering.

| anslutning till transplantation har patienten stort behov av
stdd fran narstadende. Det handlar om hjélp med saker som
stadning, matlagning, ta hand om barn, skéta hus och hem,
gora arenden samt stétta patienten kring medicinering och
ovrig behandling. Dessutom har i princip alla patienter vi
intervjuat upplevt att deras narstaende varit ett stort stod
psykiskt och emotionellt.
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Oavsett om patienten ar inlagd pa sjukhus eller befinner sig i
hemmet &r fasen Transplantation en period da det &r mycket
svart att ha en tillvaro pa sina egna villkor. Férutom patientens
maende (som kan variera) sa skapar isoleringen manga hinder
for det patienten 6nskar sigi tillvaron; det ar svart att fa social
stimulans och att aktivera sig och réra pa sig, att ta sig utanfér
hemmets fyra vaggar. Manga patienter far ocksa svart att dta
under den har perioden.

Alla svarigheter skapar ett an starkare behov av att ta vara pa
de mgjligheter som finns till att leva sitt eget liv. Sma saker som
att sitta en stund pa altanen, prata med barnbarnen pa
FaceTime, lagga pussel med sambon eller ata precis det man
ar sugen pa kan betyda mycket. Det ar ofta betydligt lattare att
tillgodose de har behoven i hemmet &n vad det ar pa
sjukhuset.

Patienter som far svara besvar i den har fasen (t.ex.
inkontinens eller krakningar) kan uppleva det som mycket
besvarande att andra manniskor far se demideras svara
tillstand. Det kan kdnnas som att andra manniskor kommer allt
for néra nar de kanske aven behdver hjélpa patienten eller
stéda upp efter hen.

Har kan finnas ett behov av att antingen fa vara pa sjukhus for
att skona narstaende, eller att var i hemmet for att patienten
inte vill att “framlingar” far uppleva patienten i ett sa daligt
skick.



Transplantation

Tiden innan och efter transplantationen ar pa flera satt en kritisk
och skdr fas for patienten. Det handlar bl.a. om effekterna pa
maendet kring hégdoseringen, infektionskansligheten infér
transplantationen och isoleringen och maendet efter
transplantationen.

En annan upplevelse som delas av ett flertal av de patienter dar
transplantation varit aktuellt &r att vantan pa att hitta en
stamcellsdonator har skapat mycket oro och ovisshet. De
personer dar man skérdat patientens egna stamceller har av
naturliga skal inte haft denna typ av oro.

Nagot annat som skapar oro infér processen med
stamcellstransplantation ar hégdoseringen av cytostatika innan
ingreppet. | och med hdgdoseringen far patienten kraftigt
forsamrat immunfdérsvar och blir mycket infektionskanslig. Den
hdga dosen cytostatika gér ocksa att patienten kan fa nedsatt
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Pa sjukhus

Med undantag av en har alla patienter vi intervjuat som varit
aktuella for transplantation genomfért transplantationen pa
sjukhus.

Patienterna k&nner sedan féregaende fas, Behandling, till om
stamcellstransplantation ar aktuellt fér dem eller inte.

En majoritet av de patienter for vilka Transplantation har varit
aktuellt har kant att de har fatt bra information om
férutsattningarna fér proceduren. De har kant att de blivit
informerade om férdelar och nackdelar och att det har varit upp
till dem att fatta ett beslut om huruvida de vill genomféra en
stamcellstransplantation eller inte.

Ett fatal patienter har en sdmre upplevelse. En patient har upplevt
informationen som bristfallig och fatalistisk, med fokus pa

overl .Dettagj tt patienteni ettinl k
fysisk och kognitiv funktion pa olika satt, kan ma mycket daligt SYEMEEC e, PEEEClre Dl e | GRS e Sl

_ — tvekade kring att genomga Transplantation. Nar patienten senare
samt drabbas av olika typer av komplikationer.



gjorde egna efterforskningar och hittade kompletterande
information andrade hen sig och valde att genomga
transplantation. Patienten upplevde dock att varden brast i sin
kommunikation kring forutsattningarna kring

stamcellstransplantation.

En annan patient har inte upplevt att vardpersonalen
kommunicerade att stamcellstransplantation var valfritt.
Patienten har upplevt kommunikationen som att varden
bestamde att hen skulle genomga transplantation. Langt senare
forstod patienten att det var upp till hen om hen vill genomga
transplantation eller ej. Patienten har da valt att avbryta
férberedelserna for Transplantation. Patienten har tagit illa vid
sig av hur hen upplevt processen kring detta.

Denna typ av upplevelser riskerar att undergrava den
trygghetskansla som behdvs for att patienter ska kanna sig
positiva till transplantation generellt och transplantation i hemmet
specifikt.
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Infér transplantationen samtalar lakare och patient om de
komplikationer och biverkningar det finns risk for. Patienterna
mots ofta av en lang upprakning av oénskade effekter och under
dessa samtal upplever manga patienter en stark oro och radsla.
Vissa patienter har upplevt att vardpersonal ocksa 6veréser dem
med skriftlig information om allt som kan ga fel. | det har skedet
finns en problematik kring att patienten kan kdnna att heninte
orkar lasa ett tjockt kompendium som listar biverkningar och

komplikationer nar man mar valdigt daligt.

Vissa patienter far ocksa mycket jobbiga och allvarliga
biverkningar och/eller komplikationer. GvH &r en typ av sadan
allvarlig komplikation. Vid GvH (Graft vs Host) attackerar de
transplanterade cellerna varden/patienten. GvH kan innebara
mycket svarigheter och paverka maendet mycket negativt for
patienten. En patient som under den har fasen fick en GvH-
problematik som satte sig pa magen beskriver hur hen upplevde
sig berdvad all vardighet néar hen gang pa gang inte klarade av att
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hinna till toaletten i tid och personalen blev tvungen att stada upp
efter patienten. Att “framlingar” far se en i det tillstdndet kan
upplevas fornedrande, men vi har ocksa hort patienter som
spenderat tid i hemmet i samma fas saga att det var mycket
jobbigt att deras narstaende fick se dem i liknande situationer
(mer om detta nedan).

De patienter som matt valdigt daligt fysiskt i samband med
stamcellstransplantation upplever det som plagsamt att kroppen
inte fungerar som den ska, men lyfter ocksa att de varit radda och
upplevt stor utsatthet i situationen.

Kapaciteten hos varden att synka processer och kommunikation
mellan olika delar av verksamheten vid komplikationer lyfts av
flera patienter som ett omrade med forbattringspotential.
Exempel pa problem som patienterna lyfter ar att personal fran en
annan verksamhet inte kanner till restriktioner som galler runt en
patient, eller att sjukskdterskor som ska skdrda stamceller hos en

patient inte ar insatta i vad som star i patientens journal.
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Vissa patienter har uttryck att de kant oro infér sjalva ingreppet
som stamcellstransplantationen utgér, men med facit i hand
upplever samtliga patienter stamcellstransplantationen som ett
snabbt och enkelt ingrepp. Ingen av de patienter vi pratat med har
haft nagot negativt att sdga om sjalva ingreppet.

Utmaningar kring isolering

Risken for infektioner i samband med hégdosering skapar oro hos
patienten och fér att minimera den risken behdver patienten
isolera sig en tid innan transplantation. Hégdosering och isolering
innan stamcellstransplantation kan ske bade pa sjukhus ochii
hemmet. Aven efter transplantationen isoleras patienten i vantan
pa att immunfdrsvaret ska bli starkare. Isoleringen innebar
restriktioner som rér umgange, hygien och stadning.

Under isoleringen efter transplantationen byggs patientens
immunfoérsvar upp pa nytt. | den har fasen foérlitar sig patienter till
stor del pa det praktiska st6d de kan fa av sjukvarden, narstaende



och omgivningen i 6vrigt. Isoleringen efter transplantation sker
ofta pa sjukhus till en boérjan for att sedan forflyttas till hemmet.
Under den har perioden upplever patienten ofta mycket oro kring
kopplat till risken fér att adra sig nagon infektion.

Patienter med svara komplikationer eller biverkningar efter
transplantationen kan bli inneliggande pa sjukhus under en langre
period. Det &r en trygghet nar maendet &r som samst. Vi har ocksa
hort fran patienter att de 6nskat att vara kvar i isolering pa
sjukhus f6r att skona sina narstaende, eller for att de upplever att
det av praktiska skal inte gar att uppratthalla en infektionssaker
miljé i hemmet. Infektionsriskerna som de har patienterna ser kan
vara kopplade till sma barn eller en familjemedlems
arbetssituation.

En negativ upplevelse som delas av flera patienter som varit
isolerade pa sjukhus ar ensamheten. Det ar maéjligt att detta ar
kopplat till att fler patienter legat pa sjukhus for isolering under
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COVID-pandemin. Dessa patienter har inte kunnat ta emot nagra
bes6k och har ocksa varit i princip instangda pa sina rum pa
sjukhuset. Nar narstaende hort av sig har det ibland varit dalig
timing; patienten har matt daligt just da och har inte haft ork att
prata.

Nar patienten bdrjar ma battre och ar inneliggande primart for att
skyddas fran infektion upplevs isoleringen som mycket
ostimulerande, frustrerande och lite som ett fangelse.

Pa sjukhuset ar det svart att aktivera sig och fa réra pa sig. Det ar
svarare for patienten att tillgodose aven enkla behov som att fa
ata nagot en ar sugen pa eller se en film for att fordriva tiden. Det
ar en utmaning att uppna en vardag som kanns okej. Patienten ar
beroende av vardpersonalen men oroar sig for att vara till on6digt
mycket besvar eller inte har ratt att be om hjalp da personalen har
viktigare saker att géra och andra patienter som behdver dem
mer.



“Yag var infektionskdinslig
och skulle vara isolerad.

Min man och jag kinde att
ot inte riktigt klarade
hemsituationen,

och behdode hjiilp, men
ndéistan ingen vdgade hjdilpa,
pa grund ao risken att smitta

nagon ao 0ss.”




Ata och dricka

Flera patienter berattar att de i samband med hégdosering
och/eller stamscellstransplantation fatt problem med
slemhinnorna och haft stora svarigheter att &ta och dricka.
Patienterna har upplevt situationen som oerhért svar, obehaglig
och smértsam. | vissa fall har sondmatning och/eller dropp satts in
for att patienterna tappat mycket i vikt.

Pa samma satt har patienterna upplevt det som oerhért positivt
nar de kunnat aterga till att ata och dricka pa ett mer normalt satt.
Flera patienter lyfter ocksa maten pa hematologen som nagot
oerhort positivt och upplever att personalen verkligen anstrangt
sig for att tillmotesga deras behov och gbra deras situation mer
uthardlig med hjalp av mat och dryck.

| hemmet

Efter transplantation landar patienten sa smaningom tilloaka i
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hemmet. Vissa patienter stannar en langre period pa sjukhus
medan andra far aka hem i princip omedelbart.

| hemmet behdvs en stor forstaelse fran omgivningen for att
patienten ska kunna fa det stdd hen behdver for att klara av
tillvaron i hemmet. Samtliga patienter som genomgatt
transplantation lyfter hur viktigt stodet fran narstaende har varit
for att fa tillvaron hemma att fungera.

Efter transplantationen befinner sig patienten i ett mycket skort
tillstand. Det &r av stérsta vikt for patientens halsa och
aterhdmtning att rutiner och restriktioner kring umgéange, hygien,
stadning, kost och medicinering och 6vrig behandling foljs. Har
har de nérstaende en otroligt viktig roll. Patienten har varken
mojlighet (utifran restriktionerna), ork eller sinnesnarvaro att sjalv
skota allt det som behdver skdtas. Patienten kan inte handla och
skota arenden, hen har ofta inte ork till att laga mat, skéta
hushallssysslor och stada. Det ar ocksa mindre lampligt att

patienten stadar eftersom det &r noga med stadningen



eftersom patienten ska undvika att utsattas fér smittoamnen.

Stod och resurser i hemmet

Patienterna ar tacksamma gentemot sina narstaende for allt stéd
och all hjalp de fatt, men det ar samtidigt tydligt att alla inte har
samma forutsattningar. En patient berattar att det varit en nyckel
att hens partner kommit 6verens med sin arbetsgivare om att
jobba hemifran under hela den tid patienten varit isolerad i
hemmet. En annan patient berattar att hens partner inte tagit en
enda sjukdag under den tid hen varit sjuk och genomgatt
behandling for sin cancer.

Ett antal av patienterna som vi intervjuat lyfter belastningen pa
hushallets ekonomi som ett stort orosmoment och problem under
sjukdomstiden. Det ar ofta svart att fa vardagen att ga ihop nér
hushallet plétsligt bara har en inkomst istéllet for tva. Om
patientens partner dessutom behdver ta ledigt eller ga ner i tjanst
kan det bli en ohallbar situation ekonomiskt. Flera patienter
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papekar att de inte fatt nagot stéd eller information om vart de
kan vanda sig fran sjukvarden vad det galler den hér typen av

utmaningar kring sjukdomen.

Att ta hand om en cancersjuk narstaende kan ocksa innebéra en
stor belastning pa narstaende. Patienterna ar ofta sméartsamt
medvetna om detta. | intervjuerna tar de upp hur de har sett sina
narstadende (ofta sin partner) lida och vissa séger till och med att
de tror att situationen varit varre fér partnern an fér patienten
sjalv. Maktlésheten som det innebar att se sin nérstaende
allvarligt, kanske livshotande, sjuk, oséakerheten kring vad som
kommer att handa och hur livet kommer att bli,
arbetsbelastningen kring att skdta hela hushallet och dessutom ta
hand om patienten, de sémnstérningar som ofta uppstar néar
patienten behdver hjalp och stéd aven under natten och bristen
pa egentid - alla dessa faktorer innebar en stor belastning fér den
som ar narstaende till och tar hand om en anhérig som har cancer.



2 oo

(ikaren ringde och frdgacde
hur jag mddde och sa att det

snart skulle vara ooer.

Det betydde mychket!”




En utmaning kring den hjalp som en patient far fran narstaende ar
klargérandet av ansvar. Flera patienter och narstaende uttrycker
att de upplevt att det inte alltid varit tydligt vem som har ansvar
for olika delar av den behandling, omvardnad och det stéd som
patienten ska ha - ar det hematologen, nagon annan del av
sjukvarden, den narstaende eller patienten sjélv som bér ansvaret

i en specifik fraga?

Om det finns barn i hushallet blir detta ytterligare en aspekt att
hantera. Efter stamcellstransplantation behdver patientens
partner inte bara ta hand om barnen sjalv, utan ocksa férstka se
till att de inte fér med sig smittoadmnen in i hushallet, att de inte tar
for mycket av patientens uppmarksamhet och tréttar ut dem,
samt att de far st6d och hjalp att hantera den emotionellt
pafrestande situationen att se sin (ena) féralder sjuk, svag och
kanske med obehagliga biverkningar eller komplikationer. Att vara
hemma dkar ofta patientens livskvalitet. Patienten far vara med
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sina ndra och kara, och att bli ompysslad av nagon som man har
ett starkt band med kan betyda mycket. Patienten &r mer
avslappnad i sin hemmiljé och dar kan hen ocksa lattare hitta en
meningsfull sysselsattning. Flera patienter har beskrivit hur
mycket det har betytt att kunna sitta en stund ute pa altanen eller
balkongen nar de vistas i hemmet efter transplantationen. |
hemmet ar det inga problem f6r patienten att fa den mat hen
onskar, och nar patienten ar hungrig ar det enkelt fér hen att ga

och hamta nagot att ata.

Nar perioden av isolering narmar sig sitt slut och patientens
maende successivt forbattras sker en dvergang till nasta fas;
Uppfoljning.

Stamcellstransplantation i hemmet

En patient av de som ingatt i underlaget fér den har patientresan



har genomfort transplantationen, dvs sjalva ingreppet, i hemmet.
Fasen Transplantation fér denna patient startade med ett
forberedande mote dar patientens lakare gick igenom forloppet
kring transplantationen och hur allt skulle ga till. Efter
genomgangen fick patienten en fraga om hen kédnde att hen hade
all information hen behdvde eller istéllet skulle leta information
sjalv. Patienten uppskattade att fa prata med lakaren ansikte mot
ansikte i den har situationen och konstaterar att det bidrog till att
skapa en trygghet kring det som skulle ske. Patienten fick ocksa
ta med sin partner vid samtalet, vilket betydde mycket, da
partnern hade manga fragor. Patienten bor ca 5 min fran
sjukhuset, vilket bidrog till en trygghet kring transplantationen.

Patienten upplevde att hen blev riktigt dalig vid h6gdoseringen av
cytostatika infér transplantationen, och detta upplevdes som

mycket jobbigt. Patienten fick i detta skede fragan om hen kunde
"kora transplantationen hemma”. Patienten tyckte att det kdndes
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positivt att fa fragan — det hen hade bavat fér mest kring
transplantationen var "att behdva ligga sjalv i ett inplastat rum

mellan 10 och 15 dagar”.

Aven om patienten uppskattade att fa erbjudandet om
transplantation i hemmet patalar hen att erbjudandet kunde ha
getts redan vid férsta planeringsmoétet ca 9 manader tidigare.
Patientens egen uppfattning ar att hen fick fragan om att
genomfora transplantationen hemma pa grund av att hen ar

duktig pa att kommunicera sina symptom pa ett tydligt satt.

Infér ingreppet fick patienten information om att
stamcellstransplantation hemma hade genomfdrts framgangsrikt
pa andra stéllen i Sverige (och varlden). Detta var en viktig faktor
for att patienten skulle ké&nna sig trygg med att genomféra
transplantationen i hemmet.

Transplantationsteamet startade ett hemvardsteam med stéd av



LAH. Patienten uppfattade dock inte att LAH var inblandade i
nagon stérre omfattning.

Patienten ser det som en viktig framgangsfaktor kring processen
med stamcellstransplantation och eftervard hemma att hens
partner fick dispens av sin arbetsgivare och kunde arbeta
hemifran under fasen Transplantation (och aven stdrre delen av
patientens sjukdomstid). Patientens uppfattning ar att partnern
behdvde finnas max 10 min bort fran patienten hela tiden.

Patientens partner tyckte att det var valdigt jobbigt att férsta och
halla reda pa vad som var hens ansvar och inte. Hen fick sa
smaningom stdd kring detta, men har ser patienten en stor
forbattringspotential. En nyckel var att partnern fick vara med pa
moten med sjukvarden och kunde uttrycka vad hen upplevde och
vilket stéd hen behdvde.

Patienten tycker att det basta med att vara hemma efter
transplantation var att slippa vara sa isolerad, att slippa kédnna sig
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instangd. Patienten hade svart att svalja mat efter
transplantationen och gick ner mycket i vikt, men att kunna ga till

kylen och ta det en vill ha nar en ar sugen var vart mycket.

Under tiden i hemmet hade patienten uppfoéljande besodk pa
hematologen. Vissa perioder ringde patienten till sin vardkontakt
varje dag for att fa svar pa fragor och lindra oro. Ibland gick det
istallet flera veckor utan att hen behévde héra av sig. Patienten
uppskattar att kunna ringa och snabbt fa svar pa sina fragor
istallet for att “sitta i nan chatt och vanta pa svar”.

Vid fragan om mojliga férbattringar kring transplantation hemma
svarar patienten att “Inget kunde bli battre! Lakaren ringde varje
dag och sjukvarden var pa besok varje dag.”

Patienten uppskattade ocksa mycket att bestkstiden fran varden
kunde anpassas till ndr hen sov/var vaken.



‘Sen ndéir hon fick komma hem,
det var otroligt skont.

Jag tinkte att allt var bra
och borjade jobba fulltid efter
Jul. Men sen 1 februari gick

jag in 1 vdggen.”




Perspektiv fran narstaende

Perioden nar varden letar efter en stamcellsdonator ar en tuff
period praglad av osékerhet, &ven for narstaende. Det ar en stor
lattnad nar en matchning hittas och processen foér
stamcellstransplantation kan paborjas.

Som tidigare namnt genomférde alla patienter vi intervjuat utom
en sjalva transplantationen pa sjukhus. Nar patienten far komma
hem igen efter transplantationen upplevs detta férst som en
|attnad for de narstaende. Perioden efter transplantation innebar
dock mycket restriktioner kring socialt umgange, hygien och
stadning. Eftersom patientens hélsotillstand ar brackligt,
infektionsrisken ar éverhangande och patienten ofta ar fysiskt
och psykiskt svagare, kan hen inte stada och skéta andra sysslor
sjalv. Detta ansvar hamnar istallet pa den narstaende. Precis som
nar patienten vistas i hemmet under fasen Behandling, ar det
ocksa i Transplantation svart fér de narstaende att vad deras
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ansvar innefattar. De narstaende upplever att det rader oklarhet
kring vad varden tar ansvar f6r, vad som &r deras ansvar och vad
som ar patientens ansvar. Har efterlyser de narstaende hogre
grad av tydlighet.

Det ar tungt for de narstaende att bade stétta patienten
kanslomassigt och |6sa vardagen med arbete, eventuellt barn
samt de restriktioner som behdver foljas for patientens skull. Det
behodvs ofta stdd fran omgivningen for att fa allt att ga ihop. En
del familjer har anvant sig av betaltjanster fér att kunna
uppratthalla restriktionerna kring stadningen, men det ar givet att

alla inte har det ekonomiska utrymmet foér en sadan I16sning.

De narstéende uttrycker att det kan vara svart att be om stéd och
hjalp, det kan vara svart att forklara situationen da mangai
patientens omgivning kanske inte forstar vad isolering och
restriktioner innebar. Att hemmet behdver dammsugas varje dag
och lakan och klader tvattas oftare skapar mer hemarbete men



Patientresa & Behovskartlaggning

Kapitel 4
Sid nr. 109

kan vara knepigt att be om hjalp for. | vissa fall kan andra nara och
kara ha varit aktiva med att erbjuda stéd och hjalp tidigt under
sjukdomsprocessen, men senare i resan kan engagemanget ha
svalnat, vilket gor att an mer uppgifter hamnar pa den narstaende.



Fas 6

Uppfoljning



Uppfolining — Patientresa

UPPFOLJNING
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Patienten gar pa uppfoljningsbesdk och tar prover. Vantan pa
resultaten och situationer nar resultaten inte &r vad patienten
hoppats pa kan skapa stor oro.

Mot slutet av fasen Uppfdljning &r det dags for patienten att ta om
sina vaccinationer. Vaccinationsprocessen blir en dvergangsrit till
en mer normal tillvaro i Nasta steg.



Uppfolining — Behovskartligening 1

UPPFOLJNING
Individuellt behandlingsupplagg
Né&ra kontakt med varden

Tillgénglighet i information

Koordinering mellan olika delar av varden
Trygg social kontakt

Proaktivt erbjudande om psykologiskt stod

Séker lakemedelshantering

Stod fran narstaende

Frihet att leva sitt eget liv
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Patienterna uttrycker olika behov och énskemal under
uppfdéliningsfasen. Medan en del patienter har lang resvag till
sjukhuset och géarna vill genomfdéra provtagning pa
vardcentralen, har andra patienter ett stort behov av att traffa
"sin” 1akare eller sjukskéterska under besdken och vill darfér
genomfora provtagning och kontroller pa sjukhus.

Allteftersom patienterna far farre kontaktpunkter med varden
och tar sig till sjukhuset mer séllan har patienter ett stort
behov av att kunna na varden mellan bestken for att stélla
fragor eller klara ut de orosmoment som kan uppsta.

Under uppfoljningsfasen har patienten regelbundna besok pa
sjukhuset. Patienter har upplevt en brist i information kring nér
de kan slappa pa tidigare restriktioner och har inte vagat stéalla
fragan av radsla for att verka krédvande. Det behdvs en rak och
tydlig information kring hur patientens maende och
provresultat paverkar deras livssituation, och i vilken grad de
kan réra sig bland allménheten eller traffa nara och kéra.

Bade patient och narstaende behdver kunskap om vad de bor
rapportera till varden nar det galler biverkningar och maende,
samt hur de ska ga tillvaga vid férsédmring i maendet.

Vid komplikationer och biverkningar i uppféljningsfasen har
patienterna ett behov av att varden kring dessa koordineras
effektivt, att de kan fa hjalp snabbt och att deras besvar tas
pa allvar s& att ratt instans kopplas in.



Uppfolining — Behovskartligening 2

UPPFOLJNING
Individuellt behandlingsupplagg
Né&ra kontakt med varden

Tillgénglighet i information

Koordinering mellan olika delar av varden
Trygg social kontakt

Proaktivt erbjudande om psykologiskt stod

Séker lakemedelshantering

Stod fran narstaende

Frihet att leva sitt eget liv
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D& patienterna fortsatt kan ha ett sankt immunfoérsvar
behdver de méjlighet att gora sina aterbestk och kontroller i
en miljé som upplevs trygg utifran smittorisk. For att kunna
réra sig fritt i samhallet och kunna traffa sina néra och kara
igen pa ett sékert satt behdver patienterna tillgang till
vaccinationer.

Under uppfojlningsfasen upplever en del patienter och
narstdende att den oro och radsla som inte rymts tidigare i
resan nu hinner ifatt dem. Det behdver finnas mgjlighet till
psykologiskt stdd fér att hantera dessa kéanslor och tankar. En
av de narstaende vi pratat med gick in i vdggen nar vardagen
skulle aterga till normalitet men orken tog slut.

Patienten gar i manga fall fortfarande pa olika Iakemedel, och
det finns darmed ett fortsatt behov av séker hantering samt
forvaring av [akemedel.

For att vardagen ska fungera har patienten fortfarande ett
stort behov av hjélp fran nérstadende och omgivning. Nar
maendet blir battre minskar behovet av stéd, men manga
patienter behdver hjalp med matlagning, stadning och andra
hushallssysslor, och stdd for att aktivera sig socialt efter en
langre tids sjukdom.

Nar sjukdom och behandling bérjar spela en mindre roll i
patientens liv kdnner patienterna ett behov av att aterga till
"ett normalt liv” och “livet som det var innan” i den man det ar
majligt. Det finns en stark 6nskan om att samordna vart, hur
och néar behandlingar, provtagningar och kontrollbesok sker
med vardagslivet for att kunna leva pa sina egna villkor.



Uppfoljning

Efter eller mellan aktiva behandlingar gar patienteninien fas av
uppfoéljiningsbesdk och kontroller. Har tas regelbundna prover fér
att 6vervaka patientens halsotillstand och framsteg. Nar
provresultaten pekar at ratt hall ger uppféljningsbesdken
patienten en kansla av kontroll och trygghet, men ovantade
problem som kraver ytterligare utredning och behandling uppstar
kan Uppfdljning vara en svar fas. Livet efter aktiv behandling
innebar en 6mtalig balans mellan kontinuerlig medicinsk vard,
eventuella bakslag samt ett hopp och en stark 6nskan om att
atervanda till halsa och normaliteti livet.

Mellan kontrollerna lever patienten i vantans tider. Maendet
beskrivs av patienterna som en berg-och-dalbana, dar positiva
besked kan féljas av oro och nervositet infér nasta kontroll och
eventuella negativa besked.

| vissa fall kan provtagning ske pa en vardcentral narmare
patienten. Okad samverkan och kommunikation mellan

vardinrattningar anvands redan i viss utstrackning som ett satt att
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minska bdrdan fér de patienter som bor langt fran sjukhuset. Vissa
patienter kan dock kdnna en trygghet och trést i att fa traffa just
sin lakare pa hematologen. Vissa patienter oroar sig ocksa for
smittorisken pa vardcentral och féredrar darfor att ta sig till
sjukhuset.

Patientens fokus i fasen Uppféljning ar att hitta en god livskvalitet
trots de begransningar livet fortsatt praglas av. Det handlar om att
balansera det hjarnan vill med vad kroppen klarar av, att hitta och
behalla en positiv syn pa framtiden, och att hantera oron for
bakslag. En néra, tillganglig kontakt med varden foér att snabbt
kunna stélla fragor och kommunicera besvar ar avgérande for att
oron inte ska véaxa sig for stor.

For de patienter som genomgatt en stamcellstransplantation
vantar en avgdrande handelse under resan: att ta om sina
vaccinationer. Vaccinationerna utgor nyckeln till frineten, till att fa
traffa nara och kara pa nara hall, att fa delta i varlden pa liknande



“Yag sag till att tajma besoken

pa sjukchuset runt lunch,

sc att det var sa lite folk
ddir som mojligt ncéir

jag kom in.”
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villkor som tidigare och réra sig bland andra utan den
overhangande oron fér smitta. Vaccinationen blir nastan som en

overgangsrit fran de sjukas till de friskas varld.

Perspektiv fran narstaende

Nar patienten 6vergar fran aktiv behandling till kontroll- och
uppfoéljiningsbesdk minskar de narstaendes kontakt med varden.
De néarstaende kanner av detta och uttrycker att de hade 6nskat
tatare eller en avslutande kontakt f6ér att battre kunna férsta vad
som kommer att handa framo&ver och vilka restriktioner som
fortfarande galler och vilka som ar inaktuella. Eftersom de
narstadende ofta tar mycket ansvar kring restriktionerna ar denna
information viktig fér att kunna ta beslut och géra avvagningar
tillsammans med patienten. | dagslaget upplever de narstaende
informationen kring restriktionerna som bristfallig, och det ar

svart att veta vad som galler.



Fas 7

Ndasta steg
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NASTA STEG Patientens maende forbattras och en mer normal tillvaro bérjar
infinna sig. Patienten kan aterigen umgas med nara och kéra ochii
nagon man agna sig at sddant som hen gjorde innan sjukdomen
brét ut.

Aven om patienten mar battre kan det finnas en stark del oro for
att sjukdomen ska komma tillbaka. For vissa patienter &r oron nara
nog standigt nérvarande.



Ndista steg — Behovskartliggning 1

NASTA STEG
Individuellt behandlingsupplagg

Nara kontakt med varden

Koordinering mellan olika delar av varden
Proaktivt erbjudande om psykologiskt stod

Séker lakemedelshantering
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For att anpassa varden utifran kvarvarande biverkningar och
komplikationer behdver patienten ett behandlingsupplagg
som tar hansyn till hens maende och livssituation. For en del
patienter behdver eventuell underhallsbehandling vagas mot
biverkningar, livskvalitet och patientens 6nskemal.

Patienterna har ett behov av att enkelt kunna f& kontakt med
vardpersonal som kanner till deras historik for att kunna stélla
fragor eller diskutera hélsoproblem som kan dyka upp.
Patienterna upplever en stor oro fér sin halsa och aven mindre
biverkningar eller symptom kan vécka radsla om aterfall.

Andra delar av varden kan behdva kopplas in for att hantera
kvarvarande neuropatier, biverkningar och komplikationer
som patienterna upplever. For att aterfa styrka, uthallighet och
motivation till att starka kroppen pa nytt kan patienterna
behdva stdd fran fysioterapeut eller annan form av
rehabilitering.

Vid en atergang till vardagslivet, med 6kade sociala kontakter
och eventuellt &ven arbete, kan patienten behdva
psykologiskt stéd for att hantera radslor och angest.
Narstaende beskriver att de forst efter att de mest intensiva
fasernainser vidden av upplevelsen och behover stéd att
hantera sina kanslor. Narstaende och patient kan behdva hjélp
med att reda ut tankar och férhoppningar om framtiden som
férandrats i och med sjukdomen.
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NASTA STEG
Patienten gar i manga fall fortfarande pa olika lakemedel, och

Individuellt behandlingsupplagg 199’( ﬁn_ns dérlrpl((ed ettO| folrtsatt behov av séker hantering samt
Orvaring av lakemedel.

Nara kontakt med varden

Koordinering mellan olika delar av varden
Proaktivt erbjudande om psykologiskt stod

Séker lakemedelshantering



Ndsta steg

Sa smaningom dvergar fasen Uppfdljning till Nasta steg. | fasen
Nasta steg ar patienten pa vdg mot nagon slags normalitet.
Sjukdomen ar i den hér fasen i remission och patientens maende
och varden utvecklas i en positiv riktning.

Livet i remission innebar fér manga patienter en évergang fran ett
liv praglat av sjukdom till en vardag som mer liknar livet innan
sjukdom. Samtidigt blir livet fér manga av patienterna aldrig som
det var innan de blev sjuka. Sjukdomen och upplevelserna har satt
spar bade i kroppen och sinnet. Manga patienter kampar med att
acceptera de fysiska och/eller psykiska begransningar som kan
finnas kvar fran sjukdomsperioden. Patienterna ror sig i en svar
balansgang mellan att gradvis aterga till vardagslivet och att
samtidigt vara i beredskapslage for att sjukdomen kan komma
tillbaka.

Manga patienter har kvarvarande neuropatier, smarta eller
komplikationer fran sjukdomen eller tidigare behandlingar, vilket
paverkar deras maende och livssituation negativt. En del patienter
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genomgar underhallsbehandling vilket innebar att de kontinuerligt
far en lagre dos cytostatika. Underhallsbehandlingarna har en
positiv effekt pa livslangd och aterfall som varderas mot paverkan
pa patientens livskvalitet. Patienter i underhallsbehandling kan
uppleva att de aldrig riktigt blir fria fran de daliga maendet och att
tillvaron ar en lagintensiv kamp.

Maendet och hur patienterna hanterar Nasta steg och atergangen
till “"de friskas rike” varierar fran patient till patient, men ocksa éver
tid. Vissa patienter upplever en stark kansla av tacksamhet for att
de klarat sig och fatt livet tilloaka, medan andra sorjer att livet
kanske aldrig kan bli som tidigare.

Flera av de vi intervjuat satter stor tilltro till framtida behandlingar
och hoppas pa att dessa sa smaningom ska kunna knacka
cancerkoden. De nya behandlingar som utvecklas, och den insyn
patienterna fatt via vardpersonalen, hjalper patienterna att se
positivt pa framtiden.



"Nu néir jag borjar bli
starkare hade det varit
drommen att bli erbjuden
en P1 eller fysioterapeut

— alt hitta motivationen igen!”




Patienternas fokus ligger framfdérallt pa aterhamtning, pa att
kunna traffa familj och vanner fysiskt igen, pa att ga tillbaka till
eventuellt arbete och pa att kunna &gna sig at sina intressen och
hobbys. Patienten har ofta svart att tédnka pa eller drémma om
framtiden utan att samtidigt tanka pa risken att sjukdomen ska
komma tillbaka. Patienten tolkar ofta aven mindre kroppsliga
akommor genom denna oro. For vissa ar radslan for aterfall
standigt nérvarande.

Alla patienter blir inte heller botade fran sin sjukdom. Myelom &r i
dagslaget inte en botbar diagnos, och patienter med AML kan
drabbas av aterfall eller leva med sin sjukdom livet ut.

Det kan dessutom finnas en radsla for varlden utanfor, eftersom
patienten i vissa fall inte har tagit del av livet utanfér sjukdom och
behandling pa lange. En del patienter uttrycker att de skulle
behdva stdd och hjélp i att navigera sin atergang till ett liv utanfoér
sjukdomen.
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Perspektiv fran narstaende

| fasen Nasta steg ar fokus for bade narstaende och patient att
aterga till en s& normal vardag som majligt. Patienten mar
successivt battre och bade patient och narstaende kan aterigen
leva mer aktiva sociala liv. Samtidigt kvarstar en hel del oro kring
hur livet kommer att bli fram&ver och hur patienten kommer att
ma i framtiden. Bade patient och narstaende staller sig fragan

"Kommer sjukdomen att komma tillbaka?”.

Det kan finnas skillnader mellan hur patienten ser pa sitt maende
och den narstaendes perspektiv. Patient och narstaende kan
skilja sig i synen pa vilket liv som ar majligt att leva framover,
patientens chanser att forbli frisk och hur manga ar av livet som
patienten sannolikt har kvar. De héar skillnaderna kan ocksa leda till
osakerhet och skav i relationen mellan patient och narstaende.
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De upplevelser och erfarenheter fran patienter och narstadende
som vi lyssnat till speglar svara perioder i 16 olika individers liv.
Det ar en utmaning att skapa ett abstrakt, strategiskt verktyg
utifran 16 stycken hdgst individuella berattelser med s& manga
personliga detaljer. Vi tror samtidigt att det finns centrala
aspekter i den har Patientresan som kan hjalpa till att driva

innovations- och férbattringsarbete fér cancerpatienter.

Behovet av 6kad stringens och tydlighet i vardens kommunikation
ar en av de mest framtradande aspekterna i materialet. Battre
kommunikation kan minska de psykiska pafrestningarna fér
patienter och narstaende, férhindra missférstand och ge
patienter och narstadende battre maojligheter att agera och

paverka sin situation med sjukdomen.

Fran strukturen pa behovskategorier och ordningsféljden av
behov kan vi se att det finns mdjligheter att adressera vissa behov
i ett tidigt skede och darigenom férhindra att andra behov
uppstar.

Patientresa & Behovskartlaggning

Kapitel 4
Sid nr. 125

| arbetet med Patientresa & Behovskartlaggning har vi upptackt

att patienterna generellt har en positiv syn pa att fa en stérre del

av sin behandling i hemmet. Det finns ett visst matt av radsla och
osakerhet som kan skapa hinder och utmaningar fér att

introducera behandling hemma i utékad omfattning.

Om Region Ostergdtland kan hitta satt att arbeta med
kommunikation och strukturer som skapar fértroende och ger
patient och narstaende den information de behdver f6r att kdnna
sig trygga, finns det goda mdjligheter att introducera onkologisk
behandling hemma pa bred front.
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