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P3a okint cancervatten

INTRODUKTION

Tidigare studier av den skanska cancervarden visar pa stora forbattringsomraden
vad galler innovation, koordination, samverkan, logistik, egenférmaga,
narstdendestod och information (Nilsson 2007; 2013, N&tverket mot cancer,
2012). Pa oként cancervatten tar avstamp i dessa rapporter och ar ett forsta
steg i en individfokuserad behovsinventering av den sydsvenska cancervarden.
Rapporten bygger pa en studie dar sammanlagt 19 cancerpatienter har
intervjuats i grupp och individuellt. De intervjuade har fatt styra samtalen och
deras livsupplevelser har statt i centrum. Genom 6ppna ostrukturerade intervjuer
skiljer den sig fran manga tidigare undersokningar (ex Nilsson 2014; Thulesius
et al 2007; Hudson et al 2012; Schmidt et al 2015; Weis 2003). Studien &r gjord
som en del i ett storre teorigenererande arbete och metodologiskt har klassisk
grundad teori anvants. Det innebar att rapporten inte ar en direkt beskrivning
av de intervjuades livssituationer utan en tolkning och analys som innebar ett
begreppsliggérande av monster i deras berattelser har utforts.

Rapporten ar uppdelad i tre delar; en inre navigering som hanterar fragor om
hopp och identitet; en relationell navigering dér patienten tvingas hantera
sin sjukdom i relation till narstdende samt en tredje del som lyfter patientens
moten med sjukvarden. P& okdnt cancervatten beskriver hur patienter anvander
medvetna saval som omedvetna tekniker for att subjektifiera ett objektivt
sjukdomstillstand. Dessa subjektiva upplevelser ar centrala for livssituationen,
saval for medicinska som psykosociala faktorer (Haller & Hadler 2006).

Denna rapport har fatt stéd av Vinnova och Regionalt Cancercentrum Syd och
ingar i satsningen Proaktiv cancervard vid Lunds universitet. Syftet ar att ta reda
pa vad som ar viktigt for cancerpatienter och varfor, sa att framtida forskning
kan anpassas till och riktas mot de behov som finns. Intervjustudien ar gjord med
6ppna och ostrukturerade grupp- och individuella intervjuer dar de intervjuade
personerna ar valda utifran alder (18-70 ar), cancerform (AML, Huvud/Hals,
Matstrupe, Prostata och Blascancer) och bostadsort (Region Skane och Region
Kronoberg). Av etiska skal var alla patienter klassade som fardigbehandlade av
respektive lakare. Avsikten med att intervjuerna ar ostrukturerade &r att vi vill
|ata patienterna komma till tals och att vi som forskare i huvudsak ska lyssna till
och tolka deras berattelser.

Studien ar utford av Ulrika Sandén. Handledare har varit: professor Fredrik
Nilsson, institutionen for designvetenskaper, Lunds Tekniska Hogskola och
docent i allmanmedicin Hans Thulesius, institutionen for kliniska vetenskaper,
Lunds universitet.
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PA OKANT CANCERVATTEN

1. Inre navigering

Manniskor ndra déden anvander sig av olika symbo-
liska saval som reella strategier for att hantera sin livs-
situation, sasom kontakt med djur och natur, hopp,
magiskt tankande, umgange med andra manniskor
osv (Sand et al 2009; Sandén et al 2015). Studier av
ddende cancerpatienter visar hur de stravar efter att
hitta faktorer som passar deras respektive begrepps-
system och som samtidigt stéder den inre balansen
och strukturen (Sand et al 2009). | denna studie ar
patienterna fardigbehandlade med skiftande progno-
ser, de lever saledes under olika grader av hot om
aterfall och eventuell dod. Bade deras livsbehov och de
strategier de anvande visade sig vara mycket olika. En
gemensam namnare var att de anvande nagon form
av strategi for att finna en inre balans och livsgladje i
sina vardagsliv.

RELATIONELLT VALMAENDE

Den egna identifieringen framtrader i intervjuerna som
mangfasetterad. Patienterna uttrycker ett behov av att
bade vara unika och komplexa i sin sjukdom, samtidigt
friska och normala. Det unika fyller tva funktioner, det
ar bekraftelseskapande i relationen till andra och det
ger en kansla av att “mig kommer de att rddda, jag
ar unik”. Normaliteten skapar trygghet i dess symbol
for friskhet. For att kunna navigera sitt inre mellan
liv och dod skapas ett slags mellanmedvetande som
tillsammans med symboler och ritualer gér det maojligt
att pendla mellan det friska och det sjuka, mellan liv
och déd och mellan hopp och misstréstan. | intervju-
situationerna framkommer olika satt att finna tanken:
"det hade kunnat vara varre”. | ett sammanhang dar
man har olika sjukdomar och besvar kan man uttrycka
dkta empati for andra, de hamnar pa en annan skala
och kanslan "herregud, tank att inte kunna ata” blir
dkta for en som har stor aterfallsrisk, pa samma satt
som "herregud, tank att leva sa nara déden” blir lika
akta for den som inte kan ata. De egna handikappen
vanjer man sig vid successivt, andras blir skrammande
och i basta fall kommer kanslan “jag har anda haft lite
tur i oturen”. Eller som en man uttryckte det:

"Det finns grader i helvetet”

KUNSKAP OCH INFORMATION

Information, forstaelse, hopp och valfrinet ar komplexa
fradgor som bland annat visar sig i att manga patienter
motsager sig sjalva under intervjuerna, hur de vill veta
allt, hur de inte vill ha sa mycket information, hur de
inte forstar informationen, hur de velat hora att “allt
kommer att bli bra” men samtidigt klagar pa for lite
tydlighet och arlighet. Manga beskriver hur de fick in-
formation som visserligen var korrekt och omfattande
men att den inte spelar sa stor roll om man inte forstar
den. Som en uttryckte det:

“hur kan man forstd en biverkan
innan man levt den”?

Flera cancerverksamheter i Sverige och varlden har
psykopedagogiska verktyg for 6kad kunskap om
sjukdomen. Information som ar konkret och tydlig
kring sjukdomen 6kar patientens empowerment och
i det skapas en okad delaktighet. Ur delaktigheten
vaxer kunskap (Schmidt 2015; Kane 2014; Alden
2014). Regionalt Cancercentrum vast har utformat
en patientparm med information riktad till patienter
och narstdaende om tumoérer i centrala nervsystemet
(t ex hjarntumérer). Det ar nagot som skulle kunna
utvecklas pa nationell niva och inom fler cancerformer.

| denna intervjustudie har flera patienter vittnat om
hur de successivt har omvandlat information till kun-
skap men att det tar tid, ndgot som aven bekréaftas i
litteraturen (Carlsson et al 2010). | en biografistudie av
cancersjuka beskrivs hur tryggheten okar av att kanna
sig hemma i situationen, och hur fértroendet for vard-
personalen 6kar med en frekvent kontakt (Nielsen &
Torngvist 2011). Det finns ett behov for sjukvarden
att hitta nya satt att skapa forstaelse for vad som
komma skall med behandlingar. En patient som skulle
genomga behandlingar med kraftiga biverkningar fick
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hora: "En del har néstan inga problem”. Det skapade
en felaktig forvantan, fordrojning i férstaelse, kunskap
och dérmed ocksa i medverkan och inkludering i sin
vard. Som hen uttryckte det:

» .
man tror man inte
ska ha ndgra problem”

Extra viktigt framstar behovet av att finna nya infor-
mationsvagar nar det handlar om att patienten ska
vara delaktig i val av behandling. Det kan exempelvis
handla om att kunna fa besked hemma, dar famil;
finns narvarande, eller att ha nagon att kontinuerligt
kunna fraga allteftersom information omvandlas till
kunskap och erfarenhet.

HOPPETS KOMPLEXITET

Manniskans férmaga till abstrakt tankande, sjalvreflek-
tion och temporala tankar gér det mojligt for oss att
reflektera kring var egen dod och att kdnna dédsang-
est. Det ar ocksa dessa férmagor som styr var férmaga
att hantera vara tankar och kanslor kring var egen
dod. Dédsangesten kan minskas genom ett kulturellt
trossystem som hanterar fragor om liv och déd, tid
och mening (Routledge och Arndt 2005). Med ett hot
om ett forkortat liv sa forsoker sjukvardspersonal saval

Tva exempel pa hoppets komplexitet

som narstaende ofta inge hopp, nagot som kan leda
till 6kat vardlidande (Nielsen & Torngvist 2011). Att i
tanken hoppas pa att vara den som 6verlever innebdar
att du som patient pressas till att kognitivt flytta ut
fran nuet, dar du lever, till att ténka pa framtiden. Ofta
innehaller begreppet hopp aven krav pa att vara posi-
tiv (Sandén 2006). For att mojliggora ett inforlivande
av det erbjudna hoppet och for att det inte ska kdnnas
patvingat maste hoppfullheten stdmma éverens med
den kunskap som patienten har:

“Jag blev bara arg nér de uppenbarligen
ljog for mig, jag hade ju list om statistiken”

Hopp ter sig i flera studier vara knutet till tid. Thulesius
teori om hoppets jamvikt visar hur manniskan skapar
instinktiva kompensatoriska strategier for att 6ka det
existentiella hoppet, bland annat genom férnekelse
av livsforkortande besked eller genom att dka den
momentana livsnjutningen (Thulesius 2007). En grun-
dad teori om nuets forndjsamhet visar hur en naturlig
syn pa olyckor underlattar fér en inre beredskap som
forflyttar manniskor fran orostankar éver vad som kan
ske till ett varande i nuet. Genom olika tekniker for att
kognitivt isolera radslor i tid och rum lyckas man leva
nara doéden och samtidigt behalla livsgladjen i nuet

Patienten har en cancersjukdom diar ménga dor inom fem ar, vilket hen vet.

Kognitivt hopp
Att hoppas

"Oroa dig inte, du kommer att
overleva ldnge dn”

Emotionellt hopp
Att leva med hopp

“Jag riknar med att detta kommer att gd

bra, jag har sett manga 6verleva "

a) citatet stimmer ej med
kunskapen vilket forstiarker
tankar pé liv/dod.

b) 1 sin uppmanande formulering
kan det uppfattas kravfylit.

Patienten erbjuds hopp utan
att behova aktivt tinka pa
liv/dod.



(Sandén et al 2015'¥?). De intervjuade patienterna i
denna studie har olika erfarenheter av dédsangest och
hopp men generellt uttrycks en positiv upplevelse i de
fall da ansvarig lakare erbjuder en mojlighet till att det
ska ga bra. Hoppet ldaggs fram som en positiv utsikt
och sen far patienten vélja att inforliva det.

"Jag ville att ndgon skulle siga
att det hir gir bra”

"Det var sd skont nir NN sa att
vdrt mal dr att du ska bli frisk™

Det ar saledes stor skillnad pa att leva med hopp och
att hoppas; att vara hoppfull respektive att ha hopp.
Dar det hoppfulla relaterar till kénslor med det som
finns i nuet, och dar frdgan om att hoppas ar relaterat
till forandring och framtid (Benzein 1999; 2001).

TEMPORALT INKAPSLAD DODSANGEST

| intervjuerna uttrycktes konkreta och symboliska satt
att hantera oro, lidande och aterfall. Flera beskriver hur
tiden fran undersoékning till resultat, ex en réntgenun-
dersokning eller ett blodprov, ar en tid av oro men att
de i Ovrigt inte tanker sa mycket pa sjukdomen. Den
finns dar men inte aktivt sa lange inga nya symtom
uppstar. Genom att fokusera sin dods/sjukdomsang-
est till en viss period anlaggs en tidsmassig ram for
dodsangesten. Denna kombineras med symboler som
skiljer det sjuka fran det friska. En patient fick beskedet
att férsta manaden ar mkt kritisk. Overlever hen 30
dagar sa ar chanserna betydligt battre darefter. 30
dagar var en 6verskadlig tidsgrans som gick att halla
sig i "nu ska jag ge allt dessa 30 dagar”. En annan
fick i uppdrag att undersoka sig sjalv pa ett visst satt
exakt en gdng/manad. Det blev en ritual som var gang
gav lattnad. Genom att kapsla in sin dédsangest, har
temporalt, kan man skapa ventiler fér hopplodshet utan
att den tar 6ver vardagen och utan att det inre hoppet
skadas.

LIVSUTRYMMEN, MAGI OCH PERSONIFIERAT HOPP

| diskussioner mellan patienter framkommer olika tek-
niker for hur man kognitivt och kanslomassigt placerar
saker, skeenden och manniskor mellan nuet och ett ev
aterfall. Det kan vara kirurgen som far symbolisera ett
personligt hopp genom dennes nastan magiska upp-
levda skicklighet “han kommer att radda mig”, eller

PA OKANT CANCERVATTEN

en plan pa nagot trevligt att goéra mellan idag och ett
mojligt aterfall. Det kan exempelvis se ut enligt nedan:

1. Symboliska trygghetsaspekter, ex arliga kontrol-
ler som kapslar in sjukdomen temporalt. “Nar
jag vantar pa réntgenbesked ar jag radd, annars
tanker jag inte sa mycket pa det”.

2. Undersdkning, jag vet nar nasta undersékning ar
och i den tanken finns dven risken for aterfall.

3. Symboliska trygghetsaspekter, ex saker att gora
mellan aterfallsbesked och ny behandling. En
kontaktsjukskoterska i Sortland, Norge, berattar
hur flera patienter lagger undan pengar for att
spendera i ett ldge av aterfall. Hon kallar det "fuck
it"-pengar. “Det hjalper patienten att veta att det
finns pengar att leva livet for innan aterfallet ska
handskas med”.

4. Lakaren/kirurgen/magikern/guden symboliserar
det sista hoppet. Hen som ska radda mig. "NN
kommer att radda mig om det behdvs”.

De flesta patienter beskriver sin kirurg respektive
ansvarig hematolog som nastintill ofelbar. Dar andra
l&kare saval som annan vardpersonal bedéms utifran
olika egenskaper blir det hér ett tydligt fokus pa deras
férmaga att radda liv. Genom att gora kirurgen over-
mansklig skapas ett alternativ till déd oavsett prognos,
statistik och tankar pa aterfall. Det bygger upp det
existentiella hoppet, vilket ligger i linje med Thulesius
teori om hoppets jamvikt (Thulesius 2003, 2007).

SYMBOLISKA SUBSTITUT

Symboler av olika slag bidrar inte bara till en kollektiv
anda och gemenskap utan hjalper dven till att skapa
mening och organisering i vardagen. Manniskans rela-
tion till sin omgivning ar komplex i det att vi dverfor
det vi ser, hor och kdnner till bade synliga och osynliga
symboler (Sandstrom et al 2006). Detta blev tydligt
i intervjuerna dar patienterna berattade och visade
hur de skaffar sig symboliska verktyg for att definiera
sin sjukdom, sina symtom och sina friska sjalv. Dessa
verktyg, i flera fall omedvetna, har fungerat som ett
satt att std emot en fragmenterad sjukvard. En pa-
tient berattade om hur hen fortsatte ordna frukost
pa patienthotellet trots att hen inte langre kunde ata
pa grund av biverkningar fran behandlingen. Att sjalv
kunna breda smoér pa smoérgasen blev en sjalvstan-
dighetssymbol. En annan behdll sina egna klader pa
sjukhuset for att “behalla min integritet”. Att uttva
samma personliga intressen som innan man blev sjuk
var en annan strategi. Dessa symboliska verktyg fung-
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Nuets och framtidens betydelse med anledning av cancersjukdomen

FRAMTID

Diagnos

Behandlingar Tid

v

erar som ett satt att inte tappa sitt friska jag under
behandlingsfasen.

Ett annat satt att anvanda symboler syntes i gruppin-
tervjuerna dar patienterna vid flera tillfallen pendlade
mellan djup och yta. Genom att tala i symboler kan
var och en valja vad man lagger for betydelse i det som
sdgs och saval den som star i fokus som 6vriga kan
sjalva valja hur mycket de vill se av sjukdomen kontra
symboliken. En grupp fokuserade valdigt mycket pa
mat och det var tydligt att de tre hade olika behov av
att samtala om sjukdomen. Genom att de anvénde
mat som symbolik for allt fran biverkan till behandling
och mojlig déd kunde var och en anpassa samtalet.
Till exempel konkretisera sina fragor nar hen énskar
mindre djup “tycker du fortfarande om choklad”? Eller
abstrahera mer i lagen da 6énskan om djupare samtal
finns "hur kan man leva utan att ata”? | en grupp
berattade en deltagare om nya symtom som tydligt
pekade pa ett mycket allvarligt aterfall. Gruppen de-
lade vare sig symtom eller diagnos vilket gjorde att de
inledningsvis inte hade nagon gemensam symbol att
luta sig mot. Diskussionen var till en bérjan trevande,
men sa snart de fann en symbol, i detta fall arbete,
sa diskuterade de ingdende hur tufft det ar att bli
sjuk pa dagens arbetsmarknad. Jag som betraktare
upplevde att patienten med det eventuella aterfallet

stod i centrum och att vi som befann oss i rummet, det
vill sdga de tva patienterna samt jag som intervjuare,
skapade en dynamik dar diskussionen kring arbete
var reell i sig men radslan over att sjukdomen skulle
leda till uppsagning fick dven symbolisera radslan for
dod och nya behandlingar. En tyst dverenskommelse
som skiljer sig fran ovan namnda bruk av symboler.
Har skapade symbolen en mojlighet att ga pa djupet
medan exemplet ovan med chokladen var ett exempel
pa att minska djupet. Symboler anvédnds med andra
ord bade for att fordjupa och for att minska djupet i
diskussionerna.

SPRAKET

Studier av den kommunikativa evolutionen har visat
att det ar omojligt att sarskilja forstaelsen av sprak fran
dess kulturella kontext. Spraket skapar kanslor och upp-
levelser lika mycket som sinnena skapar spraket (Wilce
2014). Det gor att det vid antropologiska studier ar vik-
tigt att undersoka de olika satten som spraket anvands
pa och hur dessa vaxelverkar med tanke, kansla och va-
rande (Ochs 2012). Patienterna i denna studie anvande
sig av olika sprakliga tekniker som omformuleringar,
humor och lésningsfokusering i berattelser. Ett exempel
ar formagan att omskriva skadeverkningar sa att de far
en positiv klang utan gnall, som annars riskerar sanka



humoret. Manga beskriver sina problem genom dess
|6sningar. Exempelvis hur de har ordnat livet trots mat-
problem vid matstrupscancer och kakcancer. En annan
anvande en kombination av styrka, kontroll och humor
nar hen beskrev hur hen hanterade sitt haravfall genom
att raka av haret i forvag. Styrkan har blivit en slags
partner i kampen mot det jobbiga, dven i beskrivandet
av det jobbiga. Manga av de som fortfarande behand-
las for skadeverkningar saknade detta uttryckssatt och
beskrev problemen som just problem.

| vissa fall, dar skadeverkningar varit mycket allvarliga,
har gruppdynamiken skapat en slags gemensam for-
trdngning av situationens allvar. En stor enighet visas
fram dar biverkningar forminskas, livet fortgar som
vanligt utan sjukdomsradsla eller livspaverkan och inga
relationer uppges ha fordndrats. Att det ar en chimar
framkommer genom motsdgelser, synbara i langre
resonemang dar uttryck for svarigheter framkommer
genom beskrivning av dess lésningar. | samtal om ge-
mensamma skadeverkningar anvandes symboliska och
sprakliga verktyg som att omformulera fragor, avbryta,
forsoka byta samtalsamne etc. Detta skiljer sig fran det
tidigare diskuterade mellanmedvetandet genom att
personerna inte uppvisar tecken pa en rorelse mellan
de tva ytterligheterna frisk-sjuk, utan att medvetandet
hela tiden fokuserar pa att fortranga det sjuka. Detta
synliggors vid direkta fragor om sjukdom dér vissa ut-
trycker irritation kring frdgorna, medan de som befinner
sig i ett mellanmedvetande klarar av att pendla till den
del som samtalet galler.

Ochs (2012) och Wilces (2014) teorier om hur kanslor
samverkar med spraket, att de formas med hjalp av
spraket likval som de formar spraket gestaltas med
andra ord pa olika satt i intervjuerna.

PA OKANT CANCERVATTEN

Forbattringspotentialer:

e Utbilda vardpersonal i hoppets komplexitet
inklusive tekniker for att ge existentiellt
hopp utan att agera patvingande. Dels
Okar chansen till ett bra bemétande och
god vardrelation och dels kan de i sin tur
hjélpa patienter att forsta och satta ord
pa sina kanslor.

e Skapa en psykopedagogisk verksamhet
som bygger pa patienters behov. Dar kan
man lara patienter tekniker och ritualer
for att kapsla in och skapa delvis frivilliga
och planerade utlopp for saval dodsangest
som bitterhet, sorg och andra negativa
kanslor.

e Ensadan verksamhet bér ocksa uppmuntra
symboliska handlingar och tankar som
hjalper patienten att se sitt friska jag. Den
bor ocksad inkludera narstaende.

e Lat patienter med olika diagnoser motas
och utbyta erfarenheter. Det kan hjalpa
dem att se skadeverkningar som de inte
har drabbats av samtidigt som man finner
stdd hos varandra i kampen mot sjukdom.
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2. Relationell navigeringskonst

Ett cancerbesked ar svart att ta in och innebar olika
saker for olika manniskor. For alla innebar beskedet
ett hot men risken att do skapar en olik hotbild for
patienten jamfért med de narstadende och sjukdomen
skapar ofta darfér en viss ensamhet. Peter Strang,
professor i palliativ medicin, visar i en intervjustudie
av cancerpatienter att relationer ar centrala i individers
satt att hantera sin livssituation. Patienter beskriver hur
de hamtar kraft fran olika relationer sasom till narsta-
ende, djur, natur och religion (Sand & Strang 2013).
Relationell navigeringskonst handlar om att navigera
sin sjukdom i en social kontext och karakteriseras av
férandring och nyorientering dar patienten tvingas
hantera sin sjukdom i relation till sin omgivning.

SOLITERANDE MURAR

Alla i en cancersituation lever under starkt hot men
hoten ser olika ut. Den sjuke riskerar d6 och de néar-
staende riskerar ensamhet, ett liv utan den sjuke.
Néarstaende bér pa en annan oro och har en annan
resa an den cancersjuke och relationen till en svart sjuk
ar komplex och i manga fall komplicerad. Varje upp-
levelse och erfarenhet dar man inte forstar varandra
skapar en delseparation. Aven om man forsoker stotta
varandra i sina respektive radslor och svarigheter ver-
kar sjukdomen i sina olika ansikten individualiserande
pa relationen och staller sig som sma murar mellan
den sjuke och den anhdrige.

| radslan for dod skapas ett behov av att ta hand om
sig sjalv och en 6kad sjalvcentrering framkom i diskus-
sionerna patienter emellan och bekraftades i individu-
ella intervjuer. Fokuseringen pa sig sjalv och sitt eget
liv har mycket konkreta uttrycksformer som:

" jag har borjat tinka mer pd mig sjilv”
" jag skapar mitt eget utrymme”

“vi har fitt en chans att tinka efter,
vad saker dr virda”

Ett exempel pa soliterande mur visas i att flera infor-
manter beskriver plumpa saker som de fatt hora dar
anhdriga/vanner ger ogrundade expertutldtanden, ex
"de flesta 6verlever ju”. Nagot som kan uppfattas som
stottande for den som ar radd for att bli 6vergiven
men samtidigt kan vara ytterst provocerande for den
som ar radd for att d6. Som en patient uttryckte:

“nésta manniska som kommer med
positivt tinkande fir en rak higer”.

Det finns flera vittnesmal om de skilda resorna men
fa studier.

Stern talar om intersubjektivitet som nagot grundlag-
gande manskligt likstallt med sexualitet och anknyt-
ning. Nagot som arbetas med i olika terapeutiska sam-
manhang. Intersubjektivitet kan enkelt forklaras med
en aterkopplande férmdga att lasa av andras intentio-
ner och kanslor “jag vet att du vet att jag vet”. Denna
intersubjektivitet bidrar till gruppbildning och psykisk
narhet, sprakutveckling och symboler. | exempelvis
familjeterapi finns speciella metoder och ritualer for
att starka gruppen/familjen (Stern 2004). | en majoritet
av intervjuerna framkommer en svarbeskriven ensam-
het. Oavsett om relationen till ens partner har bestatt
eller inte sa framkommer en tudelad tvdsamhet genom
sjukdomen. Om vi i framtida forskning lyckas ta reda
pa hur de olika resorna ser ut kan vi ocksa hjalpa nar-
stdende och patienter att battre férstd varandra.

TEMPORALA BEHOV

Flera av patienterna beskriver hur de i kontakten med
andra patienter kanner sig forstadda pa ett satt de
annars inte gor. En forklaring kan vara att som narsta-
ende ar du radd for att bli lamnad och évergiven “vad
hander med mig om NN dor”. Men som sjuk riskerar
du att do. | déden finns ingen framtid och nuet blir
darmed mer patrangande. Oron som beskrivs ar ofta
riktad mot narstadende, framfor allt dar barn finns med
familjebilden.



Trots en mycket tuff livssituation sa klarar anhériga till
cancersjuka i palliativ vard ofta av att ga vidare och
att finna en mening i det som skett (Strang 2007).
Strang hanvisar ofta till Antonovsky vars studier kring
halsobringande faktorer, den salutogena teorin, anger
kdnslan av sammanhang som den enskilt viktigaste
férmagan att psykiskt Gverleva svara umbaranden.
Den bestar av tre olika delar: det géller att finna en
begriplighet, att det &r hanterbart och att man finner
en mening i det som sker. Antonovsky har sokt sig
till halsans ursprung och i det uppger han att hans
teorier ar beslaktade med copingstrategier, empower-
ment och andra hélsoframjande &verlevnadsteorier
(Antonovsky 1996). En annan studie av méanniskors
hantering av svarigheter bygger pa livet i en nord-
norsk bygd dar dess historia av isolering, kargt klimat,
fattigdom och farligt fiskeyrke skapade ett behov av
att atervanda till nuet. | den miljén kravde nuet all
uppmarksamhet for att manniskorna skulle éverleva
(Sandén et al 2015). Antonovskys salutogena teori
forklarar hur manniskan kan bearbeta, forsta och ga
vidare i livet, ett behov som &r stort hos narstaende till
dodligt sjuka (Antonovsky 1996; Strang 2007). Teorin
om Nuets férndjsamhet forklarar hur manniskor med
hjalp av olika tekniker och strategier kan hantera en
osaker livssituation ndra dod och olyckor, en situation
lik den cancersjukes (Sandén et al 2015).

"Det blir hér och nu som giller
— inte i morgon eller om ett dr”

Cancerfonden 2015
COOPETIVA RELATIONER

Relationer mellan patienter innehaller stéd, igenkan-
ning, gemenskap men ocksa en viss form av hierarki
och konkurrens. Inom organisationsforskning har
begreppet “coopetive relations” tillkommit som en
beskrivning pa den dubbelhet som kan rada nar en
gemensam grupp har begransade resurser och be-
gransade mojligheter. Begreppet ar en kombination
av samarbete (cooperation) och tévling (competition)
(Tsai 2002). Under gruppintervjuerna har patienterna
bekraftat varandra och fokuserat pa likheter. | grupper
med samma diagnos har detta kombinerats med sam-
tal om vem som har det varst respektive bast samt vem
som ar mest unik i foérhallande till varandra. De skapar
saledes en slags hierarkisk skala. Denna jamforelse
forekom ej vid gruppintervjuer med skilda diagnoser
och inte heller i gruppintervju med samma diagnos
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men dar de diskuterade andra sjukdomar. | blandade
grupper kommer samtalen in pa djupare fragor i och
med att det direkt konkreta inte delas. De staller andra
fragor till varandra och tvingar darmed varandra till
mer eftertanke samtidigt som forstaelsen for det job-
biga finns kvar i rummet.

PARTNERSKAP | SJUKDOM

| huvudsak beskrivs en positiv upplevelse att traffa
andra sjuka, ofta uttryckt "i samma situation”. Vad
‘'samma situation’ innebér skiftar och uttrycket har
namnts saval i grupper av blandade diagnoser, olika
prognoser som i grupper med samma diagnos. Flera
av patienterna beskriver humor som en viktig del i
att dverleva psykiskt och hur skont det var att traffa
andra sjuka i delandet av denna. Litteraturen bekraf-
tar patienternas positiva upplevelser och flera studier
visar att stodgrupper med andra patienter fungerar
positivt for livskvalitén, fér behandlingen och har dven
en positiv effekt pa dverlevnaden. Stoédgrupper okar
patientens empowerment och leder till 6kad delaktig-
het, tkat sdkande efter kunskap om sjukdomen och
rent generellt forbattrar det patientens férmagor till
att navigera sin sjukdom (Weis 2003).

Férbattringspotentialer:

e Privatarelationer och cancer behéver utredas
mer noggrant for att kunna definiera beré6-
ringspunkter dar de olika resorna patient/
narstaende krockar. Men redan nu kan vi ut-
bilda patienter och narstaende i olika behov
sa att de battre forstar varandra, férstar vad
man inte kan forsta och forstar vad man kan
forvanta sig i forstaelse.

e Skapa mojligheter for cancersjuka att fa
hjalpa till i samhallet. Manga vill ha en roll,
kanna sig behévda, det kan handla om att
hjalpa till med fikat pa en arbetsplats eller
agera mentor till nagon. Det viktiga ar den
altruistiska handlingen som skapar en kansla
av samhérighet.

e Ett konkret exempel ar att lata fd patienter
hélsa pa och ordna utflykter eller dylikt for
patienter som under svara behandlingar bor
pa patienthotell. De har uttryckt behov for
aktivitet under sin tid dar.

e Skapa anvandvarda digitala och sociala mo6-
tesplatser dar manniskor i liknande livssitua-
tioner kan traffas och utbyta erfarenheter.
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3. Vardrelaterad navigering

Att navigera i varden handlar om att bevara sig sjalv
som hel méanniska samtidigt som en kamp for éver-
levnad och behandling i en sjukdomsfixerad kontext
pagar. Patientens kamp karakteriseras av dennes for-
sOk att parera ovantade upplevelser kring behandling,
besked och mdéten utan att drabbas av deempower-
ment dar maktldshet och beroende gor den enskilde
exkluderad fran sin egen vardplanering. Att inkludera
patienten i sin egen vardprocess innebar att graden av
medbestdmmande och aktivitet skiftar utifran indivi-
dens maende och personlighet.

SAMARBETE OCH KONTINUITET

Kontinuitet i vardkedjan beskrivs som mycket viktig,
saval i litteratur som av intervjuade patienter. Att ha
nagonstans att vanda sig dar man kanner sig trygg
ar en énskan alla uttrycker. Samtidigt beskrivs i alla
intervjuer en splittrad vardkedja och svarigheter att
veta var man ska vanda sig med olika problem. Storst
var denna forvirring efter utskrivning fran specialist-
vard. Leape beskriver i sin studie hur Cancervarden
upplevs som fragmenterad och otydlig av patienter
som far dgna mycket tid och ork till att skapa sin egen
trygghet och sakerstalla att de inte hamnar mellan
stolarna i varden (Leape et al. 2009). | andra studier
som ar fokuserade pa Skane framkommer problem
med koordination, samverkan och logistik samt att
individuell information och information till narstaende
fortfarande ar bristfallig (Nilsson 2007; 2013; 2014).
Ju fler méanniskor inblandade desto mer forvirring
och olika besked. Detta trots att vi vet att subjektiva
upplevelser ar centrala for livssituationen. Det galler
fér medicinska saval som psykosociala faktorer (Haller
och Hadler 2006).

Undantag frdn namnda avsaknad av helhetsbemo-
tande och strukturell tydlighet finns dock. Patienter
tillhérande ett specifikt vardteam i Kronoberg besta-
ende av kontaktsjukskoterska och lakare beskrev hur
de kande sig inkluderade genom hela vardprocessen. |
den beskrivningen ingick ett aktivt uppsdkande arbete
av kontaktsjukskoterskan samt en tilldtande attityd i

olika problemstalliningar nar patienten kontaktade
varden.

“Sjukskoterskan fixar vad det dn dr
och jag slipper ringa runt”

Arbetslaget inkluderade patienterna i en pagaende
process, nagot som ar en férutsattning for en trygg
gemenskap. For att uppna en kansla av inkludering
kravs att gruppen tar ansvar for att inkludera indivi-
den samt att utrymme ges till individualitet (Shore mfl
2011; Jansen m fl 2014). Om gruppen inte tar ansvar
for inkludering kan det leda till marginalisering av
personer som ej faller inom normen i beteendet (Yt-
terhus 2012). Kontaktsjukskoterskan (jmf gruppen) tog
ansvar for att individerna blev uppféljda (inkluderade)
och saval sjukskoterskan som lakaren beddémde och
hjalpte patienterna vidare dven med fragor utanfor
cancersjukdomen (de tilléts vara unika som individer).

Flera patienter beskriver skratt och humor som av-
vapnande pa radande maktstruktur. | situationer dar
framforallt Iakare har kunnat skoja om allvaret i patien-
tens kamp for 6verlevnad ter det sig som om skrattet
fungerar bekraftande. Det stammer val éverens med
tidigare studier dar humor beskrivs som bekraftande
och inkluderande verktyg (Sandén m fl 2015; Monahan
2015).

UPPFOLJANDE PRIMARVARD

Att behalla samma kontaktsjukskoterska éver tid har
generellt beskrivits skapa en kdnsla av att vara om-
handertagen och i efterfasen av behandlingar skapas
en trygghet i att veta “om nagot hander sa ringer jag
hen”, dar “nagot” kan innebéara vad som helst. Att a
andra sidan inte ha nagonstans att vanda sig i saval
inledande fas som under behandling och efter avslut
uttrycks med kanslor av sorg, besvikelse och forvir-
ring. Framforallt avslutningsfasen ter sig dven kostsam
fér samhallet i det att en utskrivning utan ndgonstans
att vanda sig skapar oro och i flera fall har patienter



beskrivit sjukskrivningar som féljd av bristande stéd vid
stressreaktioner av olika slag. Manga blir hanvisade till
primarvarden for uppfoéljning, vilket togs upp som ett
problem av manga patienter under intervjuerna. De
uttryckte en stor misstro mot primarvardens kom-
petens, bade gallande diagnostik, tillganglighet och
uppfolining. Nagot som bekréftas i internationella stu-
dier. | en amerikansk studie uttrycker en tredjedel av
deltagande cancerpatienter att de inte ser nagon roll
fér primarvarden i uppféljningsarbetet och de delade
ovan namnda ovisshet angdende ansvarsférdelning
och var man ska vanda sig vid eventuella cancersym-
tom (Hudson et al 2012). Liksom i Hudsons studie
uttrycker patienterna i denna studie en misstro mot
primarvardslakarens kompetens, de ar radda att inte
bli tagna pa allvar och flera uttrycker en 6nskan om att
fa behalla sin specialistldkare och/eller kontaktsjuksko-
terska aven efter fardig behandling och uppféljning.

Trygghet och kontinuitet ar nyckelord vid sidan av
overlevnad i kontakten med varden. Men tyvarr ar det
manga i bade denna och andra studier som vittnar om
dess motsats (Nilsson 2014).

HELA MANNISKOR

Det finns en generell néjdhet med varden men sam-
tidigt uttrycker manga att de har kannt sig krankta
och inte blivit férstadda/sedda som manniskor. Ord
som vardighet, bemétande och helhet namns i bade
positiva och negativa erfarenheter. Man moter upp
sin behandlares bemotande, dvs behandlaren styr hur
mkt manniska respektive patient du ar i motet. Flera
patienter beskriver situationer da en ldkare varit intres-
serad av ex matstrupen och hen har da gatt in i frag-
mentiseringen och sjalv kant sig som en matstrupe. En
beskrev hur hon pendlade mellan olika kroppsdelar i
sitt sinne. | en observationsstudie av lakare problema-
tiseras motet mellan lakare och patient och den visar
hur patienterna blir fragmentiserade till olika biome-
dicinska delar/sjukdomar/symtom. Trots att lakarna ar
artiga och mana om att bemaota sina patienter avvisar
de fragor av mer existentiell eller personlig art och en
situation dar patienten inte blir sedd som hel méanniska
skapas med kéanslor av krankning som f6ljd (Agledahl
m fl 2011). | en annan kvalitativ studie av ldkare fran
olika discipliner visas hur deras moraliska kod sager
att de ska forbattra halsa och se till hela manniskan
men dar praxis skiljer sig fran teori. Nar de gar in i sin
lakarroll visar observationer hur de bryter ner eventu-
ell helhetsproblematik och kategoriserar den i mindre
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fragmenterade biomedicinska problem som de soker
|6sa. Helheten gléoms generellt bort (Agledahl m fl
2010).

Manga beskriver extraordindra handelser och uttalan-
den fran vardpersonal som ndagot som far dem att
vdxa som manniskor. Gemensamt for dessa exempel
ar att personalen fokuserar pa hela manniskan och
ger uttryck for att personen har sett patientens kamp.
En informant beskriver hur hon i patientrollen blir en
streckgubbe medan hon i métet med personal som
ser hela henne inte éverger sin mansklighet. De vard-
grupper som inte har mgjlighet att fokusera enbart
pa en kroppsdel, ex underskdterskor som ska ta hand
om omvardnad, beskrivs vara duktiga i bemdtandet.
Flera patienter beskriver dock tillféllen da de kant sig
férminskade aven av dessa yrkesgrupper och da be-
skrivs en dverdriven och nedvarderande “snallhet”. En
informant uttryckte att det bemd&tandet sager:

“du och jag tillhor inte samma slitkte”

Flera har beskrivit hur ndgon vardpersonal lagt en
hand péa axeln, satt sig ner bredvid och lyssnat, varit
dar i den aktuella smartan utan att sdga nagot. Som
en uttryckte det:

"Jag visste inte att jag behiovde
ndgon forrin hon var dér’.

INTEGRERANDE ALTRUISM

De flesta intervjuade har uttryckt en vilja att stotta
andra, exempelvis genom att agera mentor eller hjalpa
till med aktiviteter. Det finns ett behov av att vara
behdvd. Det finns en stark koppling mellan altruism
och valbefinnande, lycka, hélsa och livslangd. Altruism
resulterar i positiv social integration, distraktion fran
personliga problem och sjélvupptagen angest, tkat
vélbefinnande i kombination med mening och syfte
samt en mer aktiv livsstil. Manniskor som engagerar
sig i att hjalpa andra beskriver generellt sin sjalvkansla
som battre (Post 2005). Detta ligger i linje &ven med
denna studies resultat dar flera patienter har uttryckt
behov av att fa kdnna sig behévda, ex genom att dela
med sig av erfarenheter eller att hjélpa till pa andra
satt i samhallet. De stodgrupper som diskuterades i
féregdende kapitel skulle kunna inlemmas i den medi-
cinska behandlingen. For att 6ka kunskap, delaktighet,
livskvalitet och inte minst dverlevnad.
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INKLUDERING

Denna intervjustudie visar hur fdrmagan att navigera sin
nya livssituation star i centrum fér cancerpatienterna.
Som sjuk tvingas du hantera saval din egen inre radsla
som relationer till narstdende och behandlare. Studien
visar att patienter har en vilja att inkluderas utifran ett
holistiskt perspektiv i saval egen vard som i utveck-
lingsarbete av mer generell art. Det finns samtidigt en
misstro till att det ar mojligt.

Idag talas det mycket om patientmedverkan. En studie
fran 2005 visar hur alla intervjuade ldkare framholl pa-
tientmedverkan som nagot viktigt men déar de i obser-
vationer sedan agerade mycket skiftande i patientkon-
takten nar det géllde patientens medverkan (McGuire,
et al 2005). Det finns olika hindrande faktorer for reell
patientmedverkan. Exempel pa patientrelaterade fak-
torer ar acceptans av den egna rollen som sjuk, brist
pa medicinsk kunskap, brist pa fortroende, samsjuk-
lighet och olika sociodemografiska parametrar. Bland
vardpersonal hindras patientmedverkan bland annat
av en onskan att behalla kontrollen, tidsbrist, social
status hos patienten, typ av sjukdom och avsaknad av
kommunikativa verktyg/utbildning i relationen mellan
patient-vardgivare (Longtin et al 2010). Detta stammer
med resultaten i denna intervjustudie dar patienterna
uttrycker en tydlig tacksamhet mot varden som har
raddat livet pa dem och som de satter lit till kommer
att gora det igen. Men bakom orden, i diskussionerna
dem emellan, beskrivs ett utanférskap som karakte-
riseras av brist pa kunskap, kontinuitet och helhet. Fa
av patienterna ger en bild av att ha varit inkluderade
som hela manniskor i vardprocessen.

Inkludering kan bade existera och saknas pa olika plan.
Nagot som diskuteras ofta ar patienters mojlighet att
vara med och utforma vardens struktur (ex Carlsson et
al 2006; Blomqyist et al, 2010; Carlsson 2010; Wright
et al 2006) En nyligen genomférd intervjustudie av
sjukvarden visar att foérandringar som syftar till en
mer patientcentrerad vard dnda genomférs utan att
patienter involveras (Nilsson 2014). En annan studie
visar hur det skapas en obekvém situation for vard-
personalen nar patienter och narstaende bjuds in i en
forandringsprocess. Nagot som gor att de undviker
patientmedverkan (Warren 2012). Detta trots att pati-
entmedverkan inom forskning och utveckling har visat
sig vara moijligt och bidra till nya resultat saval som en
positiv upplevelse for medverkande patienter (Wright
2006), vilken aven denna studie visar.

| denna intervjustudie har patienterna rest till inter-
vjuplats, tagit ledigt fran jobb och skjutit upp andra
resor for att kunna delta. Flera har uttryckt: “Klart
man vill hjalpa till om man kan”. Det ar dags for oss
forskare, vardpersonal o beslutsfattare att lagga var
egen dodsangest, var oro 6ver bristande kunskap och
forstaelse samt var distansering at sidan och bérja
lyssna aktivt pa dem det beror.

Forbattringspotentialer:

e Skapa en patientprocessorienterad
struktur som inkluderar patienten for
att mojliggéra en individuell vard. Med
samarbete kommer man langre.

e Med checklista och strukturerad
uppfoljning dar man vet vad som vantar
och pa vilket satt man t ex far besked,
patientparm, kontaktsjukskoterska osv
skulle mycket trygghet kunna skapas pa
ett forhallandevis enkelt satt.

e Ge patienter tydlig biomedicinsk
information om sin sjukdom. Kunskap ger
styrka och minskar dodligheten!

e Ge narstaende samma information. Det
gor att en hel del konflikter undanrgjs.

e Skapa en kontaktperson att héra av sig
till med fragor allt eftersom de dyker upp
under sjukdomsresan. Detta kan, men
behover inte vara en kontaktsjukskdterska.

e Skapa sjalvhjalpsgrupper under ledning /
overinseende av professionella vardgivare.

e Det dar hog tid att slappa in patienter och
narstdende i beslutsprocesser pa olika
nivaer. Genom inkluderingsprocesser
starks den egna férmagan att férsta och
vara aktiv i saval diagnostistik som vard
och behandling.

e Med ett holistiskt synsatt pa psykosocial
vard skulle dagens fragmenterade
stodatgarder och patienternas forsok
till hantering av oro, skiftade besked,
prognoser och identitet kunna samlas till
en helhet av verktyg for patienter att valja
mellan.
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4. Slutsatser och framtida forskning

Denna studie bygger pa 19 cancerpatienters berat-
telser om den verklighet de lever i. Det framstar en
tydlig 6nskan och ett behov av att bli sedd som en
hel manniska, bade av sig sjdlva, sina narstaende och
av varden. Detta géller saval under utredning som
under behandling och eftervard. Deras historier visar
pa fragmenterade och i manga fall kreativa strategier
och verktyg fér att hantera cancersjukdom, saval medi-
cinskt som psykosocialt. Genom ritualer och symboler,
med hjalp av narstaende och vardpersonal, ensamma
eller i grupp finner de olika satt att njuta av livet. Sand
et al (2009) visar hur patienter inom palliativ medicin
utvecklar anvandbara strategier for att halla tillbaka
doden. Hon beskriver det som en kognitiv och emo-
tionell pendel som svéanger mellan ytterligheter, dar
patienterna anvander de verktyg som passar deras
egen begreppsapparat (Sand et al 2009). De inter-
vjuade patienterna i denna studie gav flera exempel pa
strategier, tekniker och verktyg som de anvander for
att orka leva med sin sjukdom. Vid narmare genom-
lysning visar det sig att dessa strategier i mycket hég
grad dven handlar om att stanna i nuet. Exempelvis
genom att bruka humor, skapa symboler for friskhet
samt genom att skapa ritualer for att kapsla in dods-
angesten. Den reella risken av att det inte finns ndgon
framtid skapar en tyngdvikt pa det som finns har och
nu. Liknande livsval uppméarksammas i den grundade
teorin om Nuets forndjsamhet, en studie om att leva
nara dod och olyckor (Sandén et al 2015).

En klar majoritet av de intervjuade uttrycker kompli-
kationer i relation till ndrstaende, speciellt eventuell
livspartner. Ett exempel ar synen pa hopp dar det kan
vara svart att som narstdende se nyanserna i uttryck
mellan att skapa angest och att bringa hopp. Oavsett
om relationen har hallit, vuxit eller spruckit beskrivs
en svarighet i att férsta varandras resor. Genom att i
framtida forskning studera dven narstaendes relation
till den sjuke, till cancersjukdomen och till sin egen
livssituation kan beréringspunkter definieras och
konflikter undanrgjas, till exempel géllande de olika
radslorna for att do respektive att bli lamnad.

MEDICINSK OVERLEVNAD

Aven om tid och fokus under intervjuerna i denna
studie 1dg pa psykosocial éverlevnad sa fanns kam-
pen for att dverleva hela tiden med som det sjalvklart
viktigaste. Nar det galler dverlevnad rader enighet
om att tidig upptdckt av cancer dr en av de viktigaste
faktorerna for langre liv (Richards et al. 1999) men
anda saknas det studier pa omradet (Nilsson 2014). |
en forskningsoversikt om tidig diagnostik av symtom-
givande cancer sammanfattas féljande: “Férekomsten
av symtom som kan tyda pa cancer i den svenska be-
folkningen &r inte kand. Det ar ocksa okant hur manga
som utreds for misstankt cancer och hur madnga som
skulle ha kunnat fa en tidigare diagnos. Omfattningen
av férdrojning av cancerdiagnoser ar med andra ord
okdnd...” (SBU 2014). | tva olika danska studier om
cancermisstankar och ledtider fann man att lakarna
tolkade patientens symtom som larmsymtom i half-
ten av de cancerfall man var del i diagnostiken av. De
hyste misstanke om allvarlig sjukdom i nastan 6% av
besoken och kunde forutsaga allvarlig sjukdom hos
var tionde patient varav cancersjukdomar hade hdgst
riskkvot for misstanke. Patienter vars symtom tolkades
som vaga hade mer an en manads langre tid till diag-
nos an patienter med larmsymtom (Jensen et al 2014;
Hjertholm et al 2014). | en rapport fran Region Skane
vittnar cancerpatienter om att tvingas kampa for att
fa kontakt med primarvarden och ocksa om felaktiga
diagnoser och behandlingar innan de slutligen fatt
kontakt med en lakare som misstanker att det kan réra
sig om cancer (Nilsson 2014). Svarigheter och daliga
erfarenheter bidrar till minskat fértroende for varden
och otrygghet i fortsatta kontakter med primarvarden.
Patienterna i denna studie valde att i huvudsak prata
om tiden efter diagnos och vi avser darfor att komplet-
tera med fokuserade intervjuer av patient, narstdende
och vardgivare kring diagnostisering.
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BEHOVSSTYRD VARD

Genom att kombinera tidigare forskning inom de om-
raden som patienter ger uttryck fér som viktiga med
psykosocial utbildning i patientstrategier 6ppnas moj-
ligheter for att ga fran en fragmenterad psykosocial
cancervard som bygger pa omvardnadspersonalens
styrkor, till en behovsstyrd patient- och individfokuse-
rad behandlingsmodell.

PROAKTIV CANCERVARD

Proaktiv cancervard ar en satsning inom Lunds universitet som handlar om innovativ cancerlogistik i syfte att korta
tiden fran oro &ver sjukdom till cancerdiagnos. En tidigare upptackt med efterféljande diagnos ger bland annat
en battre prognos for éverlevnad och hégre livskvalitet om behandlingen satts in snabbt. Malet ar att bidra till
en snabbare diagnos, 6kad patientmedverkan och egenférmaga, battre prognos for 6verlevnad, minskad oro for

den enskilde samt en mer resurseffektiv vard.

Denna studie ingar som en del

i Proaktiv cancervard och i var
fortsatta psykosociala forskning
ingar bland annat:

e Mer forskning kring relationen mellan
narstaende och patient.

e Okat individuellt stod till patient och
narstaende.

e Skapa certifieringsmojligheter fér psyko-
social cancervard.
¢ Ny forskning med fokus pa innovation

kring férdréjningsmekanismer for
cancerdiagnostik.

Medvetandegbrande

I Utredning/kontakt med varden

Allmin & Oro och insikt
e Information
kunskap

symptom/
riskfaktorer

mm

Informations- och kunskapsstod
(Digitalt)

Expertkompetens/
expertstod

Teknik for tidig
upptackt
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5. Datainsamling och analys

Denna studie anvander sig av klassisk grundad teori vil-
ket innebar att den ar baserad pa en teorigenererande
vetenskaplig metodik (Glaser 2010) med en mycket
oppen fragestallning. Det handlar om att férsta can-
cerpatienters vardagsliv, vad de anser viktigt och vilka
erfarenheter de bar pa utifran sin cancersjukdom.
Syftet ar att utdka denna studie med narstaende-
intervjuer och observationer och fortsatta arbeta
med teorigenerering enligt klassisk grundad teori som
ett satt att fran grunden foérsoka forsta forsknings-
personernas egna upplevelser. Deras berattelser och
interaktioner i gruppintervjuerna har fatt sta i centrum.
Ur dessa berattelser och interaktioner letade jag sedan
monster i enlighet med grundad teori.

GRUNDAD TEORI

Grundad Teori ar en teorigenererande metod saval
som en teori om tillvaron. De tva grundarna, Barney
Glaser och Anselm Strauss, kom fran larotraditioner vid
Columbia University respektive Chicagoskolan. Glaser
hade vid Colombia University arbetat med kvantitativ
forskning och metodgenerering och Strauss larogrund
kom fran Chicagoskolans kvalitativa metoder, bland
annat inom symbolisk interaktion. 1967 gav de tva ut
boken "The Discovery of Grounded Theory” som ar
en forklaring av metoden som de hade utvecklat i ar-
betet med “"Awareness of dying” fran 1965 (Hartman
2001). "Awareness of Dying” ar en studie om déende
pa sjukhus. Studien tog med hjalp av kvalitativa in-
tervjuer och jamférande kodning fram en teori:"Insikt
eller medvetenhet om déende” som ett satt att forsta
och forklara interaktioner och beteenden pa sjukhus
(Glaser och Strauss 1965). Denna teori har sedan
anvants for att forbattra dialogen mellan patienter
och vardgivare, bl a férandrade den synen pa vilken
information en déende patient ska f& om sin sjukdom.
Fran att inte informera patienter skedde ett skifte till
att alltmer lata patienterna ta del av den information
som vardgivarna hade om deras respektive sjukdomar
(Thulesius et al 2003).

Fortsatta svenska teorigenereringar inom samma falt
har bland annat varit bidragande till utvecklande av
teamarbete med “pluralistisk dialog”, vilket handlar
om att undvika stereotypa attityder och tankemodel-
ler och i stallet férhandla fram basta sattet att méta
olika patienters vardbehov. "Att balansera aterstoden”
ar en grundad teori som forklarar hur cancervarden i
livets slut ter sig for saval patienter och anhériga som
vardpersonal. Teorin omfattar undervariabler kring
att balansera vardering av vardbehov kontra resurser,
brytpunkter vid svara besked och symtomlindring
(Thulesius et al 2003).

Grundad Teori i olika tappningar - Sedan Barney
Glaser och Anselm Strauss studie "Awareness of dy-
ing” (Glaser & Strauss 1965) har de tva gatt delvis
skilda vagar i utvecklandet av Grundad Teori och
dessutom har en konstruktivistisk version utvecklats av
Charmaz (2006). Det finns saledes en Glaserian groun-
ded theory, en Straussian grounded theory, en sam-
manslagen (hybrid) version samt en konstruktivistisk
grounded theory. Metoderna liknar varandra i att de
alla innehaller insamling av data, kodning, jamforelse-
arbete, kategorisering, teoretisk kodning, karnkategori
och teorigenerering. Olikheterna ligger i genomféran-
dedelen och i metodologiska antaganden om vad som
bringar forklaring (Walker och Myrick, 2006).

Klassisk grundad teori - Tar avstand fran traditionell
forsknings verifikation av teser da ett sadant arbets-
satt hammar hypotesgenerering och darmed teorins
framvaxt. En teori genererad med hjélp av grundad
teori ar inte en beskrivning av data utan den grundas
i och begreppsliggdr data. Dess historiska rétter finns
i saval kvantitativ metodologi som kvalitativ matematik
(Glaser 2010).

GRUNDAD TEORI | DENNA STUDIE

Grundad teori har som mal att forklara vad som
héander inom det omrade man har valt att studera,
i detta fall cancerpatienters liv fran férsta oro éver
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sjukdom till dags datum. Enligt klassisk grundad teori
ska man utga fran de studerade forskningsobjektens
huvudangeldgenheter och understka vad som gors for
att |6sa dessa (Glaser 2010). Sammanlagt 19 patienter
har intervjuats i grupp och/eller individuellt. Jag har
ocksa valt att intervjua ett arbetsteam for att se hur
deras beskrivning av sin verksamhet dverensstammer
med patienternas. | enlighet med klassisk grundad
teori togs nya beslut om insamling av data efter varje
intervju. | syfte att upptacka den viktigaste fragan och
relaterade kategorier foresprakas ¢ppna fragor som
leder till ppen kodning (Glaser 2012). | enlighet med
klassisk Grundad Teori har intervjuerna ej transkribe-
rats men noggrannt registrerats i faltanteckningar.
Ostrukturerade intervjuer har anvants i syfte att fa ett
“bottom-up” perspektiv. Det har varit ett satt att lata
patienten bestdmma vad som ar viktigt att prata om,
ett satt att samla in data bade utifran vad de sa, hur
de sa det, och vad de valde att tala om, utan att leda
dem med fragor. Ostrukturerade intervjuer anvands
med fordel nar forskaren inte vet vad hen behover for
information. Dels som en forsta teknik nar forskaren
letar efter saker som kan vara anvandbara i ett senare
skede av studien, dels nar informanten kan tankas bli
tillbakahallen av strukturerade fragor och slutligen nar
fokus ligger pa erfarenheter som bara hittas genom
att lata informanten beratta sin historia pa sitt satt,
utan den fragmentering som kommer av strukturerade
fradgor (Gillham 2008). Noggranna faltanteckningar
har forts, vilket har gett cirka 100 sidor text. Dessa
har kodats och kategoriserats. Efter varje intervju har
nya anteckningar kodats och jamférts med tidigare
resultat. Kontinuerlig diskussion om kodning har forts
med handledare. | denna studie har jag anvant mig av
klassisk grundad teori vilket praktiskt innebar féljande
cirkuldra arbetsmodell:

1. Starta med ett problem och borja en 6ppen for-
domsfri datainsamling. All data och alla handelser
i data registreras i faltanteckningar. Dessa kodas
och koderna vaxer fram och skrivs senare ner i
sa kallade memos. | denna studie innebar det att
noggranna faltanteckningar och memos forts
kring vad som sdgs i intervjuerna, hur det sdgs,
interaktioner, kroppssprak och i efterhand mina
reflektioner kring samtalen.

2. Dataanalys genom framvéxandet av substantiva
prelimindra koder som registreras i memos och
efterhand kategoriseras. Efter varje intervju har
substantiv kodning skett. Nya koder har jamforts
med tidigare koder och kategoriseringen har suc-
cessivt fordjupats.

3. Teoretiskt urval. Detta innebér att se Gver analy-
sen och forsdka finna vad som saknas, okanda
variabler. Planera for ny datainsamling utifran de
data och begrepp man redan har. Har har jag fort
diskussioner med handledare kring resultat, vad
det innebér och vilken ytterligare information jag
behdéver och hur jag kan fa tag i den. Exempelvis
gallande coopetive relationer (se kap 2) gjorde
jag ytterligare gruppintervjuer dar jag sarskilt lade
marke till dess férekomst eller inte.

4. Analysera den nya insamlade informationen en-
ligt punkt 2. Jamfor de nya kategorierna med de
gamla.

5. Sortera memos. Analysera och lata teoretiska ko-
der véxa fram. Utveckla nya kategorier i memos.

6. Se dver analysen och forsok finna vad som saknas,
okanda variabler.

7. Gor en planering fér ny datainsamling utifran
vilken information som kravs.

8. ... och savidare. Under tiden forskningen fortskri-
der skapas och avfardas begrepp och hypoteser.
Sa smaningom vaxer nyckelkategorier och karn-
kategori fram.

9. Nar karnkategorin: "Navigeringskonst” vaxt fram
ur memos, koder, kategorier s utfoérdes sa kall-
lad selektiv kodning. Det innebér att materialet
kodades mot karnkategorin. Ytterligare intervjuer
genomfordes och noggranna anteckningar fordes
utan selektion, pa samma satt som de andra inter-
vjuerna, men i bearbetning av materialet gjordes
en selektion utifran karnkategorin.

10. Nar ny datainsamling inte ger mer kunskap har
man natt mattnad. Punkt 5-10 &r en cirkuldr ro-
relse som pagar fram tills ingen ny information
kommer fram i nya intervjuer.

11. Nar mattnad ar nadd anvands nyckelkategorier,
karnkategori, teser och memos till att generera
en teori. Denna punkt ar ej genomford. Materia-
let planeras sammanforas med saval tidigare som
framtida datainsamlingar for att generera en teori
om att leva under standigt hot om déd och/eller
olyckor.

12. Teorin testas mot aktuell forskning och litteratur

(Glaser 2010, Hartman 2011, Bryman 2012, Mella
2007).

Detta arbetssatt och metodval innebar att studien
bygger pa en induktiv metod dar det empiriska mate-
rialet star i centrum (Glaser 2010), dock ar studien for
liten for teorigenerering.



TROVARDIGHET

Fit, Workability, Relevance, Modifiability

| denna studie har jag forsokt att begreppsliggéra can-
cerpatienters vardagsliv. Efter inledande kodning, ka-
tegorisering och analys kom jag fram till karnkategorin
Navigeringskonst. Inom grundad teori hanvisar man
till fyra olika delmoment for att skapa trovardighet:

e Fit. Vilket betyder att de skapade kategorierna ska
representera den data de begreppsliggér. Detta nas
genom det kontinuerliga jamférande analysarbetet.

¢ Workability. Kérnkategorin ska vara igenkanningsbar
och forklara hur forskningsproblemet &r 16st.
Navigeringskonst som karnkategori ramar in mina
upptackter.

¢ Relevance. Forskningen maste vara viktig och vara
tydligt greppbar. Detta uppnas genom att lata
huvudkategorier och processer vaxa fram samt
att fokusera pa @mnesomraden som ar relevanta
for det samhalle vi lever i. Genom att lyssna pa
forskningspersonernas egna berattelser och lata
de styra agendan handlar studien om det som é&r
relevant for dem det berér allra mest.

¢ Modifiability. Vilket betyder att teorin ar anvandbar i
andra lagen och i ny forskning. Det ar en diskussion
som fors in i studien men eftersom teorigenerering
ej annu ar genomford kommer denna del att ta
storre plats i kommande arbete.

VALIDITET

Carmines och Woods beskriver tre olika typer av
validitet; kriterium-relaterad, innehadllsrelaterad och
konstruktionsrelaterad. Den kriterierelaterade typen
ser pa korrelationen mellan det undersokta och krite-
riet. Innehallsrelaterad validitet fokuserar pa huruvida
datainsamlingen reflekterar ett specifikt innehall. Den
tredje typen, den konstruktionsrelaterade validiteten
tar upp fragor om teori, undersdékning och tolkning
(Carmines och Woods 2004).

Mitt huvudsakliga mal genom studien har varit att
battre forsta cancerpatienters vardagsliv och min da-
tainsamling har i huvudsak kommit fran intervjuer med
patienter. Informanterna har inledningsvis fatt beratta
fritt om sina liv for att fanga in deras syn pa deras var-
dag. | enlighet med Grundad Teoris utgangspunkt att
“allt &r data” har ingen avgransning gjorts nar det gal-
ler anteckningar fran intervjuerna. Nar karnkategorin
var bestamd fokuserades datainsamlingen och analys
av det insamlade materialet pa de tre navigeringsom-

PA OKANT CANCERVATTEN

radena som perspektiv. Darefter har memos skrivits
aven inom andra omraden men tolkning och analys
har genomforts for att bekrafta/avkrafta teser rérande
navigering. Det finns saledes en korrelation mellan det
undersokta och studiens syfte och konstruktionen i
studien foéljer klassisk Grundad Teori.

RELIABILITET

For att en studie ska sdgas vara reliabel ska datainsam-
lingen vara mojlig att géra om, innehallet ska vara sta-
bilt 6ver tid och olika metoder ska ge samma resultat
(Kirk och Miller 1986). | sékandet efter cancerpatien-
ters vardagsliv har jag sokt mig direkt till kallan, patien-
terna. Litteratur och intervjuer har bekraftat varandra.
Guba & Lincoln och Smith diskuterar tillforlitlighet i
stallet for reliabilitet. Att det inte ar viktigt att kunna
aterge samma studie men att forskaren noggrant ska
kunna aterge hur hen genomfort saval datainsamling
som analys ddrav. Studien ska kunna kritiseras utifran
dess tillforlitlighet (Guba och Lincoln 1989 och Smith
2014). Jag har varit noggrann i att folja klassisk Grun-
dad Teori i dess jamférande analysarbete. Den cirku-
lara analysprocessen finns dokumenterad och de flesta
memos ar diskuterade med handledare. | enlighet med
Grundad Teori har jag valt att halla spraket pa en sa-
dan niva att man inte ska behdéva vara specialist for att
férsta. Malet har varit att var och en ska kunna testa
tillforlitligheten i denna studie. Ett utkast pa studien
har ocksa skickats ut till informanter.

FORFORSTAELSE

Spraket anvander vi som ett satt att namnge sym-
boler, objekt, skeenden, kanslor, yttringar med mera
och dérmed gor vi sociala objekt av dem. Vi gér dem
verkliga, nagot att forhalla sig till. P4 samma satt de-
finierar vi andra manniskor. Vi kdnner av vara intryck,
kategoriserar dem, eventuellt namnger dem och med
hjalp av denna organisering tolkar vi vara medmannis-
kor. Denna process leder ofta till stereotypa tolkningar.
Vi anvénder oss av redan kanda kategorier for att for-
std och forklara, och inom dessa kategorier tillskrivs
medlemmarna speciella egenskaper. Det ar ett vanligt,
snabbt och forradiskt satt att forsoka forsta andra
manniskor och foérutse deras ageranden. Pa samma
satt som vi anvander spraket och symboler i vara tolk-
ningar av andra, goér vi det aven i tolkningar av oss
sjalva. Det kan beskrivas som en tredelad process dar
vi forst tolkar ett specifikt stimuli eller situation. Sedan
upplever vi en reaktion pa den tolkningen. Slutligen
formulerar vi en kanslomassig reaktion pa skeendet,
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genom de symboler och det sprak vi har tillgangligt
(Sandstrom et al 2006).

Har har varit viktigt att se min forforstaelse i ljuset av
analyserna. Jag har sarskilt forsokt uppmarksamma tva
risker; 1) Jag bar pa egen cancersjukdom och 2) Jag har
i en tidigare studie genererat en teori som jag miss-
tanker ar anvandbar inom cancervarden. Bada dessa
faktorer riskerar gora att jag ser det jag vill se, det som
passar in i min forforstaelse. Dessa aspekter har disku-
terats med handledare manga ganger under arbetets
gang dar vi atergatt till datainsamlingsmaterialet for
att se att det finns underlag for gjorda analyser.

STYRKA OCH SVAGHETER

For att kunna ga vidare med teorigenerering behéver
denna studie kompletteras med mer strukturerade
intervjuer, intervjuer med narstaende samt observa-
tionsstudier. Dock ger den en god inblick i den verk-
lighet som cancerpatienter lever i. De olika diagnos-
grupperna ger en bredd och generaliserbarhet men
saknar samtidigt en djupare forklaring for de enskilda
diagnosgruppernas specifika livsvillkor. Studien beskri-
ven i denna rapport ska ses som en grund fér 6kad
forstaelse for den som ar nyfiken pa cancerpatienters
livsvillkor.
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