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En ny studie har undersokt
behovet av information till
patienter och anhdriga un-
der forsta tiden hemma ef-
ter opereration for kolorek-
tal cancer. Deltagarna upple-
ver stora luckor i informatio-
nen och kanner sig inte for-
beredda pa det som vantar.
Den forsta tiden hemma ar
en sarbar period for patien-
ter och narstdende. Maria
Lithner, sjukskoterska, Insti-
tutionen for Halsovetenska-
per, Lunds universitet berat-
tar om studien.

tt ha tillgdng till information
under cancersjukdomens forlopp
ir oerhort viktigt for bade pa-
tienter och nirstdende. Trots att detta
varit kint under dtskilliga drtionden sd
fortsitter patienter och deras familjer att
visa sin otillfredsstillelse med den
information som erbjuds frin sjukvir-
den. Informationen upplevs sakna vik-
tiga delar och inte forbereda patienten pa
det som vintar, vilket skapar mer oro
och otrygghet.
Kolorektal cancer drabbar drygt
6 000 personer i Sverige varje ar'. Opera-
tion dr den traditionella behandlingen
och numera anvinds ofta ett accelererat
vardforlopp, ett multidisciplinire be-
handlingsprogram avsett att minska den
kirurgiska stressen for kroppen i sam-
band med operation®. Férutom operatio-
nen kan cytostatika behtvas som till-
liggsbehandling efter operation.
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Figur 1 Patienternas bedémning av erhdllen information enligt QLQ-INFO25 (hdga varden = fatt mer info)

STUDIEN UNDERSOKER BEHOV AV
INFORMATION
Nir patienten limnar sjukhuset och
atervinder hem efter en operation for ko-
lorektal cancer innebir det en stor om-
stillning. De dr inte dterstillda efter den
stora bukoperationen och upplever olika
symtom som smirta, tarmbesvir och
stor trotthet. Eftersom vérdtiderna blir
allt kortare har deras dterhimtning bara
péabérjats pd sjukhuset och de kommer
hem med fler postoperativa symtom in
tidigare’. De nirstidende paverkas i hog
grad av detta och behdvs som praktiskt
och kinslomissigt stod under de forsta
veckorna i hemmet. Just denna 6vergang
fran sjukhusvédrd till hemmet ir sdrbar
och dirfor undersoktes behovet av infor-
mation under den forsta tiden hemma.
Syftet med de fyra delstudier som
sammanfattas hir var att undersoka pa-
tienters och nirstdendes erfarenheter av
information och deras behov av informa-
tion efter hemgdng. Syftet var ocksd att
identifiera faktorer som kan péverka pa-
tienternas uppfattning av information.
Datainsamlingen omfattade de forsta sju
veckorna efter hemgang. Den skulle om-
fatta bdde de forsta pafrestande dagarna
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”Kvinnor, de som bodde ensamma och de med

samre preoperativt hilsotillstand angav att de fatt

mindyre och sdmre information.”

och veckorna i hemmet, samt det upp-
foljande besoket pd sjukhuset dir infor-
mation om operationsresultat och prog-
nos for framtiden formedlades.

Patienter, vilka hade opererats for ko-
lorektal cancer vid tre olika sjukhus i
sodra Sverige, tillfrigades om att delta i
studien. Ett hundra personer 6ver 18 dr
deltog, varav 45 kvinnor. Medeléldern
var 69,9 ar for hela gruppen’. Patienter
med stomi deltog inte i studien da de far
utokad information av stomiterapeut. I
de tvd forsta kvantitativa delstudierna
deltog dessa 100 patienter, i de tva in-
tervjustudierna deltog 16 patienter och
den nirstdende som de bodde tillsam-
mans med. Av patienterna som deltog i
intervjuer behovde dtta tilliggsbehand-
ling med cytostatika och ndgra hade
hunnit pdbérja behandlingen fore den
andra intervjun.

INFORMATION INFOR HEMGANG
De forsta tva delstudierna undersokte
hur patienter uppfattade informationen
infor hemgdng, vilka behov av informa-
tion de hade och faktorer som kunde re-
lateras till detta. EORTCs frigeformulir
QLQ-C30, QLQ-CR38 och QLQ-IN-
FO25 anvindes for att mita hilsorelate-
rad livskvalitet, erhdllen information
och behov av mer information. Kinsla
av sammanhang", preoperativt hilsosta-
tus (ASA), yrke och tumérstadium un-
dersoktes ocksd. Datainsamling utfordes
vid tv4 tillfillen; en till tv& veckor efter
hemgéng och en ménad senare.
Patienterna svarade generellt att de
inte face tillrdckligt med information.
Antingen hade de inte fitt informatio-
nen eller sd kom de inte ihdg den. Hilf-
ten av patienterna dnskade mer informa-
tion in de fate, Figur 1. De omraden dir
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de erhillit mest information var; under-
sokningsresultat, information om can-
cersjukdomen och behandling. Det var
smé och inte signifikanta skillnader i
uppfattningarna om informationen mel-
lan en till tvd veckor efter hemging
jimfort med en manad senare’. Detta
kan tolkas som att informationen som
erholls vid dcerbestket efter operation
inte paverkade patienternas upplevelse
av informationen i ndgon stor utstrick-
ning. Nir det giller livskvaliteten dire-
mot hade patienterna mer fysiska sym-
tom och simre funktioner precis nir de
kommit hem jimf{ort med en manad se-
nare, men ingen koppling till informa-
tionen kunde urskiljas. De faktorer som
kunde kopplas till information var; sim-
re preoperativ hilsostatus, att vara kvin-
na och att bo ensam. Dessa grupper av
patienter uppfattade att de hade fitt
mindre information. Detta tyder pd en
okad sdrbarhet hos dessa grupper nir det
giller information och forberedelser vid
hemgang.

INFORMATIONSMOTET VIKTIGT

I den tredje delstudien blev 16 av patien-
terna intervjuade tvd gdnger, en till tvd
veckor efter hemgédng och en manad se-
nare. Fragorna fokuserade pd hur de
uppfattat informationen infor hemgéng
och vad de hade behévt for att klara den
forsta tiden hemma. De utskrivna tex-
terna analyserades med metoden inne-
héllsanalys, dir bdde de mer pitagliga
delarna av texten lyfts fram men ocksd
den mer underliggande innebérden av
det patienterna berittat under intervju-
erna.

Resultatet visade att patienterna upp-
levde att de forlorade en stor del av sin
kontroll i samband med cancersjukdo-
men och att de behdvde information for
att dterfd den. De 6nskade vara mer del-
aktiga i planeringen infor hemgangen.
For att forstd vad cancersjukdomen
egentligen innebar for just dem som in-
divider behdvde de mer kunskap om den
och om varfor de fick just sin behand-
ling. Alla deltagarna i studien hade bli-
vit opererade men vissa fick tilliggsbe-
handling med cytostatika. Det upplev-
des som en stor motgdng och skade oron
for sjukdomens prognos samt gav upp-
hov till nya behov av information. Pa-
tienterna ville veta hur mycket cytosta-
tikabehandlingen ckade chansen for till-
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frisknande, vilka biverkningar den kun-
de ge och nir den skulle paborijas. En del
patienter beskrev tiden mellan cytosta-
tikainformationen vid det kirurgiska
aterbesoket tills de fick triffa onkolog-
likaren som en svar period. De var oro-
liga for att inte behandlingen paborjades
snabbt nog och visste inte vart de skulle
vinda sig med sina frigor.

va informationsmétet som oerhort vik-
tigt. Det var péfrestande f6r de nirsta-
ende att se patienten vinta pa olika slags
information och vdndas under vinteti-
den. Nir det saknades information om
vad nista steg i processen innebar eller
nir olika saker skulle ske, skade oron
och osikerheten. Samtidigt paverkades
hemlivet negativt och sociala aktiviteter
fick skjutas pé framtiden.

VEfter utskrivning ska det finnas en person att

kontakta pa kliniken, dit man kan ringa och fa

rad och stod. ”’

MER INFO OM HEMGANGSDAGEN
ONSKAS

Deltagarna i studien ville ocksé veta mer
om vad som hinder hemgédngsdagen, nir
utskrivningssamtalen skulle ske och
med vem. De behivde ocksd mer kun-
skap om praktiska saker den forsta tiden
hemma, sdsom vilken fysisk trining
som ir bist i borjan, mat och dryck, vad
normal tarmfunktion r och hur opera-
tionssdret ska skotas. Intervjuerna visade
ocksd hur viktigt informationsmotet de
hade med olika personer bland vardper-
sonalen var. Deltagarna 6nskar en dmse-
sidighet under métena och act de ar
stodjande for patienten. Hir vill behiver
de hjilp att hantera oron infér framti-
den. Kvaliten pd det motet paverkade i
stor utstrickning vilken uppfattning de
hade av varden de erhéllit.

Aven de 16 nirstiende som levde till-
sammans med de intervjuade patienter-
na fick genomga individuella intervjuer
vid tva tillfillen. Intervjufrdgorna foku-
serade pd hur de som nirstdende uppfat-
tat informationen och vad de hade be-
hovt veta for att kunna ta hand om pa-
tienten pd ett bra sitt hemma.

Intervjuerna med de nirstdende visade
att de behovde ha tillgéng till mer infor-
mation for att kunna klara av de péfrest-
ningar som deras nya funktion som stéd
at patienten innebar. De ville delta mer i
patientens liv under cancerforloppet.
Tillgdngen till information var en néd-
vindig forutsitening for detta. Liksom
patienten saknade de kunskap om sjilva
cancersjukdomen och dess behandling.
De ville ha rak och irlig information fran
vardpersonalen och virderade ocksa sjil-

HEMGANG EFTER OPERATION AR EN
SARBAR PERIOD

Sammanfattningsvis visar resultaten att
hemgdng frin sjukhuset efter kolorektal
canceroperation utgjorde en sdrbar pe-
riod. Bdde patienter och nirstdende 6ns-
kade bli betydligt mer delaktiga i infor-
mationen och planeringen infor hem-
géngen. De behdvde mer kunskap for att
forstd sjukdomen och kunna hantera
symtom den forsta tiden av dterhdmt-
ning i hemmet. De beskrev inte bara be-
hovet av information utan ocksd hur
viktigt det var att bli lyssnad pé och res-
pekterad, samt fd kinslomissigt stod
och bekriftelse under samtalen. Vikten
av att identifiera patientens och famil-
jens informationsbehov tidigt i cancer-
forloppet framkom i intervjuerna. Vard-
personalen behdver ocksd veta mer om
varje familjs tidigare erfarenheter av
cancer och pa vilket sitt de helst scker
och 6nskar fd information.

De nirstdende artikulerade tydligt i
intervjuerna att de hade egna behov av
information och att de ville vara med
vid de tillfillen d& patienten fick infor-
mation. Genom att ldta de nirstdende
delta i informationen i storre utstrick-
ning skulle deras tillfredsstillelse tka.
De skulle d& ocksd kunna vara ett stod
for patienten i att komma ihdg vad som
sagts. Den nirstdende kan ocksd hjilpa
till att tydliggéra vilket informa-
tionsbehov familjen har.

Samtalen och forberedelserna infor
hemgang upplevdes ofta som ostruktu-
rerade och stressiga. Vissa grupper av
patienter visade sig vara mer sirbara nir
det giller informationen infor hemgéng.



Kvinnor, de som bodde ensamma och de
med simre preoperativt hilsotillstand
angav att de ftt mindre och simre in-
formation. Det ir viktigt att identifiera
de mest sdrbara patienterna tidigt i vird-
forloppet, fore operationen, sd att plane-
ring och information under sjukhusvis-
telsen kan underlitta den forsta tiden
hemma.

Tillgdngen till information férdndras
standigt i vdrt samhille och patienter
och nirstdende behover olika informa-
tionskillor som kompletterar varandra.
Den generella delen av informationen
frén sjukvédrden kan med fordel erbjudas
i skriftlig eller webbaserad form. Utskri-
vande likare och sjukskoterska kan da
fokusera pd att mota patientens indivi-
duella behov av information och emotio-
nelle stod vid utskrivningssamtalet. For

att nirstdende ska ha mdjlighet att vara
med behéver samtalen vara tidsbestdm-
da. Efter utskrivning ska det finnas en
person att kontakta pd kliniken, dit man
kan ringa och f& rdd och stod. Patienter
och nirstdende kan ocksa & support frin
olika grupper inom sociala medier dir
man kan dela kinslor och upplevelser
med andra i liknande situation.

(Avhandlingens titel: Let me be part
of the plan - Experiences of information
and information needs after colorectal
cancer surgery)
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