Vard av familjer till
patienter med cancer

-En litteraturstudie-

FORFATTARE Emma Claesson
PROGRAM/KURS Sjukskoterskeprogrammet 180hp

Examensarbete i omvardnad

OM5250

HT/2010
OMFATTNING 15 hp
HANDLEDARE Monica E Pettersson
EXAMINATOR Ingela Henoch

Institutionen f6r Vardvetenskap och hilsa

Sahlgrenska akademin

GOTEBORGS UNIVERSITET



FORORD

Jag vill rikta ett varmt tack till min handledare Monica E Pettersson som gett mig manga goda
rad, kreativ kritik och hjalpt mig fa struktur under arbetet.

Jag vill dven tacka Silwa Claesson som l&st igenom arbetet vid ett antal tillfallen under
arbetsprocessen och genom sina asikter hjalpt mig ~lyfta blicken” och att “tanka nytt” .

Tack!



Titel (svensk): Vird av familjer till patienter med cancer

Titel (engelsk): Caring for families of patients with cancer
Arbetets art: Sjalvstindigt arbete

Program/kurs/kurskod/ Sjukskoterskeprogrammet, 180 hp/Fristiende kurs
kursbeteckning: OM5250

Arbetets omfattning: 15 Hégskolepoing

Sidantal: 25 sidor

Forfattare: Emma Claesson

Handledare: Monica E Pettersson

Examinator: Ingela Henoch

SAMMANFATTNING

Bakgrund: En cancerdiagnos paverkar inte bara patienten, dven familjens tillvaro forandras
och paverkas pa olika sétt. Kortare vardtider pa sjukhusen innebér bland annat ett 6kat ansvar
for familjen att varda patienten i hemmet. Att en familjemedlem insjuknar i en allvarlig
sjukdom som cancer kan leda till psykiska, fysiska, sociala och ekonomiska konsekvenser for
de narstaende. Halso- och sjukvarden har ett ansvar att ge familjer den omvardnad de behover
utifran de behov som uppstar i den nya situationen. Ett grundlaggande antagande i detta arbete
ar att varden av familjen ska bygga pa vetenskap och beprovad erfarenhet.

Syfte: Syftet med studien &r att belysa olika evidensbaserade former som sjukskoéterskan kan
anvanda i omvardnaden av familjer till patienter med cancer.

Metod: Arbetet ar en litteraturéversikt Gver amnesomradet baserat pa elva artiklar, sju
kvantitativa och fyra kvalitativa, fran databaserna Cinahl och PubMed. Artiklarna analyseras



genom innehallsanalys. Perspektivet belyser innehallet i de olika vardformerna och bygger pa
tva modeller. En perspektivtriangel illustrerar i arbetet de parter som &r involverade samt var
tyngdpunkten i arbetet ligger i forhallande till dem. En annan modell, ”Rubins vas”, illustrerar
hur olika behov av vard forandrar relationen mellan de involverade parterna och darmed den
kontextuella bilden av sjukskoterskans vard av familjen.

Resultat: Utifran litteraturen trader genom analysen fyra olika teman av evidensbaserad vard

% 9

fram. ”Modeller och mdnster”, ’frageformulédr”, ”metoder” och ”program”.

Slutsats: Evidensbaserad vard av familjer till patienter med cancer &r ett timligen nytt och
obeforskat &mnesomrade. De flesta resultat i artiklarna har en relativt l1ag evidensgrad
eftersom sa fa studier ar utforda.

Nyckelord: Familj, Evidens, Omvardnad, Cancer.

ABSTRACT

Background: A cancer diagnosis affects not only the patient, but also family life is changing
and affected in several ways. Shorter periods of care in hospitals include an increased
responsibility for the family to care for the patient at home. When a family member is stricken
by a deteriorating disease like cancer, this can lead to mental, physical, social and economic
consequences for the relatives. The health service has a responsibility to give families the care
they need in the new situation. A basic assumption in this work is that care for the family
should be based on science and proven experience.

Purpose: The purpose of this study is to highlight the various evidence-based forms that the
nurse can use in the care of families of patients with cancer.

Method: The work is a literature review of study based on eleven articles, seven quantitative
and four qualitative, from the databases CINAHL and PubMed. The articles were analyzed by
content analysis. The perspective highlights the contents of the various treatment modalities
and is based on two models. A perspective triangle illustrates the the parties involved and
where the focus in this study lays in relation to them. Another model, "Rubin vase", illustrates
how the different needs of health care changes the relationship between the parties involved.

Results: Based on the literature, four different forms of evidence-based care are found.
"Models and patterns”, "questionnaires”, "methods" and "programs".

Conclusion: Evidence-based care of families of patients with cancer is a relatively new and
not yet researched topic. Most results in the articles have a relatively low evidence level
because so few studies are done.

Key words: Family, Evidence, Nursing, Cancer.



INNEHALLSFORTECKNING

INTRODUKTION s.1
BAKGRUND s.1
EVIDENSBASERAD OMVARDNAD s.1
Lagar och riktlinjer s.1
Evidensbaserad omvardnad s.2
Fran vetenskap till praktisk kunskap s.2
Anvandning av evidens i varden idag s.3
FAMILJEN s.4
Familjens funktion s.4
Omvardnad av familjen s.5
CANCER S.6
PERSPEKTIV s.7
PROBLEMFORMULERING s.8
SYFTE s.8
METOD s.9
LITTERATURSOKNING s.9
ANALYS s.10
RESULTAT s.11
FIGUR OCH BAKGRUND s.11
OLIKA EVIDENSBASERADE TEMAN s.12
Modeller och monster s.12
Klinisk praxis s.13
Frageformular s.14
Klinisk praxis s.15

Metoder s.16



Klinisk praxis

Program

Klinisk praxis

DISKUSSION
METODDISKUSSION
RESULTATDISKUSSION

Ett &mnesomrade i startgroparna
Mojligheter och hinder

Teoretiska perspektiv

Vem far vard i omvardnad av familjen?
Etiska Overvaganden

Forslag till fortsatt forskning
LITTERATURLISTA
BILAGA 1
ARTIKELSAMMANSTALLNING
BILAGA 2

TABELL OVER ARTIKELSOKNING

BILAGA 3

NYCKELORD | OSTRUKTURERAD ARTIKELSOKNING

s.16

s.17

s.18

s.19

s.19

s.20

s.21

.22

s.23

s.24

s.24

s.25



INTRODUKTION

Da en néra anhorig insjuknar i cancer uppstar en svar situation for manga, livet och vardagen
forandras utifran de nya forutsattningarna. Manga upplever angest, fortvivlan och oro infor
framtiden och det kan vara svart att uppratthalla en fungerande vardag, arbete, ekonomi, hélsa
och socialt liv. Cancer &r en av vara vanligaste sjukdomar och som en foljd av allt kortare
vardtider pa sjukhusen blir konsekvensen att anhdriga overtar ansvaret for ett omfattande
omvardnadsarbete i hemmet. Anhdriga behover ofta hantera avancerad teknik och
symtomlindring i en situation dar man dven har ett kansloméassigt engagemang i den man
vardar. Halsorelaterade konsekvenser ar vanligt bland anhoriga till patienter med cancer.
Vardandet i sig dr en faktor som far konsekvenser men familjen har egna behov och kan
darfor inte fran vardens synvinkel reduceras enbart till ett stédjande element for patienten.

Inom hélso- och sjukvarden har patienten som enskild individ vanligen statt i centrum, medan
familjen séllan engagerats i behandlingen eller varden, men under de senaste tio aren har
synen pa familjen forandrats, inte minst i takt med allt kortare vardtider pa sjukhusen.
Familjen har en alltmer framtradande roll bade pa grund av den direkta varden av patienten
men dven genom andra, individuella behov hos familjemedlemmar som uppstar som
konsekvens av det allvarliga insjuknandet av en néra anhorig. Familjens behov och patientens
behov, blir tva olika sidor av samma mynt.

Ett grundlaggande antagande i detta arbete &r att sjukskoterskans tillgang till evidensbaserade
arbetsredskap for en god och saker vard ar av vikt for att pa ett professionellt satt kunna méta
behoven hos familjer till patienter med cancer. Personliga preferenser och tyckande som
grund for vardarbetet av familjen racker inte nar avsikten ar att halso- och sjukvarden ska
arbeta utifran vetenskap och beprévad erfarenhet. Sjukskoterskan har darmed fatt ett nytt
arbetsomrade dar familjens behov star i centrum, vilket innebér en komplex arbetsuppgift.
Familjen ar ett relativt nytt omrade inom sjukskoterskans omvardnadsarbete och det kanns
intressant att undersoka vilka olika evidensbaserade former av vard for familjen som finns.

BAKGRUND

Tva centrala begrepp i detta arbete ér “evidensbaserad omvardnad” och *familjen”.
Evidensbaserad omvardnad till familjer med cancersjuka patienter sammanfor tva avgransade
omraden till ett. Det ena omradet handlar om &mnesomradet sjukskoterskans vard av familjen
och det andra om olika former av evidensbaserad vard.

EVIDENSBASERAD OMVARDNAD

Lagar och riktlinjer

Evidensbaserad omvardnad ar inget val, utan ett krav for att sakra en trygg och séker vard,
utifran lagar och riktlinjer. Sjukskoterskans arbete &r reglerat genom lagar, riktlinjer,
rekommendationer och arbetsbeskrivningar. Socialstyrelsen har valt att utforma en éversikt av
kompetensbeskrivningen som en modell med tre huvudsakliga arbetsomraden for
sjukskoterskan, omvardnadens teori och praktik, forskning-utveckling-utbildning samt
ledarskap. Samtliga kompetensomraden ska oavsett verksamhetsomrade och vardform praglas
av ett etiskt forhallningssatt och bygga pa vetenskap och beprovad erfarenhet samt utforas
utefter géllande forfattningar (lagar, férordningar, foreskrifter) och andra riktlinjer (Lindblom,
2005). Lagen om yrkesverksamhet pa halso- och sjukvardens omrade (LYHS) ingar i
forfattningen 1998:531 och reglerar halso- och sjukvardspersonalens skyldigheter.



Bestammelsen om att hélso- och sjukvardspersonal ska ge en sakkunnig och omsorgsfull vard
efter vetenskap och beprdvad erfarenhet podngteras starkt i lagen (Socialstyrelsen, 2010). Den
snabba kunskapsutvecklingen inom halso- och sjukvarden stéller kunskapskrav inom
informations- och kommunikationsteknologi. Ett avgérande kompetensomrade for
sjukskoterskan kommer vara formagan att soka och anvanda evidenshaserad kunskap
(Lindblom, 2005).

Evidensbaserad omvardnad

Evidens kommer av latinets “evidentia”, som betyder “att veta” och engelskans “evidence”
som betyder “bevis”. Sjukskoterskans omvéardnadsarbete har ldnge anvént termen “evidence-
based nursing”, vilket innebér att sjukskoterskans vardarbete ska bygga pa vetenskaplig grund
genom empirisk forskning. Denna grund att bedriva omvardnad betraktas som den korrekta,
mest effektiva betréffande hélsoresultat, valbefinnande och kostnadseffektivitet (Rahm-
Hallberg, 2003). Hon anser att det finns fler aspekter att 6vervaga angaende definitionen av
“evidence based nursing” och stiller tva sitt att tolka begreppet mot varandra. Antingen
tolkas termen strikt medicinskt och tar sin utgangspunkt i forskningsbaserade resultat eller sa
tolkas den utifran en bredare definition och inkluderar klinisk expertis och patientens
val/asikter. Genom att identifiera skillnaden mellan forskning och praktik kan sjukskdéterskan
sjalv skapa definitionen av “evidence based nursing” menar Rahm-Hallberg (2003). Hon
befarar att de humanistiska vardena gar forlorade i sjukskoterskans omvardnadsarbete, att
varden blir tvangsmassig och att sjukskoterskan glommer det faktum att varje individ och
varje situation ar unik och komplex da man infor forskningsbaserad omvardnad i
sjukskaterskans omvardnadsarbete.

Forskning forsoker forenkla, forklara, anvander mestadels generaliserbar giltighet, fodrar
intersubjektivitet, ar kollektiv och tillhér det internationella forskningskollektivet. Praktik
daremot ar komplex, visar vad som verkligen kan utforas, ar specifik for varje situation och
har ett individuellt perspektiv ur bade patient- och vardgivarperspektiv. Rahm-Hallberg
(2003) har inget emot forskning och vill inte ga tillbaka i tiden dar sjukskéterskan skotte
omvardnaden utifran antaganden eller personliga preferenser, men vill att vi reflekterar dver
hur evidenshaserad omvardnad pa basta satt kan stddja sjukskoterskans arbete (Rahm-
Hallberg, 2003).

Fran teori till praktik

Den evidenshaserade omvardnaden skulle kunna beskrivas som en bro mellan forskning och
klinisk verksamhet. Den “cirkulédra processen” mellan vetenskap och praktisk kunskap ér
betydelsefull da evidens ska 6verforas till praktik menar Duhamel (2010). Denna
overforingsprocess har blivit en ny trend och bidrar till att integrera vetenskap till praktik.
Detta perspektiv har kommit att genomsyra omvardnadsteori och praktik, speciellt inom
familjeomvardnad.

Leahey och Kolbrun-Svavarsdottir (2009) skriver att det finns ett internationellt intresse i
kunskapsoverforing, “knowledge translation” (KT), som stédjer den cirkuldra processen, men
som ofta forbises. De menar att det ar en utmaning att 6versatta kunskap och implementera
familjeomvardnad inom olika kliniska verksamheter éver hela varlden. Att forbattra och
skynda pa den cirkulara processen mellan KT och klinisk praxis har fordelar for patienter,



familjer, halso- och sjukvards personal och hela halso- och sjukvardssystemet. Malet med KT
ar att finna praktiska lésningar for evidensbaserad praktik (Leahey m fl., 2009).

Evidensbaserad halso- och sjukvard kan forstas pa tva olika satt, ett forhallningssétt eller en
process. “Forhallningssétt” innebér har ett vetenskapligt forhallningssétt och en fokusering pa
att tillimpa kunskapen i det dagliga arbetet. ”Process” innebdr att ha kunskap om vilka bevis
som finns, inom ett specifikt &mnesomrade. Man bor alltsa som vardpersonal ha en vilja att
tillampa bésta tillgdngliga vetenskapliga bevis och att samtidigt veta var eller hur man hittar
dessa bevis. Da vardpersonal fattar beslut om den individuella varden ingar den
evidensbaserade kunskapen som en del av flera i beslutsunderlaget men ska heller inte ses
som den enda radande kunskapen, utan som ett komplement, enligt Willman, Stolz och
Bahtsevani (2006). Resurstillgangar, patientens egna 6nskemal och funderingar och inte minst
klinisk erfarenhet har ocksa betydelse i beslutsfattandet (Willman m fl., 2006).

Omvardnadens betydelse for en god och saker vard framstar allt tydligare, inte minst i takt
med att omvérdnadsforskningens resultat tillimpas i omvardnadsarbetet menar Ostlinder
(2010). Svensk sjukskoterskeforenings arbete har under manga ar haft fokus pa omvardnadens
kvalitet och utveckling och pa behovet av satsningar pa omvardnadsforskning och att dess
resultat tillimpas i vardverksamheten (Ostlinder, 2010). Sammanfattningsvis kan sagas att det
i stort rader samstammighet i litteraturen da det galler en foérandring med avseende pa
sjukskaterskans arbete pa evidensbaserad grund.

Anvéndning av evidens i varden i dag

Cederstrand och Myrhaug (2008) skriver att ett stort antal sjukskoterskor upplever ilska,
frustration och hjalpléshet da de inte kan ge anhériga den omsorg och kvalitetsomvardnad
som de vill, pa grund av tid- och kunskapsbrist. Saveman (2010) menar aven hon att trots att
sjukskaterskor ofta arbetar med familjecentrerad vard sa uppger manga sjukskoterskor anda
att de har en mycket begransad kunskap om hur de kan erbjuda en bra vard till familjen. Det
har visat sig viktigt att under utbildningen till sjukskéterska bli val férberedd for hur man kan
hantera vard av familjen och da samtidigt dka sjalvfortroendet i rollen (Saveman, 2010). Aven
St John och Flowers (2009) menar att vara bra utbildad inom amnet underlattar och ger &ven
en storre tillfredstéllelse i arbetet. De skriver dessutom att for de flesta sjukskdterskor ar det
sekundart att involvera familjen i varden kring patienten eller att se familjen som patient i
varden, da det betraktas som nagot utdver den vard man primart ska utféra. (St John m fl.,
2009).

Flanagan (2001) menar att interventioner riktade mot familjen maste accepteras bade av
familjer och av sjukskoterskan. En utvarderad och testad intervention som ingen kan bli
Overtygad om att satta i praktik ar véardelds, darfor ar faststallandet av effektiviteten av
specifika interventioner och framjandet av klinisk effektivitet oskiljaktiga delar menar
forfattaren. Det kvarstar ett stort behov av att finna kliniskt effektiva satt att hantera varden av
familjer till patienter med cancer. Matilla, Leino, Paavilainen och Astedt-Kurki (2009) menar
att utvecklingen av evidensbaserad vard innebar en forbattrad vardkvalité och underlattar
komplikationer och tilldmpning av sjukskoterskerekommendationer. Forskning och
utveckling av sjukskoterskans arbete borde dven fokusera pa skapande och inférande av nya
metoder som kan ha direkt tillampning i praktiken for sjukskoterskan. De anser att baserat pa
en forstaelse for och uppskattning av patientens familjemedlemmar och hela familjens



livssituation, ar syftet med sjukskdterskans vard av familjen att starka familjens resurser och
att l16sa deras problem i olika situationer (Mattila m fl., 2009).

FAMILJEN

Traditionellt definieras familjen genom de biologiska relationerna och rymmer hela slékten i
flera led, den sa kallade storfamiljen. Inom sociologin betraktas familjen som den minsta eller
grundladggande sociala enheten i ett samhaélle, dar struktur och funktion lyfts fram i en
samhéllelig- kontext, men kan dven betraktas som samhéllets grundldggande ekonomiska
enhet genom att medlemmarna halls samman av ekonomiska forbindelser (Kirkevold&
Stromsnes-Ekern, 2002). Familjen &r ocksa en social och juridisk enhet med bestamda
samhélleliga funktioner som reproduktion, uppfostran, kdnslomassigt och socialt stéd,
ekonomisk trygghet och en enhet som varnar om hélsa och valbefinnande, skriver Kirkevold
m fl. (2002). Ur ett psykologiskt perspektiv ar det de mellanmanskliga processerna och de
kanslomassiga banden som ar i blickfanget. Det ar har framst det inre livet man vill studera,
hur det paverkar de enskilda medlemmarnas psykosociala behov, men aven hur den hanterar
uppkommande problem. Skilsmassor, omgiften och samboférhallanden inte minst under de
senaste femtio aren har lett till nya familjekonstellationer med avseende pa bade karnfamilj
och storfamiljsniva (Kirkevold m fl., 2002).

Wright, Watson och Bell (2002) beskriver familjen som en grupp manniskor som binds
samman av starka emotionella band, en ké&nsla av samhorighet och ett starkt dmsesidigt
engagemang i varandras liv. Hon anser att sjukskoterskor behover vidga sin traditionella
definition av familjebegreppet. Flanagan (2001), problematiserar att de flesta studier om
familjen och familjevardgivare forutsatter en traditionell, heterosexuell familjeform och
menar att familjen kan definieras som ett litet socialt system/enhet, bestaende av individer
bundna till varandra av kanslor och lojalitet. Mattila m fl. (2009) beskriver hur sjukskoterskan
kan betrakta familjen som summan av alla delar, d. vs familjemedlemmarna och dessutom se
varje individ. Ett annat perspektiv ar helt enkelt att se familjen som summan av sina delar.
Ytterligare en annan véag att betrakta familjen ar att se den som en del av ett samhaélle, vilket
stéller dmsesidigheten familj — samhélle i fokus (Matilla m fl., 2009).

Fragan om hur familjen definieras ar viktig i detta arbete eftersom definitionen far
konsekvenser for urval och matningar. | forskningen kan som framgar av genomgangen ovan,
familjen definieras lite olika. Flanagan (2010) anser att en bred definition av familj inom
cancervarden verkar rimligt och tillater perspektiv fran betydelsefulla andra sa vacker det
ocksa problem som t. ex att familjen éverlappar andra koncept som tillexempel “care-givers”.
Sa som familjer ser ut idag forefaller det vara relevant att férnya och ifragasatta vad den kan
eller far definieras utifran. "Family nursing”, som koncept, kan inte bortse fran sociala
forandringar, heterogenitet och hur hushallen ser ut idag (Flangan, 2001).

Detta arbete har inga forbestamda ramar for vilka som ingar i familjen, utan detta utformas
successivt utifran vilka som inkluderas i artiklarna.

Familjens funktion

Samlad forskning visar att det finns ett starkt samband mellan individers halsotillstand och de
langvariga relationer man har (Wright m fl. 2002). Forr i tiden tog mestadels familjen sjalv



hand om sina sjuka, skriver Kirkevold m fl. (2002), men under nittonhundratalet blev det en
sjalvklar sak att professionella vardare pa sjukhus och institutioner skulle ta 6ver ansvaret.
Familjen hamnade darmed i bakgrunden och fick delvis inta rollen som passiv askadare till
familjemedlemmarnas lidande. | vara dagar sker aterigen mer och mer av varden och
omsorgen i hemmet. Sjukhusvardtiden blir kortare vilket leder till att familjen i allt storre
utstrackning tar ansvar for behandling av anhdrigas sjukdom. Det forutsatter ett omfattande
samarbete med halso- och sjukvarden. Traditionellt har familjen inte betraktats som en viktig
faktor for att forsta och forklara vad som paverkar sjukdom och héalsa. Det skulle delvis kunna
bero pa att kontakt och samverkan med familjer latt forsummas i det dagliga jaktet pa en
vardavdelning. (Kirkevold m fl., 2002)

Arbetsuppgifter som bara tills nyligen skulle utforas endast av hélso- och sjukvardspersonal
har nu forts éver till familjen till den grad att familjevardare i princip blivit en del av
sjukvards- teamet skriver Bucher, Houts, Nezu och Nezu (1999). De skriver vidare att
familjevardgivarna ofta ar oinformerade om vad de forvantas utfora, okvalificerade att utfora
vardgivaruppgifter och dessutom kansloméssigt involverade pa ett satt som inte vardpersonal
ar. Som ett resultat av detta finns en hog risk att vardkvalitén kompromissas samt att det
skapats en orimlig belastning pa familjevardgivarna som inte séllan i sin tur leder till
sjukdom. Om dessa risker ska kunna kontrolleras och minimeras behdver de anhoriga lara sig
hur de kan hantera sitt nya ansvar (Bucher m fl., 1999).

Omvardnad av familjen

“Family nursing” dr en omvardnadsmodell som skiljer sig fran “family centered” eller "family
focused”, da familjen i sig sjalv betraktas som enheten for vard snarare an del av
vardkontexten. Omvardnad av familjen styrs genom hur familjen betraktas, ”familjen som
kontext” eller ”familjen som klient” (Wright m fl., 1998).

Flanagan (2001) skriver att ’family nursing” diskuteras alltmer inom den akademiska och
praktiska sjukskoterskelitteraturen och anses ha stor potential for familjer under stress.
”Family centered”, innebdr att familjen betraktas som en komplex enhet bestadende av
identifierbara individer. Inom canceromradet har familjefokuserad forskning belyst enskilda
individer, snarare &n familjen som en sammanhé&ngande och oberoende enhet (Flangan, 2001).

Det utvidgade patientbegreppet inkluderar alltsa att vardarna tar hansyn till patientens familj,
narstaende och omgivning och den etiska stravan innebér att hjélpa patient och narstaende att
ké&nna delaktighet och trygghet samt visa respekt (Willman, 2009). Det utvidgade
patientbegreppet inbegriper aven att manniskan blir en patient nar han/hon far professionell
vard. Ursprungligen betyder ordet patient ’den lidande”, vilket innebér att man behéver vard
och hamnar i ett beroendeférhallande till halso- och sjukvards- personal (Willman, 2009).

Da sjukskoterskan bedémer en familj menar Wright m fl. (1998) att det ar viktigt att forst
undersoka dess inre och yttre struktur samt kontexten (Wright m fl., 1998). Familjer upplever
ofta att de inte far tillracklig hjalp och stod da de ar standigt narvarande hos sina svart sjuka
anhoriga. Vilken hjalp som erbjuds &r helt beroende av sjukskodterskan och sallan resultatet av
nagon val genomtankt, valgrundad plan fran vardens sida havdar Kirkevold m fl. (2002).



Ett annat sétt att betrakta familjen skriver Kirkevold m fl. (2002) &r att sjukskdterskan ser
”den sjuke méanniskans” behov som kommer den sjuke till del &ven som en hjélp till de
narstaende. | ett sadant ssmmanhang ar det andamalsenligt att betrakta den sjuke som patient
och familjen som kontext. Patientens tillstdnd paverkar hela familjen, angesten, fortvivlan och
oron for framtiden delas av hela familjen. Det innebdr att vi samtidigt maste kunna uppfatta
familjen som en helhet bestaende av individer i standig interaktion med varandra. For att
kunna gora det &r det viktigt att vi har kunskap om det som forsiggar mellan
familjemedlemmarna, till exempel hur kommunikationen och samspelet dem emellan ser ut.
Cancer paverkar hela manniskan, hela familjen och den narmaste omgivningen och forstaelse
for komplexa relationer ar en viktig forutsattning for att kunna hjélpa familjer som helhet
(Kirkevold m fl., 2002).

Forskning inom familjehalsovard har uppmarksammat komplexiteten och 6msesidigheten av
beroendeforhallandet mellan sjukdom och familjedynamik samt utvecklat
familjeomvardnadsmodeller i syfte att vagleda familjeomvardnadsinterventioner. Teori,
forskning och praktik behover utvecklas for att forstarka sjukskoterskans omvardnad av
familjer anser Duhamel (2010). Att implementera vardforskning inom familjevard, kraver
stod. “Family system nursing” (FSN) inrymmer undervisnings- och forskningsstrategier som
erbjuder den cirkuléra processen mellan forskning och praktik. Teoretiska koncept inom
“family nursing” véxer snabbt inspirerade av en mingd olika familjefokuserade discipliner.
Implementeringen av dessa teoretiska koncept for klinisk vard av familjer, har &nnu inte
utvecklats i samma takt (Duhamel, 2010).

CANCER

Cancer ar en av dagens stora folksjukdomar. Forskningen gor standiga framsteg, samtidigt
som det star klart att allt fler kommer att drabbas av cancer, genom att vi lever langre. Var
tredje person i Sverige kommer att fa cancer vilket innebér att i genomsnitt sex personer far
ett cancerbesked varje timme och att sjukdomen forr eller senare kommer att bli en realitet i
de flesta familjers tillvaro. Fa sjukdomar har sa stor paverkan pa det moderna samhéllet som
cancer. Sedan 1970-talet har insjuknandet i befolkningen Okat stadigt och darmed den
sammanlagda sjukdomsbordan — bade for patienterna, narstaende och for sjukvardssystemet
(Bergman, Hont & Johansson, 2009).

Begreppet cancer omfattar ett par hundra sjukdomar som sinsemellan kan vara mycket olika
nar det galler uppkomst, behandling och prognos. Den vanligaste cancerformen i Sverige ér
prostatacancer, som utgdér mer &n en tredjedel av all manlig cancer. Darefter kommer
brostcancer, som star for cirka 30 procent av cancerfallen bland kvinnor. Den tredje vanligaste
cancerformen &r tjocktarmscancer, ungefér jimnt fordelad mellan konen. Begrepp som “frisk”
eller “botad” kan vara svéra att definiera i samband med cancersjukdom. Efter avslutad
behandling och symtomfrihet kvarstar risken for aterfall ofta i manga ar. I stallet anvander
man begreppen relativ fem- och tio- ars dverlevnad. Det svenska cancerregistret startade 1958
med syftet att beskriva hur utbredda och vanliga cancersjukdomar &r. Sverige var da det sista
landet i Norden att inréatta ett sadant register men de nordiska cancerregistren ar unika i
varlden tack vare att registren ar rikstackande sedan sa lang tid tillbaka (Bergman m fl.,
2009).

Det finns manga miljé- och livsstilsfaktorer som anses kunna oka risken for cancer. Men det
gar att eliminera de storsta riskfaktorerna genom att lata bli att roka, vara mattlig med alkohol,
ata sunt, motionera, halla normalvikt samt skydda huden mot starkt solljus. Mellan fem och
tio procent anses bero pa arftliga faktorer.



Cancersjukdomar utvecklas ofta under lang tid och ofta & symtomen vaga, och svara att
koppla. Det mest allmanna symtomet vid cancersjukdom &r langvarig trotthet, andra mer
specifika symtom &r bland annat knélar utan kanda orsaker, blédningar och sar som inte vill
laka, magproblem, langvarig feber, svarigheter att kissa och viktnedgang (Bergman m fl.,
2009)

International Agency for Research on Cancer (IARC) &r en fristadende organisation inom
WHO:s ramar som forskar inom canceroradet over hela varlden (International Agency for
Research on Cancer). IARC har genomfort en studie i 182 lander och kommit fram till att den
vanligaste diagnosen cancer i hela vérlden &r lungcancer foljt av brdstcancer och
kolorektalcancer. De vanligaste orsakerna till dodsfall i cancer ar lungcancer foljt av
magcancer och levercancer. Cancer &r vanligt 6verallt i varlden, och finns lika mycket i
utvecklingslander som i hogresurslander (Ferlay, Shin, Bray, Forman, Mathers, Parkin, 2008).

PERSPEKTIV

For att skapa en forstaelse for det perspektiv som vagleder arbetet kan tva modeller utgora ett
stdd. Dessa tva modeller har samma innehall men illustrerar detta utifran varsin vinkel. Det
som forenar de tva modellerna och utgor karnan i perspektivet, handlar om dynamiken och
vaxelspelet mellan patientens behov och familjens behov i relation till sjukskoterskans vard
av familjen.

Patienten ingar definitionsmassigt i familjen, men i detta arbete separeras dessa tva beroende

pa att det teoretiska perspektivet fokuserar pa att skilja pa familjens behov a ena sidan och
patientens behov & andra sidan.

Sjukskoterskan

Patienten Familjen
Figur 1: perspektivtriangeln

Perspektivtriangeln &r framtagen av forfattaren specifikt for detta arbete och ar en symbolisk
modell vilken askadliggor involverade parter och relationerna mellan dem sa som de ser ut i
detta arbete. Varden av anhoriga till patienter med cancer involverar tre parter, familjen,
patienten och sjukskoterskan, illustrerat i figur 1. Tyngdpunkten i detta arbete ligger pa



relationen sjukskoterska — familj, eftersom det handlar om sjukskoterskans vard av familjen.
Det finns ett dynamiskt forhallande mellan patient och familj som handlar om vad varden
fokuserar pa. Eftersom familjens vardbehov utgar fran att en nara anhorig (patienten) har
cancer kan fokus ligga pa sjukdomen och patientens situation, men varden av familjen kan
aven fokusera pa konsekvenser som ar knutna till familjens behov utéver patientens situation.

Figur 2: Rubins vas

Rubins vas (Rubin, 1915) kommer ursprungligen fran gestaltpsykologin. Det &r en figur, eller
egentligen tva figurer, som det finns ett beroende mellan. Det & mojligt att se tva morka
profiler som ar vanda mot varandra eller en ljus vas beroende pa hur bakgrunden betraktas. |
detta sammanhang talar man om figur och bakgrund. Det som for tillfallet &r i fokus benamns
figur men figuren framtréder mot en specifik bakgrund.

Denna modell &r en mer abstrakt illustration vilken bygger pa vad som star i centrum och vad
som utgor bakgrund. Figur 2 tydliggdr huruvida fokus till varden av familjen ligger pa
patienten eller familjen. Om patientens behov och sjukdomsbilden &r central, framtrader
patienten som figur. | detta arbete skiftar bakgrunden/kontexten beroende pa vad syftet med
varden ar. De behov som har direkt anknytning till sjukdomen, definieras i detta arbete som
tillexempel hur anhérigvardaren klarar av att hantera medicinteknisk utrustning och symtom.
Bakgrunden skiftar da familjens behov star i centrum, vilket gor att familjen blir figur. Behov
som inte har direkt anknytning till sjukdomen definieras i detta arbete t.ex.som fysiska,
psykologiska och sociala konsekvenser.

PROBLEMFORMULERING

Vard av familjen ar ett relativt nytt &mnesomrade som far alltmer uppmarksamhet inom halso-
och sjukvarden. Cancer ar en av de vanligaste diagnoserna idag och paverkar inte bara
patienten utan aven familjen. Familjeomvardnad inrymmer en komplexitet inom vilket det ar
intressant att ta reda pa var granserna borjar och slutar for sjukskoterskans ansvar. Eftersom
all hélso- och sjukvard ska bygga pa vetenskap och beprovad erfarenhet blir det i
sammanhanget intressant att ta reda pa vad det i litteraturen finns for evidensbaserade former
for vard av familjen som sjukskéterskan kan anvanda sig av.

SYFTE

Syftet med studien dr att belysa olika evidensbaserade former som sjukskdterskan kan
anvanda i omvardnaden av familjer till patienter med cancer.



METOD

Studien &r en litteraturéversikt, utifran Fribergs (2006) modell for litteraturbaserade
examensarbeten. Syftet med metoden &r att skapa en dversiktlig bild av vad det finns for
forskning inom damnesomradet evidensbaserade former som sjukskéterskan kan anvanda i
omvardnaden av familjer till patienter med cancer.

LITTERATURSOKNING

For att skapa en bild av hur &mnesomradet ser ut inleddes i slutet av september arbetet med en
bred, ostrukturerad litteratursokning pa Biomedicinska biblioteket pa Studietorget, Gunda och
pa hemsidor pa Internet. Databaserna PubMed och Cinahl anvéndes initialt utifran sokorden
cancer, family, nursing och evidence based, da det ar de centrala delarna i arbetet och
utokades allteftersom en alltmer nyanserad bild av omradet framkom.

Utifran s6kningarna framtradde efterhand en bakgrund till problemomradet och syftet. Under
den ostrukturerade sokningen i Cinahl och PubMed, ringades en rad olika nyckelord in som &r
relaterade till amnesomradet (se bilaga 3). Genom den ostrukturerade sékningen visade det sig
aven hur avgransningarna i arbetet kom att ta form da artiklarna hade innehall som sorterade
dem inom olika omraden i &mnesomradet. Efter granskning av de artiklar som foreféll vara
intressanta for arbetet visade det sig att nagra sokord utmarkte sig som mer relevanta én

andra. Da nagra soktermer som fangade kérnan i arbetet valts ut fran det bredare ursprungliga
urvalet, startade den strukturerade sokningen.

Sokord i strukturerad artikelsokning: Family, Caregiver, Centered, Evidence, Scientific,
Based, Clinical, Nursing, Care, Method, Intervention, Assessment, Support, Cancer,
Oncology (Soktabell, se bilaga 2).

Arbetet ar avgransat genom inklusions- och exklusionskriterier. Inklusionskriterier i
sokningen var att artikeln skulle innehalla fler &n en cancerdiagnos, fokus pa familjen och
evidensbaserade former som sjukskoterskan kan arbeta utifran. Om patienten vardades i
hemmet eller pa sjukhus hade ingen avgérande betydelse. Exklusionskriterier inkluderade
litteratur aldre an ar 2000, specifika cancerdiagnoser/patient symtom, hospice, palliativ vard,
barn, specifikt aldre, alternativa och komplementara omvardnadsmetoder, genetik, tid efter
bot/operation, och andra sprak an engelska. De artiklar som lagger uttalad tyngdpunkt pa
palliativ vard har exkluderats for att arbetet blir for stort annars och det har varit relativt latt
att halla sig till denna avgransning. Vissa begrepp som advanced cancer och late stage cancer
var lite svarare da de inte anvande begreppet palliativ vard, i de fallen har artiklarna lasts
igenom och beddmts efter hur stor tyngdpunkt som lagts vid dessa begrepp. Flera artiklar har
fokus pa specifika cancerdiagnoser, men for att begransa urvalet haller detta arbete fokus pa
artiklar dar flera cancerformer &r inkluderade.

Artiklarna granskades utifran inklutions- och exklutionskriterier, forst genom titeln, vidare
genom att lasa abstract samt att granska nyckelord. En artikel kommer fran referenslistan i en
av resultatartiklarna. Arbetets resultatdel bestar av elva utvalda artiklar, fyra kvalitativa och
sju kvantitativa, som har analyserats och sammanstéllts.

Under den strukturerade litteratursokningen lastes samtliga abstract igenom pa skarmen, dar
det inte framgick redan av titeln eller artalet att artikeln kunde exkluderas. Artiklarna som
exkluderades raknades inte under tiden, men det ror sig pa ett ungefar om ett femhundratal.
Anledningarna till att de valdes bort var att de inte holl sig inom avgrénsningarna for arbetet.
Exempel pa innehall som exkluderats ar litteraturversikter, generell diskussion kring



inverkan cancern har pa familjer till patienter med cancer, lika mycket vikt lades vid en eller
fler andra kroniska sjukdomar, forskningsprogram beskrivs pa en éversiktlig niva, hur Internet
kan fungera som en praktisk guide for patienter och familjer, omvardnadsinterventioner som
familjer finner mer eller mindre anvéandbara, beskriver den mangfacetterade rollen
anhorigvardgivare har samt vilken inverkan den har i vardgivarens liv, palliativ vard,
beskriver vilket stod patienten behover av anhdrigvardaren och sjukskoterskan, identifierar
och beskriver anhérigas upplevelser, lagger all fokus pa hur patienten kan stodjas pa basta
satt,

Flera artiklar lastes igenom och granskades i sin helhet innan beslutet att exkludera dem togs.
Nagra skrevs ut men flertalet granskades pa skarmen och raknades inte, varpa det gérs en
uppskattning att det rér sig om ett trettiotal artiklar som exkluderats efter granskning.
Anledningar till att de exkluderades var bl.a. att de handlade om hur familjeomvardnad
oversatts och implementeras fran utbildning till klinisk praxis, fokuserade enbart pa
evidenshegreppet, fokus pa barns perspektiv da en familjemedlem far cancer.

ANALYS

Resultatet i detta arbete bygger pa innehallsanalys av elva vetenskapliga artiklar. Dessa har
valts ut darfor att de behandlar ndgon form av evidensbaserat verktyg for familjer till patienter
med cancer samt att de inte begransas till en specifik cancerdiagnos eller fokuserar pa andra
avsmalnande teman.

Graneheim och Lundman (2004) tar upp "unit of analysis™, vilket kan dversattas till
“analysenhet”. De beskriver begreppet som nagot som analyseras utifran sin helhet, t. ex en
dagbok eller som i detta arbete en hel artikel, eftersom hela artikeln beskriver nagon form av
vard sjukskaterskan kan anvanda sig av. Urvalsprocessen var forsta steget i analysen da den
gick ut pa att finna analysenheten i de artiklar sokningarna resulterade i. Utifran
analysenheten har under den fortsatta granskningen fyra teman utkristalliserat sig.

Friberg (2006) skriver om litteraturbaserade examensarbeten och beskriver olika strukturer
vid granskning vid jamfcrelser mellan flera studier inom samma dmnesomrade. Bland annat
lyfter Friberg (2006) betydelsen av granskning av likheter och skillnader i det metodologiska
tillvagagangssattet, vilket har gjorts med artiklarna som detta arbete bygger pa genom att
skilja ut olika former fér varden av familjen utifran en analysenhet.
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RESULTAT

Resultatet inleds under rubriken “Figur och bakgrund”, med en aterkoppling till det teoretiska
perspektivet vilket belyser orsakerna for varden av familjen. Orsakerna for vard ror sig pa en
skala mellan den direkta varden av patienten a ena sidan, till familjens behov i férhallande till
hur resten av livet forandras genom en nara anhérigs insjuknande i cancer & andra sidan.

Under rubriker ”Olika evidensbaserade teman”, presenteras darefter de teman analysen av
artiklarna resulterat i samt hur de kan anvandas i klinisk praxis. De teman som presenteras ar
”Modeller och monster”, “Frageformulér”, ” Metoder” och “Program”.

FIGUR OCH BAKGRUND

Med hjalp av figur — bakgrundsmodellen, Rubins vas, trader visst innehall fram. 1 vissa
artiklar trader patienten fram som figur, till exempel genom att fokus ligger pa
vardgivarfardigheter som &r det centrala i studierna av Schumacher, Stewart, Archbold, Dodd
och Dibble (2000) samt Schumacher, Beidler, Beeber-Song och Gambino (2006) och syftar
pa hur vl anhoriga utfor varden av patienten. Aven Schumachers, Stewart, Archbold,
Caparro, Mutale och Agrawal (2008) perspektiv fokuserar pa patienten genom att fokusera pa
vikten av att vara forberedd pa vardgivarrollen och hur anhérigvardgivaren kan hantera de
krav sjukdomen staller. Vardgivarfardigheter och forbereddhet, kravhantering och
omsesidighet har inslag av konsekvenser for familjen utifran varden, fokus ligger inte pa att
hantera de konsekvenserna. Pasacreta, Barg, Nuamah och McCorkle (2000) vill uppna ett bra
satt att stotta vardgivarna i vardgivarrollen och att latta pa vardgivarbordan genom att stodja
vardgivarna med effektiv symtomhantering, medicinteknisk kunskap och att ge medicin och
behandling till patienten i hemmet. Fokus ar dock forskjutet i riktning mot att se
sammanhanget ur ett storre perspektiv genom att lagga fokus pa anhérigvardarens liv utéver
patientvarden, som att kunna fortsatta arbeta med sitt vanliga jobb, hantera ekonomi och
forsakringar, emotionella reaktioner och att kunna hitta och be om hjalp. Malet med studien &r
att stétta anhorigvardgivare i vardgivarrollen och skapa god livskvalité for bade
anhorigvardgivare och patient.

Ett andra perspektiv som framtrader handlar om de konsekvenser det medfor for familjen
genom att en néra anhdorig insjuknat i cancer. Gaugler, Linder, Given, Kataria, Tucker och
Regine (2008) skriver om hur primér stress, dvs. den stress som uppkommer som en direkt
konsekvens av vardgivandet, kan sprida sig och fa negativa konsekvenser i livet for
anhorigvardgivaren om inte problemet uppmarksammas. Har fokuserar forfattarna pa flera
olika stressrelaterade konsekvenser for vardgivaren till foljd av varden av en nara anhorig.
Depression hos anhdrigvardgivare flyttar fokus ytterligare ett steg i riktning mot konsekvenser
for vardgivaren. Det ar ett tema dar familjen star helt i fokus och som Rivera (2008), Carter
(2003) samt Kozachik, Given, Given, Pierce, Azzouz, Rawl och Champion (2001) skriver om.
Carter (2003) har dven med hur somnen paverkas for anhorigvardgivaren som konsekvens av
att ge vard. Aven Weizner, Jacobsen, Wagner, Friedland och Cox (1999) och Kalfoss, Steen-
Isaksen, Thuen och Alve (2008) fokuserar pa familjen ur ett perspektiv dar familjens héalsa &r
central utifran flera olika aspekter. De skriver om livskvalité for slaktingar till och vardgivare
till patienter med cancer

Endo, Nitta, Inayoshi, Saito, Takemura, Minegishi, Kubo och Kondo (2000) fokuserar helt pa
familjen som enhet, att familjen ska finna sin egen kraft och riktning, se ménster som skapar
omsesidighet och starka relationer inom familjen da en omvalvande handelser som att en
familjemedlem insjuknat i cancer intraffar.
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OLIKA EVIDENSBASERADE TEMAN

Vid analys av de artiklar som valts ut ar det mojligt att urskilja fyra olika evidensbaserade
former/teman, vilka sjukskoterskan kan ha anvandning av i sin yrkesutévning med familjer till
patienter med cancer. Dels framtrader modeller/ménster, frageformular/skalor, metoder och
slutligen program. | resultatet ges en kortfattad beskrivning av dessa olika evidensbaserade
arbetsredskap utifran resultatartiklarna. Mot bakgrund av att syftet inkluderar att
sjukskoterskan ska kunna stodja sig pa de olika evidensbaserade formerna/ teman som
framkommer, ges exempel pa anvandbarhet i klinisk praxis, under varje tema.

Modeller och monster

Modell/monster definieras i detta arbete som en abstraktion av verkligheten, en teoretisk bas,
som utgor ett forstaelsemaonster utifran vilket det a&r maojligt att betrakta och tolka
verkligheten.

Evidensbaserad forskning kan handla om att kartldgga sammanhang, konstatera hur variabler
hanger ihop och paverkar varandra. Schumacher m fl. (2000) intresserar sig i sin studie for
vardgivarnas fardigheter i att kunna utféra varden, hantera sjukdomen och symtomen.
Resultatet utifran deras intervjuer, resulterade i foljande nio kategorier: 6vervakning, tolkning,
beslutsfattande, vidta atgarder, gora justeringar, tillgang till resurser, ge praktisk vard,
samarbeta med patienten och hitta ratt i sjukvarden. Under varje kategori sorterade forfattarna
in olika praktiska fardigheter som framkom i materialet vilket resulterade i ett monster av nio
vardgivarprocesser utifran vilka det gar att forsta hur varden av familjen pa olika satt kan
betraktas och laggas upp.

Schumacher m fl. (2006) bygger vidare pa Schumacher m fl. (2000) forskningsresultat av de
nio centrala vardgivarprocesserna och utvecklar mot bakgrund av empirisk data en modell for
vardgivarfardighet. Modellen utvecklas genom att identifiera teoretiska relationer mellan
konceptet vardgivarfardigheter och andra koncept, som vardgivarménster och krav utifran
sjukdomssituationen. Genom att analysera relationen mellan koncepten tar studien steget fran
beskrivande till en teoretisk niva. Forfattarna kommer fram till att det ar kontexten som ar
avgorande for vilken vardgivarprocess som anvands. Modellen bidrar till kunskapsutveckling
genom att ga pa djupet med hur vardgivarnas vardarfardigheter paverkar
vardgivarupplevelsen genom att inkludera bade vardgivar- och patientperspektiv.

Stress dr en faktor som kan relateras till flera halsorelaterade tillstand. Gaugler m fl. (2008)
identifierar grundldggande stressvariabler som bidrar till sekundér stress hos vardgivare inom
informell cancervard. Vad forfattarna vill ha svar pa ar om emotionell stress som ar direkt
relaterad till vardgivande har negativ inverkan pa vardgivarens liv. Studien staller sig dven
fragan om det finns psykologiska resurser vilka kan skydda cancervardgivare fran att uppleva
sekundar stress. Gaugler m fl. (2008) kommer fram till ett monster i hur stressen som uppstar
hos anhdrigvardaren direkt relaterat till varden av den cancersjuka patienten sprider sig och
paverkar andra delar av livet.

Att finna mening i erfarenheter da en kritisk handelse intraffar, som att en nara anhorig
insjuknar i cancer skriver Endo m fl. (2000) om i sin studie. En kaotisk situation kan uppsta
inom familjen, tidigare ramar och familjemonster bryts upp och studien bidrar till en
forstaelse av monster i familjen som meningsskapande och som genererande av vardande
relationer inom familjen. Malet i sokandet efter att kdnna igen maénster ar att identifiera
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helheten i familjerelationerna och att skapa forstaelse av betydelsen av relationerna inom
familjen. Monsterigenkanning forflyttar fokus fran delarna till helheten for att uppleva
samhorighet, fran kaos till stabilitet, fran fokus pa svarigheter i nuet till aterkoppling till bade
datid och framtid.

Klinisk praxis

Genom att skapa tabeller och figurer har de olika artiklarna skapat ett mer éverskadligt och
hanterbart satt att hantera och anvénda sig av de olika ménster och modeller som beskrivs.
Schumacher m fl. (2000) visar genom sin studie hur sjukskéterskan utifran de nio processerna
av vardgivande, kan fungera som en coach och vagleda vardgivaren langsiktigt. Genom att
lyssna pa vardgivarens perspektiv och ha en langsiktig, kontinuerlig kommunikation. Pa detta
sétt kan bedémningar och interventioner bli betydligt effektivare menar Schumacher m fl.
(2000). Istallet for att bedoma huruvida vardgivarna féljer givna instruktioner utvarderar
sjukskaterskan olika vardgivarprocesser och riktar interventioner mot de processer dar
vardgivaren behover hjalp. Sjukskoterskan skapar en vardgivarprofil genom bedémning av
olika vardgivarprocesser, snarare an en ytligare generell bedomning. Tyngdpunkten ligger pa
kunskapsutveckling kring vardgivarfardigheter eftersom forfattarna menar att det skapar
teoretisk och empirisk evidens att stodja sig pa vilket bidrar till utveckling av stabila koncept.
Schumacher m fl. (2000) har skapat en tabell 6ver de fardigheter i familjevardgivarprocesser
de kommit fram till i studien.

Schumacher m fl. (2006) utvecklar och fordjupar Schumacher m fl. (2000)
kunskapsutveckling kring vardgivarnas fardigheter av att ge vard, till en sammanhallen
vardgivarmodell. Forfattarna menar att modellen kan anvandas i klinisk praxis for grundliga
och heltackande bedomningar av bade patienter och familjer betraffande vardgivarfardigheter.
Schumacher m fl. (2006) menar att modellen erbjuder en ny “teoretisk lins” genom vilken
sjukskoterskan kan agera.

En stressmodell har skapats av Gaugler m fl. (2008) och den utgdr en karta 6ver hur primér
stress paverkar sekundara stressfaktorer. Stressprocessmodellen kan anvandas som grund for
utveckling och implementering i klinisk praxis. Genom att anvanda modellen kan varden
mota de mangsidiga, varierande behov cancerpatienter och deras familjer har, skriver Gaugler
m fl. (2008). De anser att spridning av stress ar en viktig mekanism att ta hansyn till da man
lagger upp vardplaner. Flexibla, skraddarsydda, familjebaserade interventionsstrategier, ar till
stor hjalp for anhorigvardgivaren genom att de erbjuder multikomponenta strategier som
fokuserar pa existerande psykosociala resurser. Sjukskaterskan kan harigenom minska
spridningen av primar stress till sekundar stress. Gaugler m fl. (2008) har i sin tur skapat en
figur 6ver hur dynamiken ser ut i hur primar stress, vardkontext och resurser kan leda till
sekundar stress. De har ocksa i figuren forklarat vad de olika begrepp de anvander innebir.
Endo m fl. (2000) studie var designad for att passa in i den kliniska
omvardnadsverksamheten. Tva méten mellan familj och sjukskoterska kan vara allt som kravs
for att uppna resultat, menar forfattarna. Endo m fl. (2000) illustrerar en nagot udda figur,
vilken indikerar vad som h&nder under monsterigenk&nningsprocessen. Den visar hur en
splittrad familjebild forandras utefter en icke linjar utan snarare turbulent vag och resulterar i
en sammanhallen familjebild.

Sammanfattningsvis handlar modeller och monster om olika sétt att kartldgga och synliggora
problem eller fragor som uppstar i varden av familjer till patienter med cancer. Modeller och
monster blir till koncept dar ssmmanhang och faktorer som paverkar uppenbarar sig.
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Frageformular

| analysen av artiklarna finns ett antal frageformular vilka genom svarsalternativ som ar
utformade som skalor, méter ett eller flera problemomraden.

Ett multidimensionellt frageformular & WHO:s livskvalitéinstrument WHOQOL-BREF.
WHO arbetar med att jamfora lander och kulturers livskvalité och har utvecklat ett
frageformular med svar som méts utifran en skala. Fran borjan hade skalan 236 fragor, sedan
minskade man till 100 men nu har de skapat en tredje skala med 26 fragor, kand som
WHOQOL-BREF. Frageformularet &r ett generiskt instrument designat att fungera
tvarkulturellt och har Gversatts till 40 olika sprak. WHO definierar livskvalité som en
subjektiv upplevelse, en komplex sammansattning av olika delar av ménniskans liv,
individens uppfattning av hans/hennes livssituation, dvs. den kultur och vérdesystem som
man lever i relaterat till de mal, forvantningar, de fordelar och de bekymmer individen
upplever. Detta ar ett multidimensionellt koncept av en individs fysiska halsa, psykiska status,
sociala relationer och relation till sin omgivning. Kalfoss m fl. (2008) har i sin studie anvant
WHO:s forkortade livskvalitéskala, WHO-BREF, for att se om den ar applicerbar i syfte att
mata livskvalité hos slaktingar till cancerpatienter i Norge. Skalan har anvants i nagra studier
som mater anhorigas livskvalité, men endast en studie som mater just anhériga till
cancerpatienters livskvalité (Kalfoss m fl., 2008).

Weizner m fl. (1999), anser att det saknas ett multidimensionellt, heltdckande instrument som
mater hur vardgivaren paverkas av vardgivarupplevelsen samt uppfattar sin livskvalité. Darfor
har forfattarna i sin studie tagit fram och utvarderat ett sadant sjalvrapporteringsinstrument,
’the Caregiver Quality of Life Index-Cancer scale” (CQOLC), ett
sjalvrapporteringsfrageformular med 35 fragor, pa vilka svaren graderas genom en femskalig
lickertskala. Weizner m fl. (1999), undersoker i sin studie trovardigheten av instrumentet de
tagit fram, genom att jamfora med flera olika skalor. Skalorna som det nya métinstrumentet
bygger pa, handlar om foérekomst av allvarliga affektiva och kognitiva,
motivationskomponenter och psykomotoriska komponenter av depression, angest och
grunddrag av angest, upplevd social support av familj, vanner, betydande nérstaende och
socialt énskvérda beteenden.

Frageformular som inriktar sig pa smalare, mer specifika omraden &r betydligt vanligare an
multidimensionella, som t.ex. Schumacher m fl. (2008), vilka fokuserar pa implementering av
vardgivarrollen, dvs. hur vardgivaren tar sig in i den nya rollen som vardare av en nara
anhorig. Forfattarna gor detta genom att méta effekter av krav, 6msesidighet och forbereddhet
pa anhdrigvardare till cancerpatienter. Olika skalor vilka ursprungligen inte ar framtagna for
familjer till patienter med cancer anvénds dnda for detta syfte. "The Demand and Difficulty
subscales of the Care giving Burden Scale”, ”the Mutuality scale of the Family Care
Inventory”, ’the Preparedness Scale of the Family Care Inventory”, ’the Global Strain Scale”

och the Profile of Mood States” (POMS-SF), ar de skalor som studien bygger pa.

Carter (2003) anvénder sig av “The Pittsburg Sleep Quality Index” (PSQI) och ”The Center
for Epidemiological Studies-Depression” (CESD), skalorna i sin studie for att méta somnbrist
och depression dver tid hos anhorigvardare. Aven Rivera (2008) vill i sin studie kunna
upptacka depression hos anhdrigvardgivare och anvander sig i detta syfte av tre skalor,
(CESD), "The Beck Depression Inventory” och ”The 15-item Geriatric Depression Scale”,
vilka inte ursprungligen &r framtagna for den aktuella malgruppen.
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Klinisk praxis

Anvandning av korta validerade skalor underléattar effektiv bedémning i stressade miljoer,
skriver Schumacher m fl. (2008). Omsesidighets- och forbereddhetsskalorna i “the Family
Care Inventory”, har rekommenderats for anvandning i kliniska bedémningar och finns
tillgangliga pa Internet. Validerade skalor kan komplettera bedémningsintervjuer for att na
skrdddarsydda interventioner. ”The Caregiving Burden Scale” dr d4ven den kort nog for klinisk
anvandbarhet (Schumacher m fl., 2008).

WHOQOL-BREF-26 punkter ar framtaget ur WHOQOL-100, (ett frageformular med hundra
punkter), for att fungera i klinisk praxis. Kalfoss m fl. (2008) skriver att det ar ett palitligt
instrument, som med malmedveten bedémning kan forse sjukskoéterskor med palitlig
livskvalitéinformation och fungera som en bas for utveckling, beddmning och utvardering
interventionsstrategier for fraimjandet av livskvalité.

CQOLC — 35 punkter sjalvrapporteringsinstrument kan utforas pa tio minuter och uppfyller
malet med den snabbhet som eftersoks i klinisk forskning och for att vara latt att anvanda i
praktiken (Weizner m fl., 1999). Carter (2003) anvénder i sin studie tva frageformular om
forandringar i vardgivares somn- och depressiva symtom over tid, vilka inte ursprungligen
tagits fram for vardgivare till patienter med cancer. ”The Pittsburg Sleep Quality Index”
(PSQI), ett frageformular med 19 punkter dar man svarar pa varje fraga genom en skala, for
att méta vardgivarens somnkvalité. ”The Center for Epidemiological Studies-Depression”
(CESD) ar ett tjugopunktsfrageformular med fyra pastdenden som man véljer mellan. Carter
(2003) kommer fram till att bada bedomningsskalorna fungerar val i malgruppen anhériga till
patienter med cancer och ar lampliga i klinisk praxis.

Rivera (2008) anvénder i studien tre skalor, som kan identifiera depressiva symtom hos
vardgivare och vilka samtliga ar anpassade for klinisk praxis genom att de ar korta och inte
komplicerade att genomfora, CESD finns i en forkortad version med 10 punkter. ”The 15-
item Geriatric Depression Scale”, fokuserar pa icke somatiska depressionssymtom. Rivera
(2008) menar aven att det finns kortare screeningmetoder som exempelvis att stéalla fragan
”Ar du deprimerad?”, "Har du under de senaste tvd veckorna kint dig nedstamd, deprimerad
eller upplevt hopploshet?” eller "Har du under de senaste tvd veckorna ként minskat intresse
eller ngje 1 de saker du foretar dig?”. Om sjukskdterskan gor bedomningen att
anhorigvardaren ar deprimerad ska remiss skrivas till annan vardinstans som kan ta tag i det.
Rivera (2008) menar vidare att det ar viktigt att stalla samma fragor till anhoriga som
sjukskoterskan staller till patienten for att forebygga lidande och forsamrad hélsa for dem.
Sjukskoterskor behdver vara lyhorda infor depressionstecken hos anhoérigvardare och kunna
hanvisa vidare till primarvarden.

Utifran artiklarna kan konstateras att frageformularen &r effektiva, utformade for att passa i
klinisk praxis samt att frageformular utformade for familjer till patienter med andra
sjukdomar an familjer till patienter med cancer &r applicerbara dven pa denna malgrupp

Metoder

Metoder definieras i detta arbete som en serie interventioner som utfors utifran en
modell/monster for att fa svar pa en fragestallning eller uppna ett mal. Carter (2003) vill veta
hur vardgivares somnmonster och depressiva symtom utvecklas 6ver tid. For att uppna
kunskap om detta holls méten mellan sjukskéterska och familj. Vid forsta motet samlades
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demografisk data in genom intervjuer. Samtliga moten holls i vardgivarens hem eller pa nagot
annat stalle som var bekvamt for anhorigvardaren. Hur sémnbilden sag ut vid start méattes
genom “Pittsburg Sleep Quality Index” (PSQI) som ér ett frigeformulir och ”Center for
Epidemical Studies-Depression” (CESD). En Astigraph sleep watch, som méter
sémnmanster, sattes pa vardgivarens handled och under den tid de hade den forde vardgivaren
aven sovloggbok. Samma sjukskaéterska ringde upp vardgivaren varje vecka och fick
bedomningar utifran (PSQI) och (CESD) 6ver telefon (Carter, 2003). Rivera (2008), menar att
genom att fora liknande samtal angaende fysiska, psykiska och sociala konsekvenser av
sjukdomen med familjemedlemmar, som med patienter kunde sjukskoterskan fanga upp
symtom pa depression utifran en tabell. Tabellen hade olika faktorer att ta hansyn till
angaende depression hos anhérigvardare till cancerpatienter. Remisser och behandling kunde
darmed hjélpa vardgivaren i ett tidigt stadium (Rivera, 2008).

Endo m fl. (2000) studie presenterar en metod som hjalper familjer se sin egen kraft att mota
en svar tid i livet och att skapa mening i erfarenheter genom ett omtanksamt partnerskap dar
sjukskaterskan utarbetar monsterigenkanning som en omvardnadsintervention. Forfattarna
utgar ifran omvardnad som vard av den méanskliga halsoupplevelsen, en expanderande
medvetenhet som byggs upp genom samtal. Forfattarna menar att sjukskoterskan inte ska
ldgga sig i, avbryta eller manipulera familjen for att forebygga ohalsa, utan istéllet utveckla
det som upplevs viktigt av familjen. Forst upprattas en émsesidighet av handléaggningen av
utredningen varpa intervjuerna fokuserar pa de mest meningsfulla handelserna i familjens liv.
Familjen far darefter ta del av sjukskoterskans beskrivning av familjens livsmonster for att till
slut identifiera tecken pa monsterigenkanning och insikt i betydelsen av familjens
livsmonster.

Rivera (2008) och Endo m fl. (2000) tar alltsa upp samtal med familjemedlemmar som en
central del i metoderna. Rivera (2008) ser samtal som nagot man kan boka tid for. Forfattarna
pekar dven pa mojligheter att sjukskoterskan stéller liknande fragor till vardgivaren som till
patienten vilket kan ske vid vilket tillfalle som helst. Endo m fl. (2000) genomfor intervjuer,
med O6ppna, strukturerade fragor och intervjuerna hade ett tydligt mal med att finna ny mening
i monster. Schumacher m fl. (2008) ser samtal som en fordjupningsstrategi utifran svar pa
frageformular.

Klinisk praxis

Forskningsmetoden (Endo, 2000) designades specifikt for att mata klinisk praxis pa sa vis att
det racker att sjukskoterskan haller tva till tre méten med familjen. Rivera (2008), menar att
de praktiska implikationerna &r att det &r viktigt att sjukskoterskor for samma samtal och
diskussioner med familjen som med patienten. Da samtal med familjen fors ar det viktigt att
ha i atanke de faktorer som kan bidra till depression hos vardgivaren, vilka fragor som bor
stéllas och vad man som sjukskoéterska kan géra om man ser tecken till depression. Studien
ger en enkel dverblick éver symtom, fragor och interventioner vilka kan utféras nar som helst
i klinisk praxis. Carter (2003) menar att hélso- och sjukvardspersonal kan anvénda resultatet
for att inforliva somnutvérderingar i sin interaktion med anhorigvardgivare. Studien visar
vikten av att ha forstaelse for de stora svangningar vardgivare har i sin sémn och att rikta
uppmaérksamhet mot om det finns depressiva symptom. Carter (2003) menar att behovet av
fortgaende bedomning ar viktigare &n periodvisa utvéarderingsuppféljningar. De tva
frageformularen PSQI och CESD fungerar val som en integrerad del av metoden i bedémning
av vardgivarens somn och depressiva symtomhavdar hon. Sovloggboken hade designats av
Carter (2003) med tanke pa att den inte skulle vara besvarlig att anvanda och samtliga

16



deltagare fyllde i loggboken utan att kédnna att det var en borda. Halso- och sjukvardspersonal
behdver inkludera bade familj och patient i vardplanen for somnkvalitébeddmning.

Program

Med program menas i detta arbete ett storre projekt som syftar till att 6ver en langre
tidsperiod ge mer kunskap till samt stodja familjen genom de behov som uppstar. | analysen
av artiklarna framtréader tva olika program, ”The Family Cargiver Cancer Education Program”
(FCCEP) (Pasacreta m fl., 2000) och ”The Cancer Care Inventory”(CCI), (Kozachik m fl.,
2001). FCCEP av Pasacreta m fl. (2000) stodjer familjer som inte ar beredda pa eller saknar
kompetens for de krav som vardgivandet staller pa dem da deras anhoriga inte far fortsatt vard
pa sjukhuset, utan kommer hem med fortsatta vardbehov. Programmet fokuserar pa
symtomhantering, psykosocialt stéd och resursidentifikation. Genom information, utbildning
och stod ska programmet minska bérdan for vardgivaren over tid for att i slutdndan forbattra
livskvalitén for bade patienter och vardgivare. Programmet bestar av tva delar, fysiska
vardgivarkrav vilket innebér assistans med dagliga aktiviteter som patienten inte langre klarar
av sjalv, symtomhantering, medicinteknisk kompetens samt ekonomisk ersattning for att ta
rollen som vardare da anhdriga inte kan fortsatta arbeta med sitt vanliga arbete.

CClI (Kozachik m fl., 2001) har som mal att minska depression hos vardgivare och fokuserar
pa att stodja vardgivare da de 6vergar till att bli vardgivare. Programmet erbjuder dven
utbildning, information om cancer och behandling saval som symtom hanteringsstrategier for
att minska depressiva symtom hos vardgivarna. Genom kanslomassigt stod, empatiskt
lyssnande och hanvisningar till radgivning eller stodgrupper, kan vardgivare 6ka tidigare
anvéanda copingfardigheter, upptacka kreativa vagar att uttrycka sina kanslor och lara fran
erfarenheter gjorda av andra vardgivare. Sjukskoterskor kan inte behandla vardgivarens
depression, men maste kunna se den tidigt och remittera till psykologer och andra
yrkesgrupper (Kozachik, m fl. 2001).

Att traffas i grupp eller var for sig &r ndgot som programmen sett olika pd. FCCEP bygger pa
teorin att en stddjande gruppmilj6 ar positiv for fardighetsutveckling, att kunna hantera sina
uppgifter och séaledes 6ka sitt sjalvfortroende och den generella tillfredstéllelsen med
vardgivarrollen. Grupptréaffarna erbjuder ett bra stod och ger aven information om hur
vardgivarna kan finna mer stod och hjalp efter behov utéver FCCEP.

Nar vardgivaren inte kunde komma ifrdn hemmet for att delta i ett program kunde I6sningen,
som i FCCEP, vara att lagga ut det i textversion pa Internet. Da det var tydligt att alltfor
manga anhdorigvardare inte ansag sig ha tid att delta i grupptraffarna eller ansag sig kunna
lamna patienten ensam i hemmet erbjods avlastning i hemmet. F6r dem som fortfarande inte
ansag sig kunna delta erbjods telefongrupper, lokala instruktorer erbjod regelbundna moten sa
att vardgivarna inte skulle behova aka langt, kontinuerlig guidning, problemlésning, stod och
mentorskap. CCI var mer individuellt inriktat da interventionen innehdll fem personliga
traffar i hemmet mellan patient, anhérigvardare och sjukskoterska samt fyra samtal Gver
telefon mellan sjukskoterska och anhérigvardare (Kozachik m fl., 2001).

For att méata effekten av programinterventionerna anvandes flera olika instrument. Pasacreta
m fl., (2000) métte vardgivaregenskaper i FCCEP med en deltagarprofil i ett formular och tva
standardiserade instrument, “’the caregiver reaction inventory” (CRI) och "the caregiver
demand scale”(CDS). CRI matte subjektiva och objektiva reaktioner pa att varda en
familjemedlem i hemmet och inneholl 40 fragor med en femskalig lickertskala. Fem subskalor
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tog upp teman som vardgivarens sjalvfortroende, brist pa familjestod, schemapaverkan,
ekonomisk paverkan och paverkan pa fysisk halsa. CDS mater upplevelsen av att varda en
vuxen nara anhorig med kronisk sjukdom. CDS bestar av tva delar, fysiska vardgivarkrav,
d.v.s. att hjalpa patienten med dagliga géromal, samt rollférandring (Pasacreta m fl., 2000).
Kozachik m fl. (2001), anvéander under sin sexton veckors omvardnadsintervention en
standardiserad lista baserad pa forskningslitteratur och riktlinjer. ”Centers for
Epidemiological Studies Depression” (CES-D), en skala med 20 punkter anvandes for att
beddma depression och en symtominventering. Journalrevisioner genomfordes i efterhand.
Standardiserade interventionsstrategier fanns for att 16sa problemen utifran bade patientens
och vardgivarens uppfattningar. Alla resultat var standardiserade, t. ex alla fragor relaterade
till paverkan av ett specifikt symtom som hade flera olika livskvalitéindikatorer. Datorn hade
rullgardinsmenyer fran vilka sjukskoterskan kunde valja patient-/vardgivarproblem och dessa
lankades till interventionskategorier.

Klinisk praxis

| studien av Kozachik m fl. (2001), kunde inga slutsatser om att interventionen var effektiv
dras eftersom vardgivare med hog depressionsniva, samt de vardgivarna med alltfor tung
vardgivarbelastning drog sig ur studien. Detta gjorde det svart att verkligen tydligt se hur
effektiv metoden var for att minska depressionsnivaerna hos vardgivarna. En annan faktor kan
vara att den sista observationsperioden lag for nara det senaste interventionsprotokollsmotet,
sa effekterna inte hann visa sig. Mental halsa visade sig vara mer komplex an forfattarna
utgatt ifran. De menar fortfarande, trots resultatet, att sjukskoterskan har méjlighet att framja
vardgivarnas mentala halsa genom att ge emotionellt stod, ha ett empatiskt lyssnande och
genom att remittera till andra vardinstanser (Kozachik m fl., 2001).

”The family Caregiver Cancer Education Program” (Pasacreta, m fl., 2000) hade genom hela
studien problem med att rekrytera deltagare till programmet. VVardgivarna hade flera olika
anledningar till varfor de inte kunde delta, oftast relaterat till att de inte kunde eller ville
lamna patienten hemma, darfor finns risken att denna studie till storsta delen reflekterar den
friskare delen av vardgivare. Flera av de tillfragade kan ocksa vara obekvama i gruppmiljoer
och valjer darfor bort det alternativet. FOr att gora programmet tillgéangligt for alla utvecklades
nya l6sningar under studien, som att lagga ut en textversion av programmet pa Internet,
anvanda uppsokande verksamhet, skapa telefongrupper for att gora resurser tillgangliga for
dem som &r bundna till hemmet, erbjuda regelbundna méten med lokala larare/handledare for
att ge fortlopande guidning, problemlésning och stod, samt att erbjuda avlastning i hemmet sa
vardgivare kan delta (Pasacreta, m fl. 2000).
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DISKUSSION
METODDISKUSSION

Detta &r en litteraturéversikt éver amnesomradet evidensbaserade former for sjukskoterskan i
omvardnaden av familjer till patienter med cancer. Arbetet bygger pa elva artiklar varav sju ar
kvantitativa och fyra dr kvalitativa. Nio av de elva artiklarna &r Amerikanska studier, en
kommer fran Norge och en fran Japan. Det faktum att ingen artikel &r svensk gor att fragan
om hur relevant resultatet ar for svenska forhallanden blir aktuell. Arbetet haller sig pa en sa
formell niva genom de fyra teman analysen lyfter fram och dess anvandbarhet i klinisk praxis,
att jag inte tror att det har ndgon betydelse for resultatet vilka lander de kommer ifran. Den
Japanska artikeln utmarker sig dock och aktualiserar fragan kring kulturella skillnader i synen
kring vard av familjen genom att den ligger pa ett nagot mer abstrakt plan. Den belyser hur
sjukskaterskan genom att visa pad monster i familjen kan skapa dkad 6ppenhet, samhdrighet
och fértroende mellan familjemedlemmar i en svar situation som annars kan splittra familjen
och féra medlemmarna langre fran varandra. Figuren genom vilken de illustrerar processen ar
aven den anmarkningsvart olik évriga figurer i resultatet, da den visar en dynamisk process
genom linjer och symboler i stallet for rutmonster, pilar och text vilket 6vriga figurer
utformats pa.

Da sokningarna i databaserna resulterade i manga traffar varav ingen artikel valdes ut,
berodde det pa att innehallet foll utanfor inklusionskriterierna for arbetet. For att ge en bild av
den forskning som exkluderats men &nda framkommit genom de sékningar som genomforts
foljer har exempel pa innehall som inte presenteras i detta arbete: Specifika cancerformer,
litteraturoversikter, fokus pa palliativ vard, enbart patientperspektiv, skrivet pa andra sprak,
att ha overlevt cancer, barn eller aldre, beskrivning av problem utan att g in pa former for
hantering, arftlighetsdimensionen, andra diagnoser an cancer, utveckling av
program/modeller/metoder arbetet redan inkluderar, beskriver faktorer som paverkar god
implementering av studier arbetet redan innehaller och jamférande studier mellan cancer och
andra sjukdomar. Intressant att notera &r att det vanligaste spraket artiklarna finns pa utover
engelska ar kinesiska. | vissa fall dok samma artikel upp vid flera olika sdkningar, men jag
har valt att endast markera traff vid forsta tillfallet artikeln patraffades. Om samma artikel dok
upp i en senare sokning noterade jag inte detta da den redan fanns med.

Arbetet fokuserar pa en sa bred och generell bild som majligt av amnesomradet, utan att ga in
pa specifika eller avsmalnande teman. Titeln pa artikeln, sammanfattning samt nyckelord har
fatt vara de viktiga delarna i urvalsprocessen. Om avsmalnande teman eller begrepp dyker
upp senare inne i artikeln beddms de inte vara av central betydelse for arbetet. Om palliativ
vard inkluderats hade fler artiklar som behandlar sorgfaser for familjen och hur varden
hanterar det synliggjorts samt hur tiden efter patientens bortgang hanteras. Tidsgransen ar
2000 har syftet att fa en s& uppdaterad bild som majligt av evidenslaget. En artikel som
inkluderats trots att den ar daterad 1999, finns med i arbetet pga. att den véger tungt i
sammanhanget. Artikeln beskriver och utvarderar ett frageformular framtaget specifikt for
anhorigvardgivare till patienter med cancer. Eftersom det finns sa lite forskning dar verktyget
primart utvecklats for denna grupp anser jag att arbetet berikas pa ett sadant satt att artikeln ar
vard att vara del av detta arbete.

Det finns artiklar jag starkt évervagde att inkludera i arbetet, artiklar som jag noga last
igenom men &nda beslutat att exkludera. Exempel pa dessa &r FOKUS-programmet som
ursprungligen ar utformat specifikt for att bedoma livskvalitén hos kvinnor med brdstcancer
recidiv och deras familjemedlemmar. Artiklarna ar intressanta da de tagit fram ett specifikt
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program for patienter med cancer och deras anhérigvardare. De valdes bort pga.att de inriktar
sig pa en specifik cancerform, men var anda intressanta for att programmet &r utformat att
senare kunna anvandas pa flera av de vanligaste cancerformerna och har redan utvidgats till
prostatacancer, men de beskrivs fortfarande i separata studier. Fyra artiklar om FOCUS
programmet valdes bort (Northouse, Walker, Schafenacker, Mood, Mellon & Freeman-Gibb,
2002; Northouse, Kershaw, Mood & Schafenacker, 2005; Harden, Falahee, Bickes,
Schafenacker, Walker, Mood & Northouse, 2009). Ytterligare tva studier (Feldstein & Rait,
1992; Duhamel & Dupuis, 2004) som hade berikat resultatet, handlar om genogramet, vilket
ar en familjekarta som kan underlatta for sjukskoterskan att utféra omvardnadsatgarder i
familjen vid behov. Feldstein m fl. (1992) studie ar for gammal for att inkludera och Duhamel
m fl. (2004) artikel &r en litteraturgversikt.

De delar av artiklarna som lyfter perspektiv som kén, alder, klass, social tillhdrighet, kulturell
tillnorighet, etnicitet och ras har inte uppmarksammats i analysen da de inte fyller nagot
relevant andamal utifran syftet med arbetet.

Det fanns olika tankbara ingangar i analysen, men eftersom fragan ar vilka evidensbaserade
former som finns for sjukskoterskan att anvéanda sig av blev de konkreta formerna med
varierande orsaker for vard den vag som blev mest naturlig. En annan vinkel skulle kunna
vara att utga fran de olika orsaker for vard av familjen som artiklarna behandlar och skapa en
bild av evidens utifran dem. Detta hade dock forskjutit syftet en bit mot att fokusera pa
behoven mer an pa formen och inte passat fragestallningen lika vél. En annan ingang hade
kunnat vara att huvudsakligen inrikta sig pa ”family nursing” kontra ’family centered
nursing” som olika former av vard till familjen och diskutera skillnader i klinisk praxis.

Analysenheten, d. vs artikeln i sin helhet, kunde innehélla fler &n ett tema. Carter (2003) och
Rivera (2008) har t.ex. utarbetat en metod samtidigt som de representerar frageformular som
en del av innehéllet. Aven Endo m fl. (2000) har utarbetat en metod samtidigt som de finns
representerade i temat modeller och monster.

Eftersom studierna bygger pa vetenskaplig forskning ar teman som metoder och program en
oversattning av den vetenskapliga studiens tillvagagangssatt, som t.ex. i Carter (2003) studie
dar Actigraphs anvandes for att mata somnmaonster. Detta kan vara svart att utnyttja i klinisk
praxis kanske, men tillvagagangssattet har tolkats som en del i metoden som sjukskoterskan
kan anvanda sig av. Aven i Endo m fl. (2000) finns en liknande foreteelse dar sjukskéterskan
efter forsta samtalet med familjen ska dverfora innehallet till diagramform for att askadliggdra
monster i familjen, men hur éverforingen till diagramform gatt till framkommer inte.

Flera studier ar delstudier av stdrre projekt, vilket gor att analysen far utga fran den delstudie
av ett storre projekt som artikeln behandlar. Detta leder till att resultatet kan komma att bli ett
fragment av ett storre arbete. Att finna teman i analysarbetet kunde vara ett pussel att 1agga av
olika andledningar. En viss begreppsforvirring uppstod betréffande
sjalvrapporteringsinstrument, skalor och frageformulér. Det som bendmns som skalor visar
sig vara frageformular med skalor i svarsalternativen. Vetenskapliga begrepp som modell,
teori, koncept, metod och intervention var viktiga att reda ut for att forstd och komma vidare i
analysen.

RESULTATDISKUSSION

Syftet att belysa olika former av evidens for sjukskoterskan att stodja sig mot i arbetet med
vard av familjen till patienter med cancer mynnar i denna studie ut i fyra olika teman. Syftet
innefattar hur sjukskoterskan kan stodja sig pa de olika formerna av vard i klinisk praxis
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vilket har beskrivits under respektive kategori. Med detta resultat i forhallande till syftet anser
jag att syftet med arbetet har uppfyllts.

Ett &mnesomrade i startgroparna

Ett grundladggande antagande i detta arbete &r att sjukskoterskans tillgang till evidensbaserade
arbetsredskap for en god och saker vard ar av vikt for att pa ett professionellt satt kunna maéta
behoven hos familjer till patienter med cancer. Det mest patagliga i resultatet ar att det
fortfarande endast finns lite evidensbaserat stod inom det aktuella omradet. Utvecklingen
befinner sig i ett stadium d&r modeller, teorier och koncept testas och det finns en begrénsad
mangd information tillganglig av effekter av familjeinterventioner. Bara ett fatal ar
randomiserade kliniska provningar och ett flertal studier &r pilotstudier med smalt/litet urval.
Aven om omvardnad av familjer ar ett relativt nytt forskningsomrade inom varden och
arbetsomrade for sjukskoterskan, finns det en hel del forskning och evidens for familjer till
patienter med Alzheimer, Schizofreni, AIDS, demens och aldre. Kirkevold m fl. (2003),
menar att omvardnad av familjer ar en del av det arbete som en sjukskéterska utfor, men
sjalva tankandet bakom och strategierna &r inte alltid omvardnadsspecifika. De anser att
tvarvetenskaplig kunskap bidrar till att starka samarbetet mellan olika yrkeskategorier pa
vardomradet och pa sa vis uppfylla de krav som samhallet stéller pa en modern halso- och
sjukvard. All den evidens som redan finns for dessa familjer, testas nu i forskning betraffande
om de &r palitliga och haller i bedomningen och varden av familjer till patienter med cancer.
Honea, Brintnall, Given, Sherwood, Colao, Somers och Northouse (2008), skriver att
forskning inom problem for vardgivare framst fokuserat pa andra kroniska sjukdomar snarare
an pa cancer. De menar att mindre an tio procent av studierna behandlar vardgivare till
cancerpatienter vilket ar anledningen till att flera interventioner beskrivs som att de antagligen
ar effektiva snarare an att de verkligen rekommenderas i praktisk omvardnad.

En fraga &r aven nar evidens kan anvandas i klinisk praxis som tillforlitliga instrument. Om
nagot ar bevisat i en studie innebér inte det att det ar bevisat att det resultatet géller aven nasta
gang pa ett annat urval. Hur de olika formerna av evidens kan anvéndas i klinisk praxis finns
med i resultatet for att syftet ar evidens som sjukskoterskan kan stodja sig pa i klinisk praxis.
Det ar dock viktigt att uppmarksamma evidensgraden eftersom det endast finns lite forskning
inom omradet. Honea m fl. (2008) har i sin studie Putting evidence into practice” illustrerat
problematiken med evidensgrad i en tabell dar vissa metoder rekommenderas for klinisk
praxis och sedan i en fallande skala i sex nivaer till att den inte rekommenderas. De
poangterar dven problematiken med att &mnesomradet ar i startgroparna utifran detta faktum.

Flera studier papekar i resultatet att urvalsgruppen &r for liten och att fler studier behovs for
att na generaliserbarhet (Carter, 2003; Schumacher m fl. 2008; Kozachik m fl. 2001;
Schumacher m fl. 2008), men att studien bidrar till kunskapsutveckling. Carter, (2003)
uppmanar uttryckligen till forsiktighet och att inte anvanda resultatet som en kélla till svar pa
vardgivares somnproblem, utan som en grund till fortsatta studier i &amnet. Rivera (2008) har
gjort en fallstudie och déar finns en sjalvklar brist i generaliserbarhet. Ytterligare ett argument
ar det som Gaugler m fl., (2008) papekar, att studien ar en av de forsta att undersoka de
specifika faktorerna inom omradet och darfor har en begransad generaliserbarhet. Pasacreta m
fl. (2000) studien har begransningen i ett stort bortfall. Urvalet representerar den grupp som
vill ta emot hjélp, de som kanske mest behdvt den finns inte representerade. Kalfoss m fl.
(2008) genomfor en reabilitetskontroll pa skalan och studien bevisar att trovéardigheten var
god och forfattarna rekommenderar anvandandet av frageformuléaret i klinisk praxis for
beddmning av livskvalité.
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Majligheter och hinder

Om amnesomradet &r i startgroparna sa ar de evidensbaserade formerna ute i praktiken annu
mer i startgroparna. Det kan handla om organisatoriska hinder som resursbrist eller
sjukskoterskans oerfarenhet eller okunskap. Saveman (2010) skriver att hindret ligger for
manga sjukskoterskor inte i ovilja utan i begransad kunskap. Cederstrand m fl. (2008) menar
att manga sjukskoterskor upplever ilska, frustration och hjalploshet da de inte kan erbjuda god
vard till familjen. St John m fl., (2009) skriver dock att utveckling och implementering av
familjeorienterade fardigheter och system troligare utvecklas och accepteras inom omraden
dar halsotillstand har en stor inverkan pa familjer, vilket borde inkludera cancer.

Det &r viktigt att varden anpassas bade for anhdriga och personal for att kunna anvandas pa ett
sakert och effektivt satt (Flanagan, 2001). De olika studierna lost detta pa varierande sétt.
Flera artiklar poangterar att redskapen ar utformade att passa i vardagliga, stressade
situationer, vilket skulle underlatta implementering och anvandandet av verktygen. Det &r
kanske just stressade situationer som gor att manga sjukskoterskor anser att involvera familjen
i varden ses som sekundért, som St John m fl. (2009) papekar. Korta frageformular, spontana
fragor i situationer da man ses och effektiva méten ar exempel pa vagar forfattarna foreslar.
Andra studier betonar vikten av kontinuitet och langsiktighet i behandlingen da férandringar
kan ske snabbt eller da det finns en tydlig komplexitet i situationen. Schumacher (2006)
kommer fram till att det &r relevant att studera relationen mellan modellkomponenterna éver
tid, eftersom modellen &r sa pass komplex.

Artiklarna handlar om alla de anhdriga som vardar en cancersjuk nara anhorig. Varden sker i
hemmet, men patienterna aker in till sjukhuset for stralning, cytostatikabehandling eller
kirurgi. Detta vacker fragan hos mig hur kontakten mellan sjukskdéterska och anhorigvardare
ser ut och hur omvardnadstillfallena ar utformade. Samtal och utbildning separat eller i grupp,
matningar genom formuléar, loggbocker och andra instrument utfors pa olika platser.

Modeller och monster ser jag som ett tema vilket kan ge en forstaelse, kunskapsutveckling
och insikt i hur olika delar samverkar, paverkar varandra och hanger ihop. Detta
evidensbaserade underlag kan utnyttjas av sjukskéterskor i bade sluten- och 6ppenvard. Jag
tycker att denna kategori fungerar som ett stod i att se vad som bor undvikas eller vad som &r
bra i varden av familjen, men samtidigt ar det en kategori som kanske framst anvands i klinisk
praxis i brist pa utarbetade metoder, formular eller program, eftersom de inte ger nagon
vagledning i hur omvardnaden ska se ut mer konkret. Frageformular och skalor fungerar mer
som snabba bedémningsunderlag och underlattar effektiva, snabba, palitliga bedémningar och
utvérderingar, eftersom de gar att upprepa pa exakt samma satt. Detta tema av evidensbaserad
vard fungerar i bade sluten- och 6ppenvard. Metoder &r strukturerade och bygger pd méten
mellan familj och sjukskéterska. Om méten halls i hemmet, som i Carter (2003), &r det
oppenvardspersonal som haller i varden av familjen. Uppsokande verksamhet genom att ringa
upp familjen vid forbokade tillfallen och folja upp samtal utifran frageformular ar inte heller
nagot som slutenvarden skulle kunna lagga tid pa tror jag. Rivera (2008) ser samtal som nagot
sjukskoterskan kan halla vid vilket 6gonblick som helst da familjen till exempel ar pa besok
hos patienten pa sjukhuset. Metoder visar pa behov av fortlopande bedomningar, men mer
sammansatta och med sjélvklart uppfoljande och upprepad matning an kategorin
frageformular. Programmen ar den mest omfattande och langsiktiga kategorin. Program kan
vara problematiskt att anvanda sig av da det kraver ett engagemang fran vardgivaren, vilket de
inte alltid orkar med. Det blir latt s att det ar den friska, starka gruppen varden nar. Det gar

22



att 16sa genom att lagga ut programmet pa natet, skapa telefongrupper, skapa grupper i
narmiljon med regelbundna moéten vilket Pasacreta m fl. (2000) visar i sin studie.

Teoretiska perspektiv

Perspektiven bygger pa de olika behov av vard som resultatartiklarna belyser och ger en bild
av huruvida patienten eller familjen ar figur eller bakgrund (figur 2 Rubins vas). De fyra olika
teman arbetet resulterat i berikas och nyanseras genom perspektiven genom att de lyfter fram
innehallet och kontexten, utéver de ramar och former resultatet annars ger en bild av. Detta
innebdr att de fyra teman resultatet visar inte ar direkt kopplade till perspektiven. Det &r
genom innehallet i teman perspektiven gor sig forstadda. De olika behov av vard artiklarna
fokuserar pa hade kunnat vara ett annat satt att bygga resultatet pa. Evidensbaserade former av
vard utifran familjens behov.

Wright m fl., (1998) skriver om begreppen ”family nursing”/”’nursing of families”, vilka
innebar att familjen betraktas som klient, i likhet med Wilmans (1999) utvidgade
patientbegrepp vilket innebar att manniskan blir patient i samma stund hon far professionell
vard. | detta arbete kan bakgrunds- figurperspektivet illustrera hur ju mindre patientens behov
framtrader, desto mer blir hon/han en kontextuell/bakgrunds- faktor, och familjen framtrader
som den varden primart riktar sig till, familjen blir patient. Familjen reduceras inte till ett
stodjande element for patientens vard i detta ssmmanhang. Sju av de elva resultatartiklarna
(Gaugler m fl. 2008; Kozachik m fl. 2001; Rivera 2008; Carter 2003; Weizner 1999; Kalfoss
m fl. 2008; Endo m fl. 2000) inriktar sig just mot hur familjen paverkas utdver den direkta
varden till patienten. De huvudsakliga teman resultatet visar pa ur detta perspektiv ar stress,
depressiva symtom, somn, att finna mening i tillvaron och livskvalité.

A andra sidan, om patientens sjukdomsbild &r central betraktas familjen som vérdare,
familjens funktion i situationen blir central. Bucher m fl. (1999) menar att varduppgifter
overforts till familjen i den grad att anhorigvardgivare i princip blivit en del av sjukvards-
teamet medan Wright m fl. (1998) skriver om begreppen ”family centered nursing”/”’family
focused nursing” ddr familjen betraktas som en del av vardkontexten och anvinds av hélso-
och sjukvarden som ett verktyg i varden av patienten, familjens funktion i sammanhanget. Tre
av de elva resultatartiklarna (Schumacher m fl. 2000; Schumacher m fl. 2006; Schumacher m
fl. 2008) belyser framst stodet till familjen i direkt anknytning till de behov patienten har
utifran sin sjukdomsbild. De huvudsakliga teman resultatet visar pa ur detta perspektiv &r
vardgivarrollen i sig samt vardgivarfardigheter.

Pasacreta m fl. (2000) har utvecklat ett psykosocialt utbildningsprogram déar perspektivet lutar
at fokus pa patienten och sjukdomsbilden, men som &ven har ett relevant inslag av egna
resurser och hur livet paverkas utifran vardgivarrollen. Programmet syftar till att stodja
anhorigvardgivarna i vardgivarrollen, men inkluderar dven vardens inverkan pa livet i ett
storre sammanhang dar hansyn tas till ekonomi, fysisk hélsa, sjalvkénsla och hur vardagen ser
ut.

Genom perspektiven vilka lyfter fram innehallet och kontexten skapas dven en bild av vilka
omraden sjukskaterskans ansvar inkluderar i den komplexa arbetsuppgiften vard av familjen.
Betraffande modeller och monster samt frageformular finns ingen vidare handlingsplan
beskriven utover att sjukskoterskan far en forstaelse for ssmmanhang samt tillgang till
verktyg dar precisa bedémningar kan utforas och aterupprepas for utvardering. Metoder och
program beskriver dock dven pa ett tydligare sétt hur sjukskoterskan kan agera.
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Vem far vard i omvardnad av familjen?

“Familjen” #r ett centralt begrepp i arbetet dé det dr den varden riktar sig till. De olika
artiklarna definierar “familj” pa varierande satt och ger en bild av att inte framst vara
synonymt med karnfamilj eller biologiska relationer, utan innebdrden har vidare ramar.

Nagra forfattare har ansett det relevant att i sina studier definiera begreppet familj. Pasacreta
m fl. (2000) skriver att caregiver innebar slakting eller van medan Weitzner m fl. (1999)
anvander primary caregiver och family caregiver och menar att det kan vara en make/maka,
syskon, vuxet barn, dlskare/alskarinna eller en ndra van. Gaugler m fl. (2008) har som
inklutionskriterie for att fa delta i studien att personen erbjod hjélp till en néra anhorig, ~a
loved one” samt att vardaren definierade sig sjdlva som “’the primary caregiver”. Kalfoss m fl.
(2008) menar att patienten ar del av ett storre system, namligen familjen, och anvander
begrepp som cancer relatives och cancer families dar de tva begreppen verkar vara synonyma
med varandra. Schumacher (2008) definierade family som individer som &r relaterade genom
fodsel, dktenskap eller andra “’long term committment”. Rivera (2008) skriver inledningsvis
att family och friends tar pa sig vardgivar- rollen, men caregivers &r det generella begreppet i
artikeln och inkluderar da dven personer utanfor familjen. Ovriga artiklar anvander begreppen
kring familj som, caregivers of patients, family members och family, pa ett satt dar det inte
framgar vem eller vilka som inkluderas.

Flanagan (2007) skriver att familjefokuserad forskning inom canceromradet belyst enskilda
individer snarare dn familjen som enhet och att “family nursing” interventioner inte har varit
foremal for forskningsevidens. Jag anser att det ar intressant att reda ut hur hélso- och
sjukvarden definierar “familjen”, eftersom det kan vara relevant att veta vart och hur resurser
ska riktas utifran familjen i ett omvérdnadsperspektiv. Ar det viktigast att fokusera pa den/de
som vardar patienten, eller handlar det om att varda alla de som star patienten narmast? Vem
eller vilka kan forvanta sig sjukskéterskans omvardnadsatgéarder? Samtliga artiklar handlar
om omvardnad till de som ger vard till en nara anhdrig, vilket verkar ga fore om man ar familj
eller inte.

Etiska dvervéganden

En av tankarna som véckte intresse kring amnesomradet handlade om hur det gar att forma
vetenskap kring nagot sa komplext som vard av familjer. Gar det verkligen att utga fran en
mall da sjukskoterskan har en anhérigvardare framfor sig och uppgiften ér att “’se hela
bilden”? Var gar granserna for vad som gar att mata vetenskapligt? Rahm-Hallberg (2003)
skriver om “evidence based nursing” och menar att verkligheten ofta &r s komplex att det ar
svart att mata den med instrument. Hon menar att det ar viktigt att halla i tankarna att det finns
en skillnad mellan vetenskap och praktik och att det ar viktigt att komma ihag att varje
situation &r unik och att varje patient ar olik den andre. Resultatet bekraftar det som Duhamel
(2010) papekar, att forskning inom familjehalsovard har uppmarksammat komplexiteten och
omsesidigheten av beroendeforhallandet mellan sjukdom och familjedynamik genom att
inkludera flera variabler i studierna. Kvar star dock fragan vart individens perspektiv tar
vagen i frageformular, modeller, metoder och program. I och med att det finns ett
maktforhallande mellan de informella vardgivarna och sjukskoterskan, finns det anledning att
reflektera 6ver de métningar och beddmningar som utférs.

Schumacher m fl. (2000) &r den enda av resultatartiklarna som problematiserar de etiska
fragestallningar som finns kring amnet. De tar upp att vard av familjen till patienter med
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cancer genomfors och analyseras av sjukskoterskor, vilket innebdr att tolkningen och
perspektivet helt bygger pa hur sjukskoterskan uppfattar situationen. Schumacher m fl. (2000)
skriver vidare att detta vacker moraliska och etiska fragor kring varderingar och makt som
inte borde std ogranskade. A ena sidan 4r de evidensbaserade verktygen bra och underlattar
exakta och upprepbara bedémningar av familjer, vilket ar en del av sjukskdterskans arbete. A
andra sidan kan en utanforstaende bedémning av ett beteende oavsiktligt eller avsiktligt fa en
domande effekt pa grund av bristande forstaelse for vardgivarens perspektiv. Denna
problematik kring perspektiv finns inom alla omraden i varden (Schumacher m fl., 2000). De
teoretiska ramverk som studierna i resultatet utgar ifran visar pa en medvetenhet om den
subjektiva erfarenheten och komplexiteten som dmnesomradet vilar pa.

Figur — bakgrundeperspektivet skulle kunna anvéandas dven i detta sammanhang och lata den
evidensbaserade forskningen vara bakgrunden och sjukskdterskan, den specifika patienten
och familj vara figur. P4 sa vis satter varden alltid den varden ar till for i fokus och later
bakgrunden och redskapen utformas efter varje individ och situation.

Forslag till fortsatt forskning

For att fanga upp de negativa attityder gentemot forskningsresultat som finns bland
sjukskaterskor ute i varden och 6ka implementering i klinisk praxis av den evidens som finns,
anser jag att fler studier kan goras dar sjukskoterskor far framfdra sina asikter angaende vilka
former av evidens de anser sig ha behov av i sitt yrkesutévande av vard till familjer till
patienter med cancer. Vilka former arbetar sjukskoterskan helst utifran och pa vilket satt
skulle detta arbete bli effektivast? Detta skulle vara ett vardefullt komplement till all den
forskning som redan finns kring familjernas behov.

For patienten upprattas vardplaner dar allt kring varden dokumenteras och f6ljs upp, men om
sjukskaterskan ska varda familjen utifran evidensbaserade former s& kan det vara relevant att
uppratta motsvarande vardplaner aven for familjen. Forskning kring former for
dokumentation av varden av familjer till patienter med cancer skulle eventuellt underlatta
arbetet, gora det enklare att se vilka interventioner som far bast effekt och gora denna del av
arbetet mer godtaget och accepterat av de sjukskaterskor som ser varden av familjen som
nagot sekundart.

Det behovs fler redskap utformade for familjer till patienter med cancer. | artiklarna
presenteras frageformular utformade for andra patientgrupper vilka testas pa familjer till
patienter med cancer tenderar bli en smula rorigt. Avsaknaden av teoretiska ramverk inom
omradet, frdgan om nar pavisbara effekter uppnatts och hur manga studier som behdvs innan
evidens grundlagts ar fragor som behover forskas pa ytterligare. Eftersom forskningen inom
amnesomradet vard till familjer till patienter med cancer befinner sig i ett sa tidigt stadium, sa
ar alla fortsatta studier relevanta.
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BILAGA 1.
ARTIKELPRESENTATION

Forfattare: Carter AP

Titel: Family Caregivers” Sleep Loss and Depression Over Time
Tidskrift: Cancer Nursing. 2003; 26 (4): 253-259

Land: USA

Syfte: Studien beskriver férandringar i vardgivarnas somnkvalité och depressiva symtom,
over tid, samt utvardera datainsamlingsmetodens genomférbarhet och instrumentens relevans
i forhallande till anhorigvardgivare till patienter med cancer i sent skede.

Metod: Detta &r en kvantitativ pilotstudie dar somn och depression mats. For att se hur
somnkvalité och depressiva symtom forandras éver tid hos anhérigvardare till patienter med
cancer i sent skede, anvéndes en jamforande beskrivande design under en tio veckors pilot
studie. Tio anhorigvardgivare deltar i studien. Utgangsvarden samlades in fran alla deltagare
genom tva sjalvutvarderingsinstrument, PSQI och CESD. Vardena mattes en gang per vecka
pa utsatt tid da anhorigvardgivaren blev uppringd pa telefon pa i forvéag utsatt tid. For att méata
somnen fick de tio deltagarna en Actigraph runt handleden under 72 timmar vecka ett, fem
och tio samt att de under hela studien forde sémnloggbok.

Resultat: S6mn och depressiva symtom varierade kraftigt éver tid for individen, darfor ar det
relevant att gora korrekta och upprepade bedémningar sa ratt behandling kan ges. PSQI och
CESD fungerade bra pa malgruppen och fangade vardgivarnas somnmaonster och depressiva
symtom. Da den anhdriga inte bedoms utifran evidenshelagda metoder utan beréttar sjalv hur
somnmanstret ser ut, undervarderar de problemen vilket sjukskdterskan maste vara
uppmarksam pa. Forfattarna menar att halso- och sjukvardspersonal bor inkludera patienten
och den anhériga i en vardplan som inkluderar somnkvalitébedémningar, eftersom sémnbrist
leder till negativa konsekvenser som depression.

Referenser: 37

Forfattare: Endo E, Nitta N, Inayoshi M, Saito R, Takemura K, Minegishi H, Kubo S,
Kondo M

Titel: Pattern recognition as a caring partnership in families with cancer
Tidskrift: Journal of Advanced Nursing. 2000; 32 (3): 603-610
Land: Japan

Syfte: Syftet med studien &r att sjukskoterskan genom en vardande relation med familjen i
samtal ska kunna utarbeta en monsterigenkéanning utifran vilken familjemedlemmarna kan se
mening och sammanhang i en svar situation.

Metod: Detta &r ett kvalitativt arbete. En hermeneutisk dialektisk metod anvéandes for att
engagera tio familjer i vilka frun/mamman lag pa sjukhus med cancerdiagnos. Den



partnerskapande processen skedde i fyra steg; uppréttande av d6msesidighet i processen for
bevisupptagning, fokusera intervjun pa den mest meningsfulla personen och handelsen i
familjens liv, ta del av forskarens beskrivning av familjens livsmonster vilket blivit overfort
till diagramform och identifiera evidens for monsterigenkanning. Forskningsmetoden
designades att passa in i klinisk omvardnadspraktik. Sjukskoterskan ingick partnerskap med
olika familjer och genomforde tre intervjuer per familj, vilka spelades in. Intervjufragorna
bestod av dppna fragor

Resultat: Informationen fran intervjuerna visade pa fem dimensioner av transformativa
processer. De flesta familjerna fann mening/betydelse i sina monster och visade 6kad
oppenhet, samhorighet och fortroende i vardande relationer. Fran att se problemen har och nu
knots familjens monster samman genom datid, nutid och framtid. I partnerskapet med
familjen kunde varje sjukskoterska greppa familjemonstret som helhet och upplevde
meningen i varden. Monsterigenkanning som omvardnadsintervention var en
meningsskapande omvandlande process i sjukskoterske- familjepartnerskapet. Interventionen
kan genomforas under tvd méten inom familje- sjukskoterskepartnerskapet.

Referenser: 22

Forfattare: Gaugler E J, Linder J, Given W C, Kataria R, Tucker G, Regine F W
Titel: The Proliferation of Primary Cancer Care giving Stress to Secondary Stress
Tidskrift: Cancer Nursing. 2008; 31 (2): 116-123

Land: USA

Syfte: Identifiera primara stressvariabler inom informell cancervard som paverkar sekundéar
stress hos vardgivare. Tva specifika forskningsfragor i fokus: Paverkar emotionella
stressfaktorer, direkt kopplade till vard, negativt vardgivares uppfattning av
familjemedlemmars finansiella situation och scheman? Finns det psykologiska resurser som
kan skydda cancervardgivare fran sekundar stress?

Metod: En kvantitativ artikel. Data till studien kommer fran intervjuer med 186
anhorigvardgivare. Analysen gick ut pa att se om de olika elementen i stressprocessmodellen
paverkade flera dimensioner av sekundar stress. Analysen bygger pa ett tidigare arbete av
forfattarna om informell cancervard som undersokte faktorer som kan associeras med priméara
subjektiva stressfaktorer. Denna studie utvecklar den tidigare studien genom att identifiera
sekundar stress hos cancervardgivare. Palitliga, validerade matinstrument anvandes for att
representera de olika dimensionerna av stressprocessen.

Resultat: Resultatet visar en heltdckande bild av hur primér stress, direkt relaterad till
informell cancervard, kan paverka flera sekundéra stressfaktorer samt hur detta ar en viktig
mekanism att dvervaga da man administrerar eller satter mal i kliniska protokoll.
Stressprocessmodellen kan anvandas som grund for utveckling och implementering i kliniskt
arbete. Genom att anvanda modellen kan varden mota de olika behov som cancerpatienter och
deras vardgivare har. Till slut visar resultatet att familjebaserade interventionsstrategier som
ar flexibla och skraddarsydda efter varje familjs bakgrund och dess resurser ger bast resultat
for vardgivarna

Referenser: 38



Forfattare: Kalfoss H M, Isaksen S A, Thuen F, Alve S

Titel: The Suitability of the World Health Organization Quality of Life Instrument-BREF in
cancer Relatives

Tidskrift: Cancer Nursing. 2008; 31 (1): 11-22
Land: Norge

Syfte: Syftet med studien &r att undersoka relevans, validitet och reliabilitet av den norska
versionen av Vérldshalsoorganisationens Quality of Life Intrumentet-BREF i ett urval av
slaktingar till cancerpatienter i Norge. (WHOQOL-BREF frageformular med 24 fragor och har
utvecklats ur WHOQOL-100, en langre version)

Metod: En kvantitativ artikel. Patient och vardgivare fick varsin uppsattning papper,
information om studien och tva frageformular. Tva veckor fick deltagarna pa sig att returnera
frageformularen. 435 slaktingar till cancerpatienter fyllde i the WHOQOL-BREF.

Resultat: Resultatet var att instrumentet var relevant och reliabelt. Bedémning genom att
anvanda instrumentet kan ge cancersjukskoterskor palitlig livskvalitéinformation och fungera
som en bas for utveckling, bedémning och utvérdering av interventionsstrategier for
framjande av livskvalité hos sléktingar till cancerpatienter i Norge.

Referenser: 81

Forfattare: Kozachik L S, Given W C, Given A B, Pierce J S, Azzouz F, Rawl M R,
Champion L V

Titel: Improving Depressive Symptoms Among Caregivers of Patients With Cancer: Results
of a Randomized Clinical Trial

Tidskrift: Oncology Nursing Forum. 2001; 28 (7): 1149-1157
Land: USA

Syfte: Syftet med studien &r att se om en 16 veckors stodjande omvardnadsintervention, ”The
Cancer Care Inventory”(CCI), pa vardgivare till cancerpatienter kan minska depressioner hos
vardgivarna.

Metod: Detta &r ett kvantitativt arbete. Ett randomiserat kliniskt forsok som omfattade
symtomovervakning, symtomhantering, utbildning, emotionellt stéd, koordination av
tillganglig service och forberedelser for vardgivande.

Sjukskoterskorna kontaktade de 61 deltagarna i experimentgruppen vid totalt nio tillfallen,
under en tidsperiod pa 16 veckor, varav fem var traffar och fyra var 6ver telefon.
Telefonsamtalen varade ca 20 min per gang och de personliga motena varade under ca en
timma. Alla sjukskoterskor anvande laptop vid varje tillfalle for att klassificera och
dokumentera vardgivarens data. Vid start samlade interventionssjukskoterskor in
hélsostatusdata, symtomrapporter, bedémning av kunskap och behov av medicinsk- och
samhallsservice. Under motena skattade patienter och vardgivare sin hélsostatus och symptom
efter intensitet. Sjukskoterskan foreslog strategier att 16sa problem utifran en standardiserad



lista baserad pa forskningslitteratur och riktlinjer. ”Centers for Epidemiological Studies
Depression” (CES-D) och en symtominventering anvandes. Alla resultat var standardiserade,
i en dator med rullgardinsmenyer fran vilka sjukskéterskan kunde vilja patient-/
vardgivarproblem och dessa lankades till interventionskategorier.

Resultat: Interventionen var effektivare pa att bromsa forsamringstakten pa depression dn att
minska depressionsnivaerna i detta urval av vardgivare. Inga signifikanta skillnader visade sig
i resultatet. Eftersom vardgivare med hog depressionsniva drog sig ur studien sa var det svart
att tydligt se hur effektiv metoden var pa att minska depressionsnivaerna hos vardgivarna och
en annan faktor kan vara att den sista observationsperioden lag for nara det senaste
interventionsprotokollsmotet.

Referenser: 42

Forfattare: Pasacreta J, Barg F, Nuamah I, McCorkle R

Titel: Participant Characteristics Before and 4 Months After Attendance at a Family
Caregiver Cancer Education Program

Tidskrift: Cancer Nursing. 2000 August; 23 (4): 295-303
Land: USA

Syfte: Syftet med studien var att undersoka effekterna av ett psykosocialt program som
stodjer anhorigvardgivare till patienter med cancer i vardgivarrollen. "The Family Cargiver
Cancer Education Program” (FCCEP). Mélet med programmet var att erbjuda utbildning och
stod for vardgivarna. Syftet ar att beskriva vardgivaregenskaper, reaktioner i vardgivande och
vardgivarborda direkt innan och fyra manader efter deltagande i programmet och minska
vardgivarens borda 6ver tid for att forbattra livskvalitén for bade patienter och vardgivare.

Metod: Detta &r ett kvantitativt arbete. Sjukskoterskor och socialarbetare utbildades intensivt
under en dag i ett sex timmar langt psykosocialt program som inriktar sig pa
symtomhantering, psykosocialt stod och resursidentifikation. 187 anhdrigvardare deltog och
information samlades in fore deltagandet och fyra manader senare. Vardgivaregenskaper
mattes med ett deltagarprofil formuldr och tva standardiserade instrument, “’the caregiver
reaction inventory” och “’the caregiver demand scale”. Anhorigvardarna traffades i grupper
om 8-10 deltagare vid tre tillfallen under tva timmar. Studien designades som ett
demonstrationsprojekt for att standardisera interventionen och gora det tillgangligt pa flera
webbplatser och gora det nabart for alla potentiella vardgivare.

Resultat: Resultaten indikerar att upplevelsen av borda inte 6kar i och med 6kad intensitet
med vardgivaruppgifter. Vardgivarnas upplevelse av sin hélsa forbattrades éver tid och
vardgivare som uppgav att de var valinformerade och sakra i vardgivarrollen 6kade med tiden
i programmet. Genom programmet och att ge vardgivarna kontakt med andra lokala resurser
mottes behoven val.

Referenser: 29

Forfattare: RiveraR H



Titel: Depression Symptoms in Cancer Caregivers
Tidskrift: Clinical Journal of Oncology Nursing. 2008; 13 (2): 195-202
Land: USA

Syfte: Syftet med studien &r att 6ka medvetenheten angaende problematiken kring depression
hos anhdrigvardgivare till cancerpatienter.

Metod: En fallstudie

Resultat: Exempel pa frageformular och skalor som kan anvéndas att identifiera vardgivares
depressiva symtom. Tidig identifiering av depression kan forbattra den mentala och fysiska
halsan hos vardgivare, forbattra deras livskvalité, begransa lidande och stédja dem i deras
arbete med vard till en nara anhérig med cancer. Forfattarna papekar att aven patientens
livskvalité framjas indirekt genom att stodja vardgivaren. Bade vardgivarresurser och mentala
hélsoresurser belyses.

Referenser: 64

Forfattare: Schumacher L K, Beidler M S, Beeber — Song A, Gambino P
Titel: A Transactional Model of Cancer Family Care giving Skill
Tidskrift: Advances in Nursing Science. 2006; 29 (3): 271-286

Land: USA

Syfte: Syftet ar att utveckla en modell for systematisk bedémning av fardigheter som
anhorigvardgivare bor ha. Malet ar att battre forsta och bedéma vardgivarnas fardigheter i
varden s att individuellt anpassade planer kan erbjudas till anhdrigvardarna.

Metod: En kvalitativ studie. Deltagarna var 44 vardgivar/patientparoch 63 individuella
vardgivare. Information samlades genom Family Caregiving Skill Interview, som &r en
semistrukturerad intervjuguide designad for denna studie for att bedéma vad vardgivare gor
och hur de gor det. Deltagarna fick forst ge en 6verblick éver hur deras cancererfarenhet sag
ut fran borjan till nu. Sedan fick de identifiera tva till tre vardfragor/punkter som de ansag
speciellt viktiga for dem. Halvvags genom studien reviderades intervjuguiden pa basis av
samtidig dataanalys, koncept och kategorier framtradde sa att mer strukturerade fragor kunde
ges. Dessa fragor lades till som en sista del i intervjuerna. Subprocesserna innebar bredare
mer abstrakta processer av 6vervakning, tolkning, beslutstaganden osv.

Resultat: En 6verforbar familjevardgivarfardighetsmodell utvecklades som inkluderar
koncept som sjukdomssituationens krav, vardmonster, vardgivar- och patientreaktioner.
Modellen foreslar specifika bedomningsomraden och bidrar till en konceptuell grund for
framtida forskning genom att foresla att vardgivarfardigheter innehaller en 6verforbar relation
mellan flera olika kognitiva, beteende och mellanmanskliga processer i en vardkontext.

Referenser: 40

Forfattare: Schumacher L K, Stewart J B, Archbold G P, Caparro M, Mutale F, Agrawal S



Titel: Effects of Caregiving Demand, Mutuality, and Preparedness on Family Caregiver
Outcomes During Cancer Treatment

Tidskrift: Oncology Nursing Forum. 2008; 35 (1): 49-56
Land: USA
Syfte: Testa en metod for implementering av anhdrigvardgivarollen.

Metod: Detta &r en kvantitativ studie. Detta ar en beskrivande, jamférande studie utférd som
en del i ett storre forskningsprojekt. 87 familjevardgivare genomforde en semistrukturerad
intervju och fyllde sedan i en uppséttning frageformular. Vardgivarkrav och svarigheter
mattes med “Demand and Difficulty subscales™ fran “the Care giving Burden Scale”.
Omsesidighet mittes med “the Mutuality scale of the Family Care Inventory” och
forbereddhet for vardgivande mittes med “the Preparedness scale of the Family Care
Inventory”. Vardgivaranstrangning mattes med versionen innehallande tre fragor av “the
Global Strain Scale” och huméor méttes med “the Profile of Mood States” (POMS-SF).

Resultat: Studien stodjer en teoretisk modell i vilken forskarna utgick fran hypotesen att tre
variabler avseende implementering av vardgivarrollen (krav, 6msesidighet och forbereddhet)
kunde forutsdga en rad vardgivarspecifika resultat. Resultatet stodjer att forbereddhet ska vara
en del i familjevardgivarmodeller under cancerbehandling. Vardgivares uppfattning om
omsesidighet mellan vardgivare och patient hade en genomgripande positiv effekt pa
resultaten. Resultatet stodjer behovet av familjevardgivarbedémning i canceromvardnad och
indikerar omraden inom vilka bedémning borde inriktas pa. Overvaganden av flera variabler
relaterade till vardgivarrollen kan hjalpa sjukskoterskan med riktade interventioner dar de
behovs som mest och beddma resultat specifikt efter de variablerna.

Referenser: 45

Forfattare: Schumacher L K, Stewart J B, Archbold G P, Dodd J M, Dibble L S
Titel: Family Caregiving Skill: Development of the Concept

Tidskrift: Research in Nursing & Health. 2000; 23: 191-203

Land: USA

Syfte: Systematiskt utveckla konceptet familjevardgivarfardigheter for att lagga grunden till
utvecklingen av ett instrument med vilket det gar att bedéma anhorigvardfardigheter i klinisk
praxis och i forskning.

Metod: Detta ar ett kvalitativt arbete. Metoden kommer fran en hybridmodell av
konceptutveckling. Modellen har tre faser, en teoretisk-, en empirisk- och en analytisk fas.
Den teoretiska fasen inkluderade att analysera existerande litteratur och gav en bakgrund till
den empiriska fasen vilken fokus ligger pa i denna studie. Meningen med den empiriska fasen
var att systematiskt definiera vardgivarfardigheter, beskriva dess egenskaper och dimensioner
samt att identifiera indikatorer pa fardighet genom éppen kodning. Tva storre studier lade
grunden for denna, det var intervjuer kring sjalvvard och vardgivande under kemoterapi och
kring anhdrigvardarrollen. En storre mangd langsgaende kvalitativ data genererades av dessa
tva studier (130 intervjuer med 30 patienter och 29 vardgivare). P.g.a. mangden oanalyserad



data om anhérigvardarfardigheter bestamde sig forfattarna for att anvanda bada tidigare
intervjustudierna for denna konceptutvecklingsstudien.

Resultat: 63 indikatorer pa vardgivarfardigheter identifierades vilka kan observeras om de
utfors pa ett mer eller mindre korrekt satt. Dessa 63 indikatorer sorterades in under nio
vardgivarprocesser vilka var 6vervakning, tolkning, beslutsfattande, vidta atgarder, gora
justeringar, atkomst till resurser, ge praktisk vard, samarbeta med patienten och samarbeta och
forhandla med hélso- och sjukvardssystemet . Familjevardgivarfardigheter definierades som
formagan att engagera sig effektivt och smidigt i dessa nio processer

Referenser: 50

Forfattare: Weizner M A, Jacobsen P B, Wagner H, Friedland J, Cox C

Titel: The Caregiver Quality of Life Index-Cancer (CQOLC) scale: development and
validation of an instrument to measure quality of life of the family caregiver of patients with
cancer

Tidskrift: Quality of Life Research. 1999; 8: 55-63
Land: USA

Syfte: Syftet med studien &r att skapa ett nytt matinstrument, ”The caregiver quality of life
index-cancer” (CQOLC), for att méta den 6vergripande paverkan pa anhorigvardgivare till
cancerpatienter samt att utvérdera validiteten och reliabiliteten av det nya
sjalvskattningsinstrumentet.

Metod: Detta r ett kvantitativt arbete. Tvahundrasextiotre familjer till patienter med lung-,
brdst- och prostatacancer samt neoplasm inkluderades i studien och gav ett adekvat
tvarsnittsvarde for utvecklandet av instrumentet som till slut ska kunna anvéandas pa alla
familjer till cancerpatienter. Fas 1 innebar en semistrukturerad intervju med tjugotva
patientvardgivarpar, patienten deltog ocksa for att belysa ett annat perspektiv men jamfordes
inte med vardgivarens svar. Under intervjun ombads deltagaren att fritt kommentera vilken
paverkan patientens sjukdom hade pa vardgivarens livskvalité (QoL) samt att nagra andra
oppna fragor stalldes. Under fas 2 analyserades intervjuerna genom att finna teman i svaren
samt att patienter och nittiosex vardgivare och sjuttio patienter fick fylla i ett frageformular
med resultat fran intervjuerna i fas 1 och dar varje punkt bedémdes efter hur relevant det var
for vardgivarens QoL. Fas 3 i innebar att nya anhorigvardare fick en uppséttning av 14 olika
sjalvskattningsfrageformular for att utvéardera validiteten, test-retest reliabilitet och den
interna konsistensen av det nyframtagna instrumentet.

Resultat: Resultatet visar att frageformularet har en god validitet och &r ett reliabelt
instrument att utvardera viktiga problem genom for anhorigvardare till patienter med cancer.
God mental hélsa associeras med battre QoL, medan 6kad emotionell stress och forsamrad
allmantillstand hos patienten associeras med samre QoL for vardgivarna.

Referenser: 57



BILAGA 2.
TABELL OVER ARTIKELSOKNING

Sokord: Family, Caregiver, Centered, Evidence, Scientific, Based, Clinical Nursing, Care,
Method, Intervention, Assessment, Support, Cancer, Oncology.

(“Find all my search terms” &r avgr for samtliga sékningar)

CINAHL

Sokning Antal traffar | Antal anvanda
Family nursing, assessment interventions, cancer 60 3
Evidense based intervention, family nursing, cancer 8 1
Family caregiver, support, cancer 218 3
Family care, nursing, evidence based methods, cancer 7 0
Family care, clinical nursing method, cancer 24 0
Cancer, family, caregiver 437 1
Evidence based assessment, family nursing, cancer 8 0
Evidence based method, family nursing, cancer 3 0
Family care, clinical nursing intervention, cancer 41 0
Scientific, family nursing, cancer 19 0
Evidence based family nursing, assessment, cancer 8 0
Family nursing assessment, cancer 264 0
Family caregiver, evidence based assessment, cancer 218 0
Family caregiver, evidence based intervention, cancer | 2 0
Family caregiver, evidence based method, cancer 5 0
Family caregiver, evidence based support, cancer 6 0
Family centered nursing, cancer 7 0




Family centered nursing, cancer, evidence based 5 0
Family care, nursing, cancer 963 0
Family centered care, cancer 168 0
Evidence based support, family nursing, cancer 22 0
Evidence based nursing support, family care, cancer 16 0
Evidence based nursing support, family, cancer 22 0
Clinical nursing support, evidence based family care, cancer | 8 0
Clinical family nursing, cancer 329 0

PUB MED

Soktermer Antal traffar | Antal anvanda
Family nursing assessment intervention cancer 69 2
Family care clinical nursing method cancer 258 0
Family nursing assessment interventions cancer 108 0
Oncology nursing, family scientific methods 76 0
Family, nursing scientific intervention cancer 27 0
Family care, oncology, evidence 135 0
Family care, nursing, evidence based methods cancer 25 0
Family centered nursing cancer evidence based 62 0
Clinical nursing support evidence based family care cancer | 14 0
Evidence based nursing support, family care cancer 31 0
Family caregiver evidence based method cancer 36 0
Family care clinical nursing intervention cancer 76 0




Sokorden “family nursing, assessment interventions, cancer” i Pub Med, resulterade bla i “’Participant
Characterictics Before and 4 Months After Attendance at a Family Caregiver Cancer Education
Program” (Pasacreta, Barg, Nuamah & McCorkle, 2000) och i den artikelns referenslista fann jag
ytterligare en artikel ”The Caregiver Quality of Life Index-Cancer (CQOLC) scale: development and
validation of an instrument to measure quality of life of the family caregiver of patients with cancer”
(Weitzner, Jacobsen, Wagner, Friedland & Cox, 1999).



BILAGA 3.
NYCKELORD | OSTRUKTURERAD ARTIKELSOKNING

Familj: Family, member, unit, primary, first, informal, carer, caregiver, spouses, kin, relatives,
significant other, loved one,

Omvardnad: Nursing, caring, care, nurse, practice, clinical, skill, proficiency, assessment,
intervention, support, health, problem solving, needs, professional, relations, role, planing,
consultation, team work, information, education, group, individual,

Vetenskap/Evidens: Evidence, empirical, scientifically, based, focused, proven, method,
methology, instrument, tool, protocol, concept, theory, theoretical, model, strategy, research,
perspective, proven, develop, construct, guidelines, qualitative, quantitative, validity,
suitability, monitoring, implement, evaluate, secure, measure, quality,

Cancer: Cancer, oncology, neoplasm

Utvalda begrepp ger bredd och inkluderar det relevanta i de artiklar som visat sig intressanta.
Nagra av begreppen visade sig vara de mest karnfulla for varje del av sokningen. Neoplasm
visade sig 6vervagande medicinskt, cancer och oncology gav en tillracklig bredd for arbetets

syfte.

Slutliga karnsdkord: Family, Caregiver, Centered Evidence, Scientific, Based, Method,
Model, Intervention, Clinical, Nursing, Care Assessment, Support, Cancer, Oncology.




