SAHLGRENSKA AKADEMIN
INSTITUTIONEN FOR VARDVETENSKAP OCH HALSA

GOTEBORGS
UNIVERSITET

"DET AR INTE OVER AN”

Det upplevda behovet av stod efter behandling for
kolorektal cancer

Vanessa Pascolo

Monica Shahipassand

Examensarbete: 15 hp

Program: Sjukskoterskeprogrammet
Niva: Grundniva

Termin/ar: HT 2015

Handledare: Sofie Jakobsson
Examinator: Anneli Ozanne

Institutionen for VVardvetenskap och halsa



Forord

Vi vill rikta ett varmt tack till var handledare Sofie Jakobsson, som med sitt engagemang och
positiva anda har varit en stor inspirationskélla under arbetet med denna litteraturéversikt.

Vanessa Pascolo och Monica Shahipassand, Goteborg 28 november 2015.

"Scars may heal, blood counts may normalize, years may pass. But never again
will the simple act of waking up to a normal, boring day as a healthy individual
be taken for granted, nor go unappreciated”
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Sammanfattning:

Bakgrund: Prognosen vid kolorektal cancer har forbéattrats de senaste decennierna, till 61-65
% femarsoverlevnad for bade kvinnor och mén. Behandlingen &r potentiellt kurativ och bestar
av kirurgisk resektion av den drabbade tarmdelen, samt eventuellt cytostatika och/eller
stralbehandling. Fysiska och psykiska besvar r vanligt forekommande efter behandling.
Patienterna foljs upp efter behandling i syfte att upptécka recidiv och erbjuda stod. Syfte: Att
beskriva behovet av stod hos patienter som genomgatt behandling for kolorektal cancer.
Metod: Arbetet &r en litteraturdversikt av 11 vetenskapliga artiklar. Litteratursékning skedde
i databaserna CINAHL, PubMed, PsycInfo och Scopus. Resultat: Information, psykosocialt
stdd, kontinuitet och tillganglighet framkommer som huvudteman. Analysen av artiklarna
visar brister i informationsgivningen, dar patienterna 6nskar fa forstaelig och realistisk
information. Patienterna sokte trygghet och forstaelse hos vardpersonalen, och dnskade traffa
samma person vid uppféljningsbesdken. Kénslan av dvergivenhet efter utskrivning kunde
minskas genom att patienten hade fortsatt kontakt med sin kontaktsjukskoterska vid behov.
Slutsats: Personer som genomgatt behandling for kolorektal cancer har ett mangfacetterat
behov av stod. Sjukskoterskan bor ge individanpassad information utifran patientens formaga
och forutsattningar. Tillganglighet och kontinuitet ger forutsattningar for en vardande relation
som uppfyller patientens behov av stdd.

Nyckelord: kolorektal cancer, sjukskoterska, omvardnad, uppféljning,
information, stod, vardrelation
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Inledning

Kolorektal cancer ar en av de vanligaste cancerformerna i Sverige och drabbar ungefar 6000
nya personer i landet varje ar. Overlevnaden for personer som drabbats av kolorektal cancer
har dkat de senaste decennierna och femarsoverlevnaden ligger idag runt 60-65%. Detta
innebdr att en relativt stor grupp “Overlevare” (eng. “survivors”) lever i Sverige idag.
Kolorektal cancer behandlas med Kkirurgisk resektion av den drabbade tarmdelen, samt
eventuellt med pre- eller postoperativ cytostatika och/eller stralning. En del patienter far vid
operationen en temporér eller permanent stomi. Vid behandlingens slut upplever manga
patienter besvarande symtom sasom fatigue, avforingsrubbningar, miktionsproblem, sexuell
dysfunktion och oro (Russell et al., 2015), symtom som for en mindre men betydande del
patienter fortfarande kvarstar >5 ar efter diagnos (Bailey et al., 2015).

Efter fullgjord behandling féljs patienterna upp med syftet att upptacka recidiv eller
metastaser i ett sa tidigt skede att kurativ behandling &r majlig. Det rader dock en brist pa
konsensus nar det galler utformningen av uppféljning och det rader skillnader i landet
géllande form och intensitet (Regionala cancercentrum [RCC] i samverkan, 2014). | Vastra
Sjukvardsregionen sker uppfoljning for patient utan stomi tre till fem dagar postoperativt, en
manad, 12 manader och 36 manader postoperativt, samt fem ar postoperativt. Patienter med
stomi gar utver detta ocksa pa uppfoljning och kontroller vid stomimottagning (Regionalt
Cancercentrum [RCC] Vast, 2011). Uppféljningen innebér en mojlighet att fanga upp och
bemota behov av information och psykosocialt stdd, men studier av andra typer av cancer
visar att det inte ar klarlagt i vilken utstrackning detta sker (Lewis et al., 2009; Sheppard,
2007).

Fokus i den har litteraturdversikten ar patienters upplevda behov av stéd under perioden efter

fullgjord behandling for kolorektal cancer.



Bakgrund

Etiologi

Kolorektal cancer &r den tredje vanligaste cancerformen i Sverige och star for 11 % av
nydiagnostiserade maligniteter, vilket innebar narmare 6000 nya fall varje ar (Socialstyrelsen,
2015a). Ungefar %5 av dessa &r koloncancer och ¥ &r rektalcancer. Kolorektal cancer &r en
cancerform som drabbar bade man och kvinnor dar medianaldern vid insjuknande ar 70 ar. De
flesta fall av kolorektal cancer har sitt ursprung i adenom (polyper) som senare utvecklas till
adenocarcinom (RCC i samverkan, 2014). Annu &r det inte klarlagt vad orsaken till att
drabbas av kolorektal cancer ar men faktorer som hog fett- och kéttkonsumtion lagt fiberintag
och en stillasittande livsstil anses vara bidragande. Aven vissa inflammatoriska
tarmsjukdomar som Crohn’s sjukdom och ulceros kolit 6kar risken att drabbas av kolorektal
cancer. Det finns aven en arftlighetsfaktor i sjukdomen. Cirka 10 % av kolorektala cancerfall

ar troligen beroende av arftliga komponenter (Jeppsson, 2012).

Symtom och utredning

Symtomen varierar beroende pa vilken del av tarmen som ar drabbad. Hogersidig koloncancer
kan ge symtom som anemi, trétthet och nedsatt allméantillstdnd med matleda och
sjukdomskénsla. Vanstersidig koloncancer kan blockera tarmpassagen och kan ge symtom
med knipsmartor i buken, avforingsrubbningar och véxlande mellan 16s och hard avforing.
Symtom vid rektal cancer ar framst blod och slem i avféringen (Jarhult & Offenbartl, 2013).
Utredning av kolorektal cancer gérs med hjalp av anamnes och fysikalisk undersdkning. Val
av utredningsmetod avgors av patientens alder och allméantillstand. Vid misstanke om
kolorektal sjukdom palperas rektum och rektoskopi och/eller koloskopi utfors, vilket ger
mojlighet till biopsitagning samt eventuellt avldgsnande av upptackta polyper i tarmen.
Risken for metastasering ar till storsta delen beroende av vilket tumdrstadie cancern befinner
sig i vid diagnosen. Metastaser ar vanligast forekommande i levern och drabbar ungefér en
tredjedel av patienterna inom tre ar efter diagnos (Leporrier, Maurel, Chiche, Bara, Segol &
Launoy, 2006).

Enligt Socialstyrelsens rekommendationer bor personer med kolorektal cancer tas upp vid en



multidisciplindr konferens, dar kirurg, onkolog, radiolog och kontaktsjukskoterska
gemensamt gor en samlad bedémning av patientens situation och vilken typ av utredning och

behandling som ar lamplig (Socialstyrelsen, 2014).

Behandling och prognos

Behandlingen for kolorektal cancer ar potentiellt kurativ och bestar i forsta hand av kirurgisk
resektion av den drabbade tarmdelen. Vid operationen far en del patienter en stomi, som kan
vara tillféllig eller permanent. | samband med operation ges ofta cytostatika och/eller
stralbehandling for att minska risken for recidiv. Behandlingen kan kompliceras av att
cancern upptacks akut, vilket sker i 20-25% av fallen. Vid dessa fall rekommenderas i
allmanhet inte resektionskirurgi forran patienten &r fullstandigt utredd (RCC i samverkan,
2014).

Vid elektiv kirurgi for kolorektal cancer rekommenderas idag att folja ERAS-konceptet (RCC
i samverkan, 2014). ERAS star for Enhanced Recovery After Surgery och &r ett multimodalt
standardiserat vardprogram som syftar till att forbattra aterhamtningen efter kirurgi och
darmed forkorta vardtiderna. Genom att folja ERAS-protokollet kan medianvarden for
vardtiden minskas fran sju dygn till tre dygn och antalet postoperativa komplikationer
halveras (Anderson, McNaught, MacFie, Tring, Barker & Mitchell, 2003; Varadhan, Neal,
Dejong, Fearon, Ljungqvist & Lobo, 2010).

Prognosen for kolorektal cancer har forbéttrats de senaste decennierna. Aren 2005-2009 var 5-
arsoverlevnaden vid koloncancer 65 % for kvinnor och 61 % for man, respektive 64 % for
kvinnor och 61 % for mé&n med rektalcancer (RCC i samverkan, 2014).

Postoperativ vard

For patienter som behandlas enligt ERAS-protokollet &r tidig mobilisering och oral nutrition
centrala komponenter i den postoperativa varden, dér patienten forvantas sjalv vara delaktig i

processen (Fearon et al., 2005). Forkortade vardtider kan ha bade positiva och negativa



aspekter. Bernard & Foss (2014) beskriver patienternas upplevelse som bade en stark 6nskan
att fA komma hem, men ocksa en osakerhet kring hemkomsten och brist pa stéd i denna fas.

Postoperativt efter kurativt syftande kirurgi foljs alla patienter upp med
rontgenundersokningar och blodprov, i syfte att upptécka lokala recidiv eller metastaser i ett
sa tidigt skede att kurativ behandling ar mojlig. Uppfdljningen ger ocksa en méjlighet att
fanga upp och behandla de fysiska och psykiska symtom som kan uppsta efter behandling for
kolorektal cancer. | Vastra Sjukvardsregionen sker uppfoljning for patienter utan stomi tre till
fem dagar postoperativt, en manad, 12 manader och 36 manader postoperativt, samt fem ar
postoperativt. Patienter med stomi gar utéver detta ocksa pa uppféljning och kontroller vid
stomimottagning, vilket sker vid cirka fem tillfallen under det forsta aret postoperativt,
darefter enligt patientens behov (RCC Vast, 2011).

Patientens situation efter behandling

Behandlingen resulterar ofta i funktionella besvar sasom miktionsproblem, sexuell
dysfunktion, fatigue, och rubbade avfoéringsvanor exempelvis diarré, obstipation, frekvent
avforing och flatulens (Russell et al., 2015). Psykologiska besvér som oro infor framtiden ar
ocksa vanliga, och patienten kan kanna stark radsla for aterfall vilket visar sig i oro och angest
infor uppfoljningsbesok pa sjukhuset (Ohlsson-Nevo, Andershed, Nilsson & Anderzén-
Carlsson, 2012). Aven >5 ar efter behandling for kolorektal cancer lider en betydande grupp
patienter av fysiska och psykiska symtom som miktionsproblem, rubbade avféringsvanor och
sexuell dysfunktion, dar upp till en tredjedel av patienterna fortfarande rapporterar psykisk
utmattning och ké&nslor som oro och negativ kroppsuppfattning (Bailey et al., 2015; Dunn et
al., 2013). Cancerrelaterad oro har ett samband med angest och depression, och kan innefatta
aspekter som radsla for aterfall, oro Gver att upplevda symtom tyder pa recidiv och oro éver

framtida diagnostiska undersékningar (Deimling, Bowman, Sterns, Wagner & Kahana, 2006).

De funktionella besvar som kan uppsta efter behandling for kolorektal cancer kan paverka
patientens liv och resultera i inskrankningar i aktiviteter, sasom ofrivillig franvaro fran arbetet
och svarigheter att uppratthalla fritidsaktiviteter och hushallsarbete (Ohlsson-Nevo et al.,

2012). Dessa inskrankningar som hindrar patienten att leva sitt liv pa samma sétt som innan



behandlingen kan leda till forlust av professionell, social och sexuell funktion, vilket enligt
Rozmovits & Ziebland (2004) kan sammanfattas som en forlust av vuxen identitet. For
patienter som fatt en stomi, kan stomin leda till att patienten undviker resor och att anvanda
offentliga toaletter. Att erhalla en stomi och léra sig att skota den, innebar for manga en
forlust av vardighet, integritet och sjalvstandighet (Rozmovits & Ziebland, 2004). Patienter
med stomi har generellt sett lagre livskvalitet och hdgre forekomst av depression och social
isolering &n de som inte erhallit nagon stomi (Ross, Abild-Nielsen, Thomsen, Karlsen, Boesen
& Johansen, 2007).

Sjukskoterskans roll

Att drabbas av cancer ar en livsomvélvande handelse och patienten behéver stdd genom
processen. Patientlagen (SFS 2014:821) faststaller ratten till en fast vardkontakt, och for
manga cancerpatienter utses en kontaktsjukskéterska som denna fasta vardkontakt.
Kontaktsjukskoterskans funktion har definierats av Sveriges Kommuner och Landsting (SKL)
och innebar bland annat att stodja och vagleda patient och narstdende under hela processen
och sakerstalla patientens delaktighet och inflytande i sin vard (SKL, 2013a). Enligt
Socialstyrelsens rekommendationer bor en namngiven kontaktsjukskoterska erbjudas alla
patienter med kolorektal cancer, for att uppna bésta behandlingsresultat och kunna ge bland
annat psykosocialt stod och rad om symtomlindring (Socialstyrelsen, 2014). En individuell
vardplan, Min vardplan, ska ocksa tas fram for varje patient, med syftet att gora
vardprocessen tydlig och sakerstélla ett helhetsperspektiv och delaktighet for patienten (SKL,
2013b).

Sjukskoterskan tas i flera studier upp som en viktig del i patientens vag genom
cancerbehandlingen, och uppges vara patienter och narstaendes framsta kélla till information
och stod (Broughton, Bailey & Linney, 2004). P4 vissa stéllen, exempelvis NAL och
Kérnsjukhuset i Skovde, har sjukskéterskan ansvaret for uppféljning av patienten efter
behandling for koloncancer, vilket anses vara kostnadseffektivt och ge mer tid for
psykosocialt stdd och uppmérksammande av funktionella besvar och patientens livskvalitet.
Darfor stravar klinikerna i Vastra Sjukvardsregionen efter sjukskoterskeledd uppfoljning av
koloncancer (RCC Vast, 2011).



Teoretisk referensram - Centrala begrepp

Stod

Stoltz, Anderson & Willman (2007) har gjort en begreppsanalys av begreppet stod (eng.
support) inom omvardnaden, och kommit fram till att begreppet anvands med manga olika
prefix och suffix, vilket bidrar till begreppets komplexitet och gor att begreppets mening
skiljer sig at. Inom vardvetenskaplig litteratur anvands begreppet stod ofta ihop med prefixet
socialt eller psykosocialt. Vad socialt stod innebdr ar idag inte faststéllt, utan har enligt Stoltz
et al. (2007) en mangd olika betydelser och kan ges av bade formella och informella
kontakter. Det ar dock vanligare att socialt stod syftar pa stod som individen ger och tar emot
inom sitt sociala sammanhang, det vill séga familj, vanner, kollegor, etc. (Hinson Langford,
Bowsher, Maloney & Lillis, 1997). Géllande begreppet psykosocialt stdd, innebér det enligt
Socialstyrelsen (2015b) stod som syftar till att forbattra individens hélsa och sociala situation,
genom att ge individen mojlighet att ta kontroll dver hélsoframjande faktorer och socialt

sammanhang.

Enligt Stoltz et al. (2007) kan begreppet stod inom omvardnaden sigas innefatta tva olika
dimensioner. Den ena innebér bland annat tillhandahallande av konkreta och generella saker
som information och radgivning, praktisk och ekonomisk hjalp och service. Den andra, mer
abstrakta dimensionen innefattar tillganglighet, kontinuitet och majligheten till emotionell
avlastning genom att verbalisera och dela med sig av kanslor. Mdétet och 6msesidigheten
manniskor emellan, och drivkraften att anpassa sig till den andres behov framhalls som en del
i denna dimension. Detta &r jamforbart med den begreppsanalys som Hinson Langford et al.
(1997) gjort av begreppet socialt stod, dar fyra aspekter av stod framkommer: Emotionellt
stdd, som innefattar bland annat uttryck av empati, omtanke och tillhorighet; praktiskt stod,
som erbjudandet av tjanster eller resurser; informativt stod, som givandet av information och
rad; och varderande stod, som innebar givandet av rad som hjalper individen att sjalv fatta ett

valgrundat beslut.

Begreppet stod kan anvandas som verb i begreppet stodjande omvardnad (eng. supportive
care). Fitch (2008) beskriver ett ramverk for stodjande omvardnad inom cancervarden, vilken



baseras pa definitionen av stédjande omvardnad som tillhandahallandet av nédvéndig hjalp
for att mota patientens fysiska, psykiska, sociala, emotionella, spirituella, informativa och
praktiska behov under alla faser av cancer, fran diagnos till uppféljningsfas (Fitch, 2008, s.
11). Denna stodjande omvardnad maste, enligt Fitch (2008), baseras pa patientens
individuella behov i den kontext hen befinner sig i, med syftet att hjélpa patienten hantera sin
situation och behalla sin livskvalitet.

Vardrelation

Vardrelationer innebér en relation mellan en vardare och en patient, dar vardaren ar dar for att
ge hjéalp, och patienten &r dar i egenskap av hjalpsokande. Denna asymmetriska relation
innebar en skillnad gentemot sociala relationer, som baseras pa frivillighet och jamstalldhet.
Begreppet vardrelation ar komplext och har ingen entydig betydelse, utan anvéands pa flera
olika satt. Enligt Bjorck & Sandman (2007) anvénds begreppet pa minst tre olika satt.
Begreppet kan anvandas vardeneutralt och da innebara nagon form av relation mellan
vardpersonal och patient som baseras pa ett formellt ansvarsforhallande fran vardarens sida
gentemot patienten. Begreppet kan ocksa anvéandas vardepositivt, och innebar da att
relationen i sig har ett inneboende varde, och medfér ndgot gott och dnskvart for patienten.
Begreppet anvands ocksa ibland synonymt med vardande relation, vilket innebar att
relationen lindrar patientens lidande. Enligt Halldérsdottir (1996) bygger vardrelationer pa
bemotande och kan vara vardande eller icke-vardande, dér en icke-vardande relation for
patientens del kan innebéra en kansla av hoppléshet och minskat valbefinnande och

egenvarde.

Enligt Tarlier (2004) bygger en ansvarsfull vardrelation pa tre grundvillkor: respekt,
Omsesidighet och fortroende, vilket kan jamféras med vad Halldérsdéttir (1996) skriver om
vikten av respekt och medkansla i den vardande relationen, vilket minskar patientens lidande.
Berg (2006) skriver i sin avhandling att drivkraften bakom den vardande relationen &r en
stravan efter trygghet, dar bada parter i relationen bidrar med engagemang och kompetens i ett
gemensamt atagande. Under processen att skapa en vardande relation, bidrar fokuset pa

patientens livssituation och upplevda behov till att patienten som person framtrader.



Problemformulering

Att drabbas av kolorektal cancer och genomga behandling kan innebéra fysiska, psykiska och
sociala konsekvenser, som ocksa kan kvarsta langt efter avslutad behandling och innebéra ett
behov av stéd. Med detta som bakgrund rekommenderas idag att alla cancerpatienter far
tillgang till en kontaktsjukskoterska, som bland annat ska kunna ge patienten rad och stod
aven efter behandlingens slut. For att kunna tillforsakra personer som genomgatt behandling
for kolorektal cancer en god omvardnad och pa basta sétt tillmotesga deras behov av stod,
amnar den har litteraturdversikten att beskriva vad dessa personer upplever for behov av stod i

efterforloppet.

Syfte

Att beskriva det upplevda behovet av stod hos patienter som genomgatt behandling for

kolorektal cancer.

Metod

Uppsatsen ar en litteraturoversikt, som syftar till att ge en beskrivande 6versikt av aktuell
forskning géllande behovet av stdd efter behandling for kolorektal cancer. Detta sker genom
att kritiskt granska och sammanstalla redan publicerat forskningsresultat i form av

vetenskapliga artiklar (Friberg, 2012).

Datainsamling och urvalskriterier

De databaser som huvudsakligen anvandes for sokning av vetenskapliga artiklar var CINAHL
och PubMed. Kompletterande s6kningar gjordes i databaserna PsycInfo och Scopus. Forst
genomfordes en prelimindr, ostrukturerad sékning for att ge en dversikt av aktuellt
problemomrade och upptécka vilka sokord som var lampliga och gav relevanta resultat for det
aktuella amnet (Ostlundh, 2012). Efter detta genomférdes en strukturerad sékning som Iag till

grund for resultatet. SOkorden som anvéndes i denna fas var colorectal neoplasms, social



support, psychosocial support, information needs, follow-up, aftercare, och survivors, som
kombinerades med hjélp av den booleska sokoperatorn AND. | forsta hand anvandes MeSH-
termer och CINAHL headings. Da sokningarna gav manga irrelevanta resultat som handlade
om cancerscreening, anvandes den booleska sokoperatorn NOT ihop med soktermen
“screening”, fOr att utesluta dessa resultat. D4 kombinationerna av sokord gav fa resultat
vidgades sokningen efterhand for att ge fler resultat. Manga av sokningarna gav likartade
traffar, med relevanta artiklar som redan hittats i tidigare sékningar. Da en artikel hittats vid
flera olika sokningar i samma databas, redovisas den endast en gang i soktabellen for aktuell
databas (se bilaga 1). Manuell sokning av referenslistor och listor pa citerande artiklar
genomfordes, i syfte att sakerstalla att inga relevanta artiklar missades. Inga nya artiklar
hittades dock pa detta satt. Titel och abstract lastes och stalldes mot inklusionskriterierna (se
nedan). Potentiellt intressanta artiklar lastes i fulltext separat av varje forfattare, for att avgéra

om de matchade inklusions- och exklusionskriterierna och svarade pa studiens syfte.

Inklusionskriterier
« Originalstudie. Ej litteraturéversikter, fallrapporter, ledare, etc.
o Peer reviewed
« Skriven pa engelska
o Full text tillganglig
« Population bestaende av:

o Personer med kolorektal cancer. | de fall dar studierna aven bestod av andra
grupper, skulle gruppen personer med kolorektalcancer vara tydligt avgransad i
resultatet.

o Vuxna personer (>18 ar)

« Personer som genomgatt behandling (kirurgi/cytostatika/stralning) for kolorektal

cancer

Exklusionskriterier
« Studier som utvarderar nagon form av intervention. Detta eftersom
litteraturdversiktens syfte &r att beskriva behovet av stdd, inte att beskriva effekter av

interventioner.



« Studier som endast tar upp behovet av information

o Deltagare som ér i ett palliativt skede

Artikelgranskning

Arton artiklar diskuterades av forfattarna varefter ett urval av artiklar, baserat pa hur val de
svarade mot litteraturdversiktens syfte, skapades. Fem artiklar valdes bort i detta skede, da de
inte ansags svara tillrackligt val mot syftet. De 13 artiklar som valts ut i detta urval,
kvalitetsgranskades och poangsattes enligt nagra av Fribergs (2012) forslag pa
kvalitetsgranskningsfragor (se bilaga 2). Tio punkter granskades. De artiklar som ansags vara
medel- eller hdgkvalitativa valdes ut till litteraturdversikten. Efter denna granskning valdes
tva artiklar bort, da de ansags vara av for lag kvalitet. Det slutgiltiga resultatet av
kvalitetsgranskningen blev elva valda artiklar varav atta kvalitativa, tva kvantitativa och en
mixed method. Valda artiklar och resultatet av kvalitetsgranskningen gar att utlasa i
artikeloversikten (se bilaga 3).

Dataanalys

De valda artiklarna bearbetades genom att de lastes upprepade ganger for att fa en
uppfattning om deras innehall och helhet, varpa det vasentliga i artiklarna sammanfattades
individuellt av varje forfattare for att sedan jamforas. Det som ansags vara relevant for
litteraturstudiens syfte stroks under. Sedan jamfordes artiklarna angaende likheter och
skillnader i resultatet, varpa fyra huvudteman identifierades: Behov av information,
psykosocialt stéd, kontinuitet och tillganglighet. Dessa fargkodades. Analysen gick sedan
vidare med att varje fargkodat tema studerades for att se vad som svarade emot syftet, och om
specifika subteman kunde urskiljas. Inom omradena information och psykosocialt stod

framkom tre subteman inom respektive kategori.
Etiska 6vervaganden

Samtliga valda studier for nagon form av forskningsetiskt resonemang, och alla studier utom

en (Hall, Gray, Browne, Ziebland & Campbell, 2012) &r granskade och godkanda av en etisk
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kommitté. | alla inkluderade studier ar samtliga deltagare 6ver 18 ar och har givit sitt
informerade samtycke till att delta i studien.

Resultat

| de granskade artiklarna som belyste patienternas behov av stéd efter behandling for
kolorektal cancer, framkom fyra huvudteman: Behov av information, psykosocialt stod,

kontinuitet, och tillganglighet.

Huvudtema Subtema

Information Generell information
Aterhamtning och férvéantningar

Kost

Psykosocialt stéd Emotionellt stod
Social tillhorighet

Praktiskt stod

Kontinuitet

Tillgénglighet

Information

Behovet av information var ett genomgaende tema i samtliga studier. Tre subteman framkom:
generell information, information om aterhamtning och férvantningar och information om
kost.

Generell information
Deltagarna uppgav generellt sett att deras behov av information inte tillgodosags. Santin,

Murray, Prue, Gavin, Gormley och Donnelly (2015) skriver att fem av de tio mest

11



rapporterade icke tillgodosedda behoven handlar om information. Uppdaterad, enkelt
tillganglig och forstaelig information efterfragades av deltagarna (Appleton, Goodlad, Irvine,
Poole & Wall, 2013; Santin et al., 2015). Skriftlig information ansags som positivt, sarskilt
individualiserad information om typ av behandling, anpassad till patientens formaga (Beaver
et al., 2010). Att fa skriftlig information ansags ocksa positivt pa grund av dess anvandbarhet
for framtida behov (Baravelli et al., 2009; Beaver et al., 2010; Ho et al., 2015; Simpson &
Whyte, 2006).

Informationssokning pa internet var nagot som framst togs upp av deltagare med stomi, dar
det som eftersoktes var information om stomimaterial och praktiska tips och knep for att
lyckas med egenvarden (Beaver et al., 2011; Sun et al., 2014). Detta letande efter information
pagick under flera ar, men kunde upplevas som besvarligt da det var svart att vardera
informationens kvalitet. Deltagare med och utan stomi uppgav brister i information angaende
nationella férbund och intresseorganisationer samt webbresurser. De som var medvetna om
dessa grupper, hade vanligtvis inte fatt informationen av vardpersonal (Hall et al., 2015;
Rozmovits, Rose & Ziebland, 2004; Sun et al., 2014). De som fick informationen av

vardpersonalen, upplevde detta som positivt och anvandbart (Appleton et al., 2013).

Deltagarna rapporterade behov av information angdende &mnen som sex och samlevnad och
kroppsuppfattning, och hur effekten av kirurgin kunde paverka samlivet (Beaver et al., 2011;
Hall et al., 2012; Ho et al., 2015). Enligt Hall et al. (2012) radde det stor variation i tillgangen
till information om kroppsuppfattning och sexuell funktion. Vissa deltagare uppgav att
vardteamet inte pa ett adekvat satt tagit upp eventuella konsekvenser av cancerbehandling pa
samlivet, medan andra deltagare uppgav att de fatt tillracklig information, ofta i form av
broschyrer. Det fanns ocksa en del deltagare som var motvilliga till att diskutera saker av

sexuell natur.

Aterhamtning och férvantningar
Deltagarna uppgav att brist pa realistisk information angaende aterhamtning efter behandling
innebar kanslor av osékerhet pa vad de hade att forvanta sig, och uppgav att de hade dnskat

mer information vilket skulle lindra deras oro (Baravelli et al., 2009; Beaver et al., 2010; Ho
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et al., 2015; Rozmovits et al., 2004). Det framkom att deltagarna upplevde att deras
bekymmer, fragor och funderingar inte togs pa allvar. Detta gallde bland annat kvarstaende
effekter av cancer och biverkningar efter cytostatika- och stralbehandling, och vilka symtom
som kunde anses som normala i deras situation (Baravelli et al., 2009; Ho et al., 2015; Sun et
al., 2014). Simpson & Whyte (2006) skriver att deltagarna fick varierande och inkonsekvent
information gallande aterupptagande av aktiviteter efter fullgjord behandling, dar endast en
del av deltagarna fick tydlig praktisk information med specifika tidsramar for lamplig

tidpunkt for atergang till arbete, bilkérning och Iyft.

Kost

Deltagare i flera av studierna rapporterade behov av information géllande kost (Beaver et al.,
2010; Hall et al., 2012; Rozmovits et al., 2004). Deltagarna upplevde ett starkt samband
mellan kost och tarmfunktion och forvantade sig att fa information om lamplig kost efter
tarmresektion (Beaver et al., 2010, Rozmovits et al., 2004). Vissa uppgav att de hade fatt
motsagelsefull och olamplig information, eller ingen information alls, vilket kunde leda till att
deltagaren pa egen hand fick lara sig vilken kost som fungerade genom forsok och misstag
(Hall et al., 2012; Rozmovits et al., 2004). De deltagare som fatt relevant information om
kost, samt eventuellt fatt traffa dietist och fatt tillgang till broschyrer och kostdagbok,
upplevde detta som anvandbart (Hall et al., 2012).

Psykosocialt stod

Tre olika former av psykosocialt stod framkom i subteman: Emotionellt stdd, social

tillhdrighet, och praktiskt stod.

Emotionellt st6d

I samtliga studier framkommer behovet av emotionellt stod. En femtedel av deltagarna i
studien av Santin et al. (2015) uppgav ett icke tillgodosett behov av hjalp att hantera sin rédsla
for aterfall. En mindre grupp deltagare uppgav ett behov av hjalp att hantera sin oro efter

behandling och hjélp att folja upp oros- och angestproblematik (Beaver et al., 2010; Santin et
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al., 2015). | de fall dar vardpersonalen hade fragat om deras kanslor vid avslutandet av
behandling, upplevde deltagarna detta som positivt (Baravelli et al., 2009).

Deltagarna sokte trygghet och uppmuntran fran vardpersonalen, sarskilt inom omraden de
ansag att narstaende inte var lampliga att ge. Deltagarna 6nskade prata med ndgon med
medicinsk kompetens och forstaelse for deras medicinska tillstand, och de ville kunna tala
6ppet om saker som de uppfattade skulle kunna oroa narstaende, bland annat upplevda
symtom och kanslor (Hall et al., 2012; McCaughan et al., 2012; Simpson & Whyte, 2006).
Deltagare i flera studier rapporterade kanslor av 6vergivenhet efter fullgjord behandling, da
den upplevda tryggheten pa sjukhuset bytts ut mot kanslan av att bli lamnad ensam (Beaver et
al., 2010; Hall et al., 2012; Ho et al., 2015; McCaughan et al., 2012).

De deltagare som hade en stomi rapporterade varierande upplevelse av stod och forstaelse
bland annat beroende pa tillgang till stomisjukskoterska, dér deltagare som inte hade tillgang
till stomisjukskoterska efter hemgang fran sjukhuset uppgav kanslor av brist pa empati och att
inte bli forstadda av vardpersonalen (Ho et al., 2015). Stomisjukskéterskan var uppskattad hos
de som hade tillgang till detta, och attribut som hjalpsamhet och erfarenhet hos sjukskoterskan
bidrog till en positiv upplevelse, séarskilt i det initiala skedet (Hall et al., 2012; Rozmovits et
al., 2004; Sun et al., 2012).

Deltagare som fick traffa en sjukskoterska for uppfoljning upplevde det generellt som
positivt, da de fick stod och fick sina behov av att veta vad de hade att forvanta sig bemotta
(Beaver et al., 2010). Deltagare rapporterade hdgre tillfredsstallelse med informationen de
fick av sjukskdterskan én av lakaren, och uppfattade generellt sett att sjukskdterskan hade en
storre forstaelse for vad de gick igenom (Beaver et al., 2011, Rozmovits et al., 2004).
Deltagarna uppgav att de sag sjukskoterskan som en van, och uppgav att vetskapen om att
sjukskoterskan var tillganglig via telefon gav trost och trygghet (Beaver et al., 2011). Vissa
deltagare uppgav att sjukskoterskan uppfyllde alla deras behov av stod (Hall et al., 2012).
Emotionellt stod kunde erhallas fran flera olika stallen, bland annat fran onkologen och
sjukskaterskan pa sjukhuset, fran primarvarden, och fran kuratorer och stédgrupper (Hall et
al., 2012; Ho et al., 2015). En studie ndmner vikten av partnerskap med och mellan det
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multidisciplinara teamet, vilket framjade den individuella anpassningen pa ett psykologiskt
och praktiskt plan (Appleton et al., 2013).

Social tillhorighet

Deltagarna upplevde att kontakten med andra patienter var viktig, att det k&ndes terapeutiskt
att tala med andra om sin erfarenhet av cancer, och att det var vardefullt att fa ta del av andras
erfarenheter av cancer (Appleton et al., 2013; Ho et al., 2015; Simpson & Whyte, 2006).
Deltagare med stomi vérderade interaktionen med andra stomipatienter hogt, bland annat pa
grund av mojligheten att lyssna till andras erfarenheter och fa tips och rad angaende
stomimaterial. Vissa deltagare upplevde att tillgangen till stodgrupper var till stor hjalp i den
langsiktiga anpassningen efter en cancerbehandling (Sun et al., 2014). Meningarna gick dock
isar géllande om stodgrupper vore behjalpligt, dar vissa deltagare uppgav att de sjalva inte
skulle vilja delta i en stédgrupp, men att det kanske vore till nytta for andra patienter
(Baravelli et al., 2009; McCaughan et al., 2012; Simpson & Whyte, 2006). Stodgrupper fanns
inte alltid tillgangliga (Hall et al., 2012).

Vissa studier tar upp betydelsen av stod fran narstaende. Deltagarna angav familj och vanner
som deras framsta kalla till stod (Appleton et al., 2013; Hall et al., 2012; Ho et al., 2015;
Simpson & Whyte, 2006). Ho et al (2015) skriver att narstdende genom emotionellt stod och
uppmuntran styrkte deltagarnas mojligheter att hantera sin situation. Narstaende gav ocksa
praktiskt stod bland annat genom att forbereda maltider, folja med pa sjukhusbesok och hjalpa
till att leta efter information (Beaver et al., 2010; Ho et al., 2015; Simpson & Whyte, 2006).
Vissa deltagare uttryckte ocksa att de narstdende var en kalla till oro. De narstdende kunde ha
starka asikter om deltagarens behandling, och oombett avrada fran eller forsoka forma
deltagaren att genomga viss behandling. Deltagarna uppgav att narstaende var oroliga och
hade problem med att hantera situationen och deltagarens tillstand, vilket kunde leda till att
deltagaren undanholl viss information for att skydda sina narstaende och ibland ocksa
behovde ge stod till sina narstaende (Hall et al, 2012; Ho et al, 2015; Simpson & Whyte,
2006). Deltagarna uppgav att deras narstaende hade behov av information och emotionellt
stod (Hall et al., 2012; Santin et al., 2015; Simpson & Whyte, 2006).
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Praktiskt st6d

Deltagarna i en studie uppgav behov av information om tillgéangligt ekonomiskt stod och
bidrag, och 6nskade att ldkarna var medvetna om deras ekonomiska begransningar (Ho et al.,
2015). | en annan studie ansag dock endast en minoritet av deltagare att rad om ekonomiska
fragor var till nytta (Baravelli et al., 2009). | studien gjord av Santin et al. (2015) var det mest
rapporterade icke tillgodosedda behovet information om liv- och reseférsékring. Deltagarna
hade ocksa behov av tillganglig sjukhusparkering, trots att uppféljningsbesoken bara skedde
ungefar tva ganger per ar. Deltagarna énskade stod och information gallande svarigheter i att
aterga till arbete (Baravelli et al., 2009). Atergang till arbetet var ett dterkommande tema i
flera studier, dar stod fran arbetsplatsen framhdlls som viktigt (Appleton et al., 2013; Ho et
al., 2015).

Nagot som framkom var att det praktiska stodet gallande kroppen, exempelvis hjalp med en
saromlaggning, kunde leda till en mojlighet att etablera en relation och ta emot rad och
uppmuntran (Hall et al., 2012). Det praktiska stodet, eller bristen darav, kunde ocksa leda till
en negativ upplevelse da sjukskoterskans beteende ledde till att deltagaren kande frustration
(Simpson & Whyte, 2006; Sun et al., 2014). Brist pa praktiskt stod géllande stomivard, ledde
till att deltagarna upplevde att de ldamnades ensamma och fick léara sig att hantera stomin

genom forsok och misstag (Beaver et al., 2010; Sun et al., 2014).

Kontinuitet

Deltagare i flera studier uppgav en osékerhet efter hemkomst fran sjukhuset samt ett missnoje
géllande stod efter hemkomst (Beaver et al., 2010; Beaver et al., 2011; Hall et al., 2012;
McCaughan et al., 2012). Detta gallde patienter utan stomi i hogre grad &n de med stomi.
Patienter som fatt en stomi fick vanligtvis ett hembesdk av en stomisjukskoterska och/eller
sattes i kontakt med stomimottagning, vilket de utan stomi vanligen inte fick (Beaver et al.,
2010; Rozmovits et al., 2004).

Att behalla kontakten med varden efter fullgjord behandling var ett tema som framkom i flera
studier, dar vissa deltagare onskade hjalp att halla kontakten med varden eller 6nskade fa
hembesok (Hall et al., 2012; McCaughan et al., 2012; Santin et al., 2015). | de fall da
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deltagarna hade fatt ett telefonnummer till en sjukskéterska upplevdes detta som positivt och
deltagarna fornekade kanslor av dvergivenhet (Hall et al., 2012; Simpson & Whyte, 2006).
Att ha en namngiven person att kontakta vid behov samt att fa traffa samma person vid
aterbesoken bidrog till en positiv upplevelse och en kansla av trygghet for deltagarna, och
bidrog till att skapa en relation mellan patient och vardpersonal vilket gav en méjlighet till
mer stod, rad och uppmuntran (Hall et al., 2012; Ho et al., 2015; Rozmovits et al., 2004;
Simpson & Whyte, 2006).

Brister i kontinuitet, att fa traffa manga olika vardgivare som inte kande till deltagarens
livshistoria och som upplevdes som frammande, bidrog till en negativ upplevelse (Simpson &
Whyte, 2006; Sun et al., 2014). En 6nskan om béttre samordning i varden samt ett behov av
att veta att de olika vardgivarna samarbetar med varandra och koordinerar varden framkom
(Baravelli et al., 2009; Santin et al., 2015).

Tillganglighet

| flera studier rapporterade deltagarna ett behov av en lokal hélso- och sjukvard som ar
tillganglig nérhelst behovet finns, exempelvis i form av ett journummer till en sjukskdterska
(Hall et al., 2012; Santin et al., 2015). Det framkom att deltagare som fatt telefonnummer att
ringa vid behov lat bli att ringa om de upplevde svarigheter att na fram. Andra hinder for att ta
kontakt var att sjukskoterskorna upplevdes otillgangliga pa grund av att de var upptagna, och
deltagarna var radda for att stéra dem (Beaver et al., 2010). | de fall dar telefonkontakten
fungerade upplevdes det mycket positivt och ingav en kansla av trygghet hos deltagarna, som
kontaktade sjukskoterska via telefon for rad, stod och information (Appleton et al., 2013;
Beaver et al., 2010; Beaver et al., 2011; Hall et al., 2012; Rozmovits et al., 2004; Simpson &
Whyte, 2006).

Tveksamhet kring vem som skulle kontaktas upplevdes i flera fall (Baravelli et al., 2009;
Beaver et al., 2010; Beaver et al., 2011; Sun et al., 2014). Detta gallde sérskilt personer utan
stomi, som upplevde osékerhet kring om det var lampligt fér dem att kontakta

stomisjukskoterska (Beaver et al., 2010).
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Diskussion

Metoddiskussion

Valet av uppsatsamne baserades pa att kolorektal cancer ar den tredje vanligaste
cancerformen i Sverige, och dessutom ar en cancerform som drabbar bade man och kvinnor.
Initialt fanns en tanke om att endast inkludera kvalitativa studier, med ett tankt syfte att lyfta
fram upplevelser och erfarenheter av stod. Vid sokningen upptécktes att underlaget av
kvalitativa studier som svarade mot syftet inte réackte till, vilket ledde till att tre artiklar med
andra metoder inkluderades i resultatet (Baravelli et al., 2009; Beaver et al., 2011; Santin et
al., 2015). Att i en litteraturdversikt inkludera studier med bade kvantitativ och kvalitativ

ansats kan gora att forstaelsen for det valda omradet fordjupas (Friberg, 2012).

Sokorden valdes utifran studiens syfte, dar sokorden aftercare och follow-up anvandes initialt
for att hitta relevanta artiklar som behandlade patientens upplevelse av uppféljning efter
behandling for kolorektal cancer. Dessa sokord resulterade i relevanta artiklar som valdes till
resultatet, dock inte tillrackligt manga. Detta ledde till ett beslut om att utoka sékningen
genom att anvanda den vedertagna termen survivors. Aven sékorden psychosocial support,
social support och information needs anvéandes for att rikta in sokningen pa behovet av stad.
Flertalet sokningar gav likartade resultat, dar samma artiklar som valts ut som hogintressanta
hittades i flera av sokningarna. Detta tolkades som att de valda s6korden var relevanta for
amnet. Att sokningen utfordes i fyra databaser berodde pa att utbudet av relevanta artiklar av
god kvalitet inte var tillrackligt stort i endast databaserna CINAHL och PubMed. Detta ledde
till ett beslut om att ocksa gora en kompletterande sékning i databaserna PsyciInfo och
Scopus, vilket gav tre nya artiklar som ej hittats i de féregaende databaserna. Forfattarna har
under arbetets gang varit medvetna om risken for selektivt urval, vilket innebér att forfattaren
valjer att inkludera studier som ger stod at de egna perspektiven och vice versa (Friberg,
2012). Genom 6kad medvetenhet och att bibehalla ett Gppet sinne, har forfattarna sokt minska

risken for selektivt urval.

Alla valda artiklar var peer reviewed, vilket ocksa var ett inklusionskriterium. Samtliga

artiklar lastes individuellt och diskuterades kontinuerligt under arbetets gang, vilket innebar

18



en styrka. Da forfattarna inte varit éverens, diskuterades gallande amne tills konsensus
naddes. Samtliga artiklar &r skrivna pa engelska, och har tolkats av litteraturdversiktens
forfattare med ambitionen att inte forvranga budskapet som framkommer i artiklarna. For att

underlatta processen har engelskt-svenskt lexikon anvénts vid behov.

Kvalitetsgranskningen utfordes enligt nagra av Fribergs (2012) forslag pa
kvalitetsgranskningsfragor. Artiklarna poangsattes fran 0-10, dar 0-5 poang ansags vara av lag
kvalitet, 6-8 poang av medelkvalitet och 9-10 podng av god kvalitet. Tre av de valda
artiklarna ansags vara av god kvalitet, och atta av medelgod kvalitet. Vid kvalitetsgranskning
enligt podngmodell finns risken att dver- eller undervardera vissa faktorer, vilket kan leda till
samre tillforlitlighet i kvalitetsgranskningen. Att granskningen utfordes individuellt av

forfattarna for att sedan jamforas och diskuteras ansags styrka tillforlitligheten.

Tva av artiklarna ar skrivna av samma forfattare (Beaver et al., 2010; Beaver et al., 2011).
Huvuddelen (atta stycken) av artiklarna kommer fran Storbritannien och Irland. En artikel
kommer fran Australien, en fran USA och en fran Kanada. | sékningen gjordes ingen
avgransning gallande land, men de fa icke-vasterlandska artiklar som sokningen resulterade i
svarade inte riktigt mot syftet och exkluderades dérfor. Det hade dock kunnat styrka arbetet
att ha med studier fran fler regioner i vérlden. P& grund av det sparsamma utbudet av
relevanta studier gjordes ingen avgransning gallande publiceringsar. Den aldsta studien som
inkluderades i resultatet publicerades ar 2004. Da aven de nagot aldre studierna som
inkluderats i denna litteraturéversikt (publicerade ar 2004 och 2006) blivit citerade under ar
2015 och vars resultat vasentligen liknar resultaten av nyare studier inom omradet, drogs
slutsatsen att patienternas upplevelser och behov av stdd inte férandrats ndmnvart och att aven

nagot aldre studier var relevanta.

Kolorektal cancer &r en cancerform som foretradesvis drabbar &ldre, vilket avspeglar sig i
aldern pa deltagarna i studierna. Inga studier belyste endast upplevelser hos yngre vuxna,
vilket hade varit énskvart da yngre vuxna kan tankas ha specifika behov av stod som inte
aldre personer har. Dock har samtliga studier som inkluderats i litteraturéversikten ett brett

aldersspann pa deltagarna, vilket innebér att dven aspekter specifika for denna population har
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belysts i arbetet. De valda artiklarna uppvisade en relativt jamn konsfordelning, dar

sammanlagt 56 % av deltagarna i studierna var man.

Vissa skillnader foreligger mellan de valda artiklarna. En del studier har som syfte att
beskriva patienters behov av stod under uppféljningsfasen, vilket svarar direkt pa
foreliggande litteraturéversikts syfte. Andra studiers syften ar mer inriktade pa att beskriva
erfarenheter av cancer. Da upplevelsen och behovet av stod framkommit i dessa artiklar, har
de ocksa inkluderats i litteraturdversikten. Andra skillnader studierna emellan ar tiden som
gatt mellan diagnos och behandlingsavslut och studietillfalle. Vissa av studierna anger tid
sedan diagnos, medan andra anger tid sedan avslutad behandling. Vissa studier nd&mner inte
tidsaspekten alls. Dessa skillnader i tid mellan behandlingsavslut och studietillfalle kan
paverka resultatet, da det kan tankas att en person som nyligen avslutat behandling har andra
behov av stod &n nagon vars behandlingsavslut ligger flera ar bakat i tiden. Utbudet av
relevanta studier var dock inte tillrackligt stort for att kunna géra nagon avgransning géllande
tidsperspektivet. Trots skillnaderna emellan studiernas syften och tidsintervall fran
behandlingsavslut, visar studiernas resultat patagliga likheter med varandra. Detta styrker
arbetet och innebar att foreliggande litteraturdversikt kan ge en dvergripande forstaelse for

behovet av stod personer som genomgatt behandling for kolorektal cancer.

Resultatdiskussion

Information och radgivning

Kommunikation innebéar enligt Fossum (2013) nagonting som blir gemensamt, ett dmsesidigt
utbyte. Fredriksson (2012) beskriver kommunikation som en 6émsesidig process som bygger
pa mellanméanskliga relationer. Den brist pa individuellt anpassad, tydlig och realistisk
information som framkommer i denna litteraturstudie, kan ses som en del i att
kommunikationen mellan vardtagare och vardgivare brister. Enligt Posma, van Weert, Jansen
och Bensing (2009) bor sjukskoterskor tranas i kommunikation for att kunna ge rétt anpassad
information, som lampligen kan baseras pa patientens egna forutsattningar, idéer och
forvantningar. Ytterligare en aspekt pa behovet av information, ar det upplevda sambandet

mellan vardpersonalens bemétande och den givna informationen. | denna litteraturdversikt
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framkom att deltagarna inte k&nde att de fick den information de behdvde, och att deras
bekymmer och fragor inte togs pa allvar. Patienter som upplevt ett positivt mote, dar de blivit
lyssnade pa och tagna pa allvar, ar generellt ocksa mer nojda med den information de fatt
(Lithner, Klefsgard, Johansson & Andersson, 2015).

Ett specifikt omrade deltagarna ville ha information om var kost. Deltagarna forvantade sig
information om lamplig kost efter tarmresektion, vilket d&ven framkommer hos Anderson,
Steele och Coyle (2013). | denna litteraturstudie framkommer det att deltagarna fick
olampliga och inkonsekventa rad angaende kost, vilket d&ven Anderson et al. (2013)
framhaller. En anledning till att deltagarna upplevt brister i informationen géllande kost kan
vara att det inte finns evidens for nagon sarskild typ av kost efter behandling av kolorektal
cancer, vilket leder till att deltagarna rads att prova sig fram till vilken kost som fungerar for
just dem (RCC Vast, 2011).

| resultatet framkom att skriftlig information var dnskvért pa grund av dess tydlighet och
anvandbarhet for framtida behov. Detta framkommer ocksa hos Broughton et al. (2004), som
visar att detaljerad skriftlig information var behjalpligt framfér allt vid utskrivning fran
sjukhus. Detta gallde sarskilt personer som erhallit en stomi. Smith et al. (2014) har studerat
den skriftliga patientinformation som givits till patienter med kolorektal cancer i Sverige, och
kommit fram till att en stor del av det skriftliga material som tillhandahalls av sjukhusen vid
utskrivning, var olamplig och svar att forsta. Deltagarna i studien 6nskade att den skriftliga
informationen skulle beréra amnen som egenvard, narstaende, stddgrupper och de symtom
som kan uppkomma efter tarmresektion, vilket ocksa ar behovsomraden som framkommit i
denna litteraturstudie. Denna litteraturstudie visade ocksa behovet av information som var
anpassad efter patientens formaga. Smith et al. (2014) visar pa att en del patienter, sarskilt
under vissa perioder av cancerprocessen, 6nskar skriftlig information pa ett lattforstaeligt
sprak, detta eftersom de pa grund av oro och stress finner det svart att forsta och hantera
information. | perioder da oron och stressen var lagre, kunde patienterna ta till sig mer
komplex och detaljerad information. Nagot att ha i beaktande &r ocksa att gruppen personer
med kolorektal cancer ofta ar 6ver 70 ar gamla, vilket i sig innebar att dessa personer inte har
samma forutsattningar som yngre personer att hantera och minnas given information (Posma
et al., 2009).
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Emotionellt stod

| resultatet framkom att deltagarna sokte trygghet, forstaelse, empati och uppmuntran fran
vardpersonalen. Detta stods dven av andra studier (Browne et al, 2011; Posma et al., 2009).
Deltagarna sokte stod fran vardpersonalen som de upplevde av deras narstaende inte var
lampliga att ge. Detta framkommer &ven hos Browne et al. (2011), dar vardpersonalens
medicinska kompetens och kunskap om sjukdomen, behandlingen med dess effekter och
bieffekter samt de bredare psykiska och sociala konsekvenserna av sjukdomen, framhélls som
vardefull av deltagarna. Detta kan ses i ljuset av den vardande relationen, vilken enligt Berg
(2006) innebér en stravan efter trygghet. Genom att anvénda sin egen kompetens och
samtidigt luta sig mot vardpersonalens medicinska kunskap och expertis, kan patienten
minska sin kansla av sarbarhet. Vikten av stod fran sjukskoterskan, som framhdélls som
mycket vardefullt i denna litteraturéversikt, framkommer ocksa i andra studier (Broughton et
al., 2004; Browne et al., 2011). Deltagarna i foreliggande litteraturdversikt beskrev att
sjukskaterskan hade en storre forstaelse for deras upplevelse, vilket kan jamforas med
Browne et al (2011) som visar pa att det upplevdes som latt att prata om sjukdomen och
upplevda symtom och kénslor med sjukskdterskan. God kommunikation och effektivitet,
ingav fortroende hos patienterna (Broughton et al, 2004). Detta sammanfaller val med den
ambition om sjukskoterskeledd uppféljning som beskrivs i Véstra sjukvardsregionens

vardprogram for omhéandertagandet av patienter med kolorektal cancer (RCC Vast, 2011).

Emotionellt stod kunde erhallas fran flera hall. Narstaende uppgavs av deltagarna vara den
framsta kéllan till emotionellt stod, och att detta styrkte deltagarnas mojligheter att hantera sin
situation. Detta styrks av ett flertal studier som visat pa att sambandet mellan socialt stod och
halsorelaterad livskvalitet (Dunn et al., 2012; Leung, Pachana & McLaughlin, 2014). De
narstaende kunde ocksa vara en kalla till oro for deltagarna, vilket ocksa Hupcey (1998)
papekar ar en negativ konsekvens som kan uppsta ur ens sociala sammanhang. Stod behdver
inte nodvandigtvis vara positivt. Narstaendes valmenande férsok att ge stod kan vara negativt,
antingen pa grund av att det objektiva utfallet av stodet var negativt, eller att mottagaren
upplevde stodet negativt (Hupcey, 1998, s. 1234). Exempelvis kan narstaendes forsok att ge
stod upplevas patrangande och integritetskrankande och ge negativa effekter for mottagaren,
sasom okad stress. Flera studier i denna litteraturoversikt rapporterade att deltagarnas
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narstaende hade behov av stod och information (Hall et al., 2012; Santin et al., 2015; Simpson
& Whyte, 2006). Att ge stod till narstdende skulle kunna tankas vara positivt i dubbel
bemarkelse, genom att stodets positiva effekter pa den narstaende i forlangningen ocksa

kommer deltagaren till nytta.

Kontinuitet

Fortsatt kontakt med vardpersonal efter utskrivning fran sjukhus var ett genomgaende tema i
denna litteraturversikt, dér vissa deltagare uppgav att de upplevt stéd och trygghet under
sjukhusvistelsen, varpa de lamnas ensamma utan stod vid utskrivning. Kanslor av att bli
overgiven och lamnad utan adekvat stod efter utskrivning, framkommer ocksa i studier av
andra patientgrupper (Jefford et al., 2008; Olsson, Bergbhom & Bosaeus, 2002). Det foreligger
dock skillnader mellan studierna i denna litteraturéversikt gallande deltagarnas rapporterade
upplevelser av 6vergivenhet. Vad dessa skillnader beror pa ar oklart, men en faktor tycks vara
att de deltagare som fornekade kanslor av att bli ldamnad ensam utan stod efter utskrivning

hade givits ett telefonnummer att ringa vid behov, och ké&nde sig trygga med att anvanda det.

| denna litteraturstudie framkom att deltagarna dnskade ha en fast, namngiven vardkontakt att
vanda sig till, vilket ingav trygghet och skapade mojligheter att bygga pa en relation. Detta
faller val samman med SKL:s rekommendationer angdende kontaktsjukskoterska for alla
cancerpatienter (SKL, 2013a). Betydelsen av en fast vardkontakt aterspeglas ocksa bland
annat i en studie gjord av Lafferty et al. (2011), som visar pa att kontinuitet inte bara
innefattar uppfoljningsbesok, utan involverar en relation mellan vardgivare och patient som
bygger pa trygghet och varaktighet. Enligt Berg (2006) &r brist pa kontinuitet och
sammanhallen tid en av de faktorer som forsvarar byggandet av en vardrelation, dar det kravs

en medveten stravan fran bade vardpersonalens och patientens sida.

Kontakten med stomisjukskoterskor visade sig ha stor betydelse for deltagarnas upplevelse av
stod efter utskrivning fran sjukhus. De deltagare med stomi som hade tillgang till
stomisjukskoterska, upplevde sig mindre 6vergivna an deltagare utan stomi. Deltagare med
stomi som inte hade tillgang till stomisjukskoterska efter utskrivning fran sjukhus, upplevde
brist pa stod och empati. Personer med kolorektal cancer som erhallit en stomi har generellt

lagre livskvalitet an de utan stomi (Ross et al., 2007). Karadag, Mentes, Uner, Irkorikii, Ayaz

23



och Uzkan (2003), visar dock pa att personer med stomi som fatt tillgang till
stomisjukskoterska for regelbunden kontakt efter utskrivning fran sjukhus, har signifikant
hogre livskvalitet an de som ej har tillgang till detta. Enligt Nikoletti, Young, Levitt, King,
Chidlow och Hollingsworth (2008) har personer som genomgatt behandling for kolorektal
cancer utan att ha erhallit nagon stomi aterkommande tarmbesvar, som inverkar negativt pa
vardagen och sociala situationer. Trots detta dr det enligt Nikoletti et al. (2008) endast en
tredjedel av dessa patienter som regelbundet traffar sjukvardspersonal angaende sina
tarmbesvar, och mycket fa av dessa personer traffar en sjukskoterska. Detta skulle kunna
innebéra att personer med kolorektal cancer som inte erhallit nagon stomi ar en sarskilt utsatt
grupp, och att sjukskdterskan bor uppmarksamma dessa personers behov av stod.

Tillganglighet

Vastra sjukvardsregionens vardprogram for omhandertagandet av patienter med kolorektal
cancer (RCC Vast, 2011) lyfter fram tillganglighet och att vara generés med tid som viktiga
faktorer i att stodja patienten att hantera sin situation, vilket ocksa stammer val 6verens med
vad som framkommit i denna litteraturdversikt géllande vikten av tillganglighet. Resultatet
visar att tillganglighet inte enbart innebar att ha fatt ett telefonnummer att ringa, utan att
exempelvis att komma fram till en telefonsvarare, ha svarigheter att na fram, eller att uppleva
att sjukskoterskorna ar stressade och upptagna, kan innebéra att patienten later bli att ta
kontakt. Enligt Berg (2006) ger tillgédnglighet och kontinuitet mojligheter till en fortroendefull
och 6msesidig vardrelation som starker patientens upplevda hélsa, medan brist pa
tillganglighet och kontinuitet leder till pafrestning och en kansla av maktloshet hos patienten.
Det ar mojligt att den kansla av 6vergivenhet efter utskrivning fran sjukhus som rapporterades
i ett flertal studier i denna litteraturgversikt hade kunnat minskas med hjélp av 6kad upplevd

tillganglighet.

Slutsats och implikationer for omvardnad

Denna litteraturoversikt har visat att patienter som genomgatt behandling for kolorektal
cancer forst och framst har ett behov av ett tillgangligt och individualiserat stod.
Sjukskoterskan bor vara medveten om behovet av information varierar, och darfor tillampa ett
forhallningssatt som bjuder in patienten till delaktighet genom att fraga vad patienten vill veta

och sedan anpassa informationen efter patientens formaga. En viktig aspekt ar tillganglighet.
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Sjukskoterskan bor ge patienten tid och vara narvarande och engagerad i motet, vilket ger
forutsattningar for en vardande relation. Likasa bor sjukskdterskan stédja patientens
narstaende i de fall detta &r tillampningsbart. Slutligen bor sjukskoterskan ocksa
uppmarksamma patienter som ej erhallit nagon stomi, da dessa personer i avsaknad av

tillgang till stomimottagning visat sig vara sarskilt sarbara.

Vidare forskning
Under arbetet med denna litteraturéversikt uppdagades bristen pa studier som fokuserar pa

yngre medelalders personers upplevelser av stod vid kolorektal cancer. Da yngre personer har
andra forutsattningar an aldre, med tanke pa exempelvis arbete och livssituation i dvrigt, kan
behovet av stod skilja sig fran de aldre patienternas behov. Vidare forskning kan alltsa med
fordel fokuseras pa yngre patienters upplevda behov av stod efter behandling for kolorektal

cancer.
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Bilaga 1 — Soktabeller

CINAHL
Datum  [Sokord Begransningar |[Antal Relevanta |Granskade |Valda artiklar
traffar pbstract artiklar
151117 |(MH Peer reviewed (64 9 5
"Colorectal English Beaver et al.,
Neoplasms") 2010;
AND (MH
"After Care™) Beaver et al.,
2011
151117 |(MH "Colorectal |Peer reviewed (111 11 5
Neoplasms") English Appleton et
AND (MH al., 2013
"Cancer
Survivors")
151117 |(MH "Colorectal |Peer reviewed [96 10 5
Neoplasms") English McCaughan
AND (MH etal., 2012
"Support,
Psychosocial™)
151117 |(MH "Colorectal |Peer reviewed (37 6 4
Neoplasms") English Rozmovits et
AND (MH al., 2004
"Information
Needs")
PubMed
Datum  |Sokord Begrénsning |[Antal |Relevanta | Granskade | Valda
traffar |abstract artiklar artiklar
151117 | "Colorectal English 59 5 2
Neoplasms"[Mesh] Beaver et al.,
AND 2011

"Aftercare"[Mesh]




151117 ['Colorectal English 147 12 6
Neoplasms"[Mesh] Simpson &
AND "Social Whyte,
support”[Mesh] 2006;
INOT “Screening”
Baravelli et
al., 2009;
McCaughan
etal., 2012
151117 ['Colorectal English 346 25 7
Neoplasms"[Mesh] Appleton et
AND al., 2013;
"Survivors"[Mesh]
NOT “Screening” Sunetal.,
2014
Psyclinfo
Datum [Sokord Begransningar |Antal |Relevanta | Granskade |Valda artiklar
traffar | abstract | artiklar
151117 |(“colorectal Peer reviewed (117 |9 5
cancer”) AND  [English Baravelli et al.,
(survivors) NOT 2009;
(screening)
Santin et al.,
2015;
Ho et al., 2015
151117 | (“colorectal Peer reviewed |65 6 4
cancer”) AND  [English Beaver et al.,
(social support) 2010;
NOT (screening)
McCaughan et
al., 2012
Scopus
Datum [Stkord Begransningar |Antal |Relevanta | Granskade |Valda artiklar
traffar | abstract |artiklar




151117

"Colorectal
Neoplasms"
AND "Social
support” AND
INOT “Screening”

English
Document
type: Article

118

13

Baravelli et
al., 2009;

Hall et al.,
2012;

McCaughan et
al., 2012




Bilaga 2 — Kvalitetsgranskningsmodell

Finns det ett tydligt avgransat och formulerat problem?
Finns nagra teoreriska utgangspunkter beskrivna?

Ar syftet tydligt formulerat?

Ar metoden tydligt beskriven?

Ar undersokningspersonerna beskrivna?

Hur skedde dataanalysen?

Ar resultatet tydligt redovisat?

Hur har forfattarna tolkat sitt resultat?

© ©° N o Ok~ w DN PE

Ar studien etiskt granskad och/eller fors ett etiskt resonemang?

10. Finns det en metoddiskussion?



Bilaga 3 — Artikeloversikt

1. Self-reported psychosocial needs and health-related quality of life of colorectal
cancer survivors.

Forfattare, | Santin, O., Murray, L., Prue, G., Gavin, A., Gormley, G., & Donnelly, M. (2015).

datum

Tidskrift | European Journal of Oncology Nursing

Land Nordirland

Syfte Att undersoka forekomst och typ av icke tillgodosedda behov hos patienter som
overlevt kolorektal cancer, samt sambandet mellan behov och livskvalitet (QoL).

Metod Kvantitativ, enkatundersokning

Deltagare | Personer som genomgatt behandling for kolorektal cancer.

N =124.
Tid sedan avslutad behandling: 2-15 ar.

Resultat | 39% rapporterade icke tillgodosedda behov. Halften av de tio mest frekvent
rapporterade ej tillgodosedda behoven handlade om behov av information. Andra
rapporterade behov var koordination, case manager, och stod att klara av oro for
aterfall.

Kvalitet 8/10

2. An exploratory study of the follow-up care needs of patients treated for
colorectal cancer.

Forfattare, | Beaver, K., Latif, S., Williamson, S., Procter, D., Sheridan, J., Heath, J. ...

datum Luker, K. (2010)

Tidskrift | Journal of Clinical Nursing

Land England

Syfte Att utforska patienters upplevelse och erfarenheter gallande uppféljning efter
behandling for kolorektal cancer.

Metod Kvalitativ, intervjuer

Deltagare | Personer som genomgatt behandling for kolorektal cancer.

N = 27.




Tid sedan diagnos: 4-67 manader.

Resultat Det dominerande temat var “att veta vad man har att forvanta sig”. Subteman var
bl.a. “att leva med fordndrad tarmfunktion” och “information och stod frén
specialistsjukskdterskor”. Patienter utan stomi var sérskilt sarbara.

Kvalitet 9/10

3. Patients’ experiences of completing treatment for colorectal cancer in a Scottish
District General Hospital.

Forfattare, | Simpson, M. F. & Whyte, F. (2006).
datum

Tidskrift | European Journal of Cancer Care

Land Skottland

Syfte Att undersoka erfarenheterna hos patienter som fullféljt behandling for
kolorektal cancer pa ett skotskt distrikssjukhus.

Metod Kvalitativ, intervjuer som analyserats fenomenologiskt

Deltagare | Personer som genomgatt behandling for kolorektal cancer pa ett skotskt
distriktssjukhus.

N =8.

Tid sedan avslutad behandling: 9-95 veckor.

Resultat Fem teman framkom: Den fysiska effekten av behandlingen, avslutandet av
behandling, stod av familj och véanner, vardpersonalens effekt, och
copingmekanismer. Vardpersonalen hade stor effekt pa patiernas upplevelse.
Brister i kontinuitet och kommunikation gav patienterna en negativ upplevelse.

Kvalitet 7/10

4. i I .
In the absence of evidence, who chooses? A qualitative study of patients' needs
after treatment for colorectal cancer.

Forfattare, . .

datum Rozmovits, L., Rose, P., & Ziebland, S. (2004).

Tidskrift | Journal of Health Services Research & Policy

Land England, Skottland, Wales

Syfte Att identifiera patienters vag genom cancervarden efter operation for kolorektal




cancer, och undersoka patienters behov av och preferenser for uppféljning.

Metod Kvalitativ, intervjuer.

Deltagare | Personer som genomgar eller har genomgatt behandling for kolorektal cancer (N
= 39).

Resultat Patienterna 6nskade en tillganglig priméarvardslékare och realistisk information
om aterhdmtning, resurser och diet. Ménga kédnde sig “Overgivna” vid
utskrivning fran sjukhus. Flera patienter namnde vikten av att fa telefonnumret
till en sjukskoterska.

Kvalitet 7/10

5. Colorectal cancer follow-up: Patient satisfaction and amenability to telephone
after care.

Forfattare, | Beaver, K., Wilson, C., Procter, D., Sheridan, J., Towers, G., Heath, J.,... Luker,

datum K. (2011).

Tidskrift | European Journal of Oncology Nursing

Land England

Syfte Att utforska patienternas tillfredsstéllelse angaende uppfoljningar som erbjods pa
sjukhuset, samt att om de var villiga att ha uppfoljning med telefonkontakt i
deras framtida vard.

Metod Kvantitativ, enkatundersokning.

Deltagare | Personer som genomgatt kurativt syftande behandling for kolorektal cancer pa ett
sjukhus i nordvéstra England.

N =187.
Tid sedan diagnos: 1-122 manader.

Resultat Generellt var patienterna néjda med den uppféljning som erbjods pa sjukhuset,
och de var lika n6jda med att traffa en specialistsjukskoterska som lékare.
Patienterna var positiva till att ha telefonkontakt vid uppféljning.

Kvalitet 9/10

6. Patients' experiences of living beyond colorectal cancer: a qualitative
study.

Forfattare, | Appleton, L., Goodlad, S., Irvine, F., Poole, H., & Wall, C. (2013).

datum




Tidskrift

European Journal of Oncology Nursing

Land England

Syfte Att utforska den levda erfarenheten hos personer som Overlevt kolorektal cancer,
med fokus pa transitionen fran patient till Gverlevare och de fysiska, psykiska och
sociala faktorer som paverkar anpassningen.

Metod Kvalitativ, semistrukturerade intervjuer

Deltagare | Personer som genomgatt kurativt syftande behandling for kolorektal cancer.

N =13.
Tid sedan avslutad behandling: 5-60 manader.

Resultat Tre teman: Partnerskap med det multidisciplinira teamet, “enablers”, och sjélvet
bortom cancern. Partnerskapet med och mellan medlemmarna i teamet var
central i deltagarnas utveckling genom aterhamtningen.

Kvalitet 8/10

£ A qualitative exploration of the role of primary care in supporting colorectal
cancer patients.

Forfattare, | Hall, S., Gray, N., Browne, S., Ziebland, S., & Campbell, N. C. (2012).

datum

Tidskrift | Supportive Care in Cancer

Land Storbritannien

Syfte Att utforska erfarenheter och behov av stod for personer med kolorektalcancer
och utforska lampliga gynnsamma primarvardsinsatser.

Metod Kvalitativ, semistrukturerade intervjuer. Reanalys av intervjudata fran 2002, och
nya intervjuer ar 2009.

Deltagare | Personer som genomgar eller har genomgatt behandling for kolorektal cancer. N
=69
(2002: N = 39. 2009: N = 30.)

Resultat Deltagarna fran 2009 uppgav mer engagemang fran specialistsjukskoterskor,
vilket upplevdes som positivt. Patienterna upplevde forbattring i information fran
vardpersonal pa sjukhuset sarskilt angaende kost och sexualitet.

Kvalitet 6/10

8. A qualitative focus group study to identify the needs of survivors of




stage Il and 111 colorectal cancer.

Forfattare, | Ho, M. Y., McBride, M. L., Gotay, C., Grunfeld, E., Earle, C. C.,

datum Relova, S., ... Cheung, W. Y. (2015).

Tidskrift | Psycho-Oncology

Land Kanada

Syfte Att identifiera behov inom domanerna fysisk funktion, psykiskt valmaende och
sociala relationer, hos dverlevare av kolorektal cancer.

Metod Kvalitativ, fokusgrupper.

Deltagare | Personer med kolorektal cancer som genomgatt kurativt syftande behandling.

N = 30.
Tid sedan avslutad behandling: Namns ej.

Resultat Patienterna uttryckte missnéje med information fran vardteamet. Detta géllde
sarskilt symtom som kunde uppsta efter behandling med cytostatika eller
stralning. Manga patienter sag onkologen som en trygghet och kéande sig
“Overgivna” vid utskrivning fran sjukhuset.

Kvalitet 8/10

Q. From diagnosis through survivorship: health-care experiences of colorectal
cancer survivors with ostomies.

Forfattare, | Sun, V., Grant, M., McMullen., C. K., Altschuler, A., Mohler, M. J., Hornbrook,

datum M. C,, ... Krouse, R. S. (2014).

Tidskrift | Supportive Care in Cancer

Land USA

Syfte Att beskriva erfarenheterna av sjukvard hos 6verlevare av kolorektal cancer med
stomi.

Metod Kvalitativ, fokusgrupper

Deltagare | Personer som genomgatt behandling for kolorektal cancer.

N =33.
Tid sedan diagnos: 8-19 ar.
Resultat Patienternas initiala upplevelse av att leva med stomi var till stor del beroende av

hur de blev bemotta av sjukskoterskan.
Nar en langre tid gatt efter operationen var patienternas upplevelser att det var




svart att mota ny vardpersonal som kanske inte var medveten om cancern och att
patienten hade en stomi.

Kvalitet 7/10

10. The views of bowel cancer survivors and health care professionals regarding
survivorship care plans and post treatment follow up.

FOrfattare, | garavelli, C., Krishnasamy, M., Pezaro, C., Schofield, P., Lotfi-Jam, K., Rogers,

datum M., ... Jefford, M. (2009).

Tidskrift | Journal of Cancer Survivorship

Land Australien

Syfte Att kartlagga patienter och sjukvardspersonals syn pa uppfoljning och vardplaner
for personer med kolorektal cancer.

Metod Studie 1, vilket &r den del som analyseras, &r en mixed method-studie med
enkatformular, och telefonintervjuer efter att ha granskat en prov-vardplan.

Deltagare | Personer som genomgatt behandling for kolorektal cancer.

N = 20/12 (20 som besvarade enkéaten, 12 som granskade vardplan och
telefonintervjuades).
Tid sedan avslutad behandling: Namns ej.

Resultat De personer med kolorektal cancer som deltog var mycket positiva till en
vardplan. De dnskade information om bland annat langsiktiga effekter av
behandlingen, vilka symtom som bor féranleda lakarundersokning, vilka
psykosociala effekter som kan uppsta efter diagnos och behandling, och vem de
skulle kontakta for rad och stod.

Kvalitet 7/10

11. Exploring and comparing the experience and coping behaviour of men and
women with colorectal cancer after chemotherapy treatment: a qualitative
longitudinal study

Forfattare, | McCaughan, E., Prue, G., Parahoo, K., Mcllfatrick, S., & McKenna, H. (2012).

datum

Tidskrift | Psycho-Oncology

Land Nordirland

Syfte

Att utforska och jdmfora erfarenheter och copingbeteende hos mén och kvinnor




med kolorektal cancer.

Metod

Kvalitativ. Longitudinell intervjustudie, 4 tillfallen under en period pa 18
manader.

Deltagare

Personer som genomgatt behandling for kolorektal cancer.

N = 38.

Studien rapporterar resultat fran intervjutillfalle 3 och 4, som skedde 6 och 12
manader efter avslutande av adjuvant cytostatikabehandling.

Resultat

Tre teman framkom: Det nya normala, att leva med osakerhet och behov av st6d.
De flesta kvinnorna uppgav ett behov av stod efter behandlingen och en kansla
av att bli évergiven efter avslutad behandling. De flesta mén uppgav inte
liknande behov.

Kvalitet

9/10




