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Narstaendes uppgifter

Nar en i familjen far cancer far narstaende nya ansvarsomraden

- Fysisk vard

- Symtomlindring

- Emotionellt stod

- Hjalp med dagliga aktiviteter
- Tid

- Ekonomiska ataganden

(Ullgren et al. 2018)

“When he was released as an
outpatient, | had an overwhelming
sense of responsibility as a spouse.
They took such good care of him,
they know so much about medical
stuff, and | know nothing. | was

scared to death”

A spouse to a BMT patient
(Wilson et al 2009)



Narstaendes upplevelse

En objektiv borda En subjektiv borda
* Brist pa energi * Smartsamt att se sin anhorige lida
 Brist pa sociala aktiviteter * Mycket oro och osakerhet infér framtiden

* Brist pa att ta hand om sig sjalv

. o
“It is not just a physical rollercoaster ‘
but an emotional one. The ups and

downs and still not knowing at this

point. No guarantees”
A spouse to a BMT patient
(Wilson et al 2009)




Hur blir det for narstaende

Den néirstdende madste finna
en balans mellan bérdan och
sin kapacitet

Mig och
min varld

Narstaende prioriterar ofta
patientens behov fore sina egna

Narstaendes Patientens

behov behov
(Beattie & Lebel 2011, Wilson et al 2009)



Narstaendes livskvalitet

Den mentala dimensionen

Narstaende till patienter med cancer rapporterar lag

Den sociala dimensionen

mental livskvalitet jamfort med patienterna:

Mer osakerhet

Mer hopploshet

Mer anpassningsproblem
Mer oro for aterfall

Farre att fa stod av

Den fysiska dimenionen

Hog fatigue

Kognitiv dysfunktion
Sexuella problem

Muskel - skelett sjukdomar
Cirkulationssjukdomar
Sémnldshet

Viktuppgang

Okad anspénning till andra
familjemedlemmar

Social isolation

Bitterhet och frustration

Nya roller och uppgifter i familjen

Kan inte arbete for vardare en narstaende
Finansiella problem

(Northouse et al. 2012, Gimmill et al 2011 and Beattie & Lebel 2011)



Narstaendes livskvalitet

Den mentala dimensionen Den fysiska dimensionen

Narstaende till cancer |Narstaende till SCT Narstdende rapporterar (dven ar efter
patienter: patienter patientens behandling), jamfért med den

= 20% har hogre angest = 80% har angest (distress) generella populationen:

-Okad anvandning av sjukvard, mest psykiska

(distress) eller fore transplantation och
depression den minskar upp till 1 ar diagnoser
efter transplantation -Okad sjukskrivning kring tiden fér diagnos + i
fasen efter diagnos
(Northouse et al. 2012) (Beattie & Lebel 2011, Gimmill et al
2011)

(Sjovall et al 2011)



Varfor maste vi bry oss?

Ett par/en familj reagerar pa cancer
som ett “emotionellt system”

Patient och narstaende

A g maste ses som en enhet
Patientens Narstaendes . k d ” f
oro/nedstamdhet oro/nedstamdhet genom sjukaomens alla raser

—>0m nérstaendes behov inte uppmarksammas sa
har det stor betydelse for patientens vdalmaende!

(Northouse et al. 2012 & Gemmill et al 2011)



Hold on

Syfte
1) Att kartlagga behov av stdd hos narstaende

2) Utveckla och utvardera en individuell strukturerad

stodintervention for narstaende

Supportive Care in Cancer
https://doi.org/10.1007/5s00520-020-05853-8
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Hold on

Syfte

Att kartlagga behov av stod
hos narstaende

&8  orskningsprojektet

Longitudinell studie

e Narstaende till patienter som
genomgatt SCT i Stockholm och Lund
fran Okt 2017-Nov 2018

e Var <18ar

 Enkater innan, 3, 6 och 16 veckor
efter SCT till 89 narstaende

* + Intervjuer med 14 narstaende



Resultat

Det vanligaste som deltagarna ville ha mycket

eller ganska mycket stod kring var

 45% om vad de kan forvanta sig i framtiden

* 35% hur de kan hantera sina egna kanslor
och sin oro

Behovet av stod minskade inte over tid!

Faktaruta

Metod

Longitudinell studie

Enkat innan, 3, 6 och 16 veckor efter
SCT

Stod mattes med CSNAT (ditt behov av
stod)

Urval

n=89 narstaende

/0% partner

67% levde med patienten

(Kisch et al 2020. Supportive Care in Cancer)



Resultat

Andel narstaende
som ville ha mera
stod (%) innan allo-
HSCT

Do you need more support with...
.. knowing what to expect in the future

. understanding your relative’s illness

_knowing who to contact if you are concemed
.managing your relative’s symptoms

..talking with vour relative about his or her illness
...equipment to help care for your relative

...providing personal care for your relative

... dealing with your feelings and worries
vour financial, legal or work issues
having time for yourself in the day

- practical help in the home
...getting 2 break from caring overnight
.. looking after vour own health

...beliefs or spiritual concems

§

Enabling support needs

Directsupport needs

20% 40%

i

80%

®Very much more ®Quite abitmore ™A lithe more # No

5



Resultat

Individual
characteristics
influence the

ability to be
supportive Faktaruta
Social context N a rSté e n d e S StO d
inflt‘J?nces the o Metod
snitlic . var mangfasetterad | Tvarsnitt studie
amily caregivers .
BRI och berodde hela Intervju 16 veckor efter SCT
multifaceted and
Jepsienton tiden pa patientens | urval
Mg the Lec':)': nes n=14 narstaende
information ealt 2 ~
k:m:g;e maende. 47-72 ar fran Stockholm och Lund
ety

Interaction with
the healthcare
organization
provides a
sense of
participation

Fig. 2. The generic categories of family caregivers' experiences of support

during allo-HSCT. (Bergkvist et al 2021. European Journal of Oncology Nursing)



Hold on

Syfte

Utveckla och utvardera en
individuell strukturerad
stodintervention for narstaende

Interventionister

- Solveig Adalsteinsdottir
- Christel Wendt

% Forskningsprojektet

Feasibility studie

* Narstaende till patienter som
genomgatt SCT i Stockholm och
Lund fran Nov 2020-mars 2021

e Var< 18 ar

* Intervju efter interventionen



Interventionen

Ditt behov av stod

Vad behdver du fér att vara ett stéd fér din nérstéende
och vilka behov av stéd har du fér din egen skull. Kryssa fér
det alternativ som bdst stammer dverens med dina behov
i nulaget.

Nej

Behdver du mer stéd med:
- att forstd din nérstdendes sjukdom?
- att f& tid for dig sjalv under dagen?

- att hantera din narstéendes symptom, inklusive aft ge
medicing

- dina ekonomiska, juridiska eller arbetsrelaterade fragore

Innehaller bade

* Behov for att ge stod till
patienten

* Behov for att stddja sig sjalv
som narstdende

Lite mer

Mycket mer

Tva samtal;
1) innan SCT
2) efter utskrivning fran avd

Handlingsplanen innehaller
* Prioriterade stodbehov
e Hur fa mer stod

Ditt behov av stéd

Datum: Namn:

Nummer P Behov av std | relafion )
prioriterat fil prioriterade omrbden Gsmef”o_fﬂsgi:?u“"s‘g?m'“”
omréde: [beskriv géima defaljerat)

S S

(Ewing et al. 2015; Hall et al 2020)



Resultat

Den var relevant och blev en 6gonoppnare Faktaruta

Metod
Fesability studie Stockholm och Lund
Intervju med narstaende

Att sjukskoterskorna hade mycket kunskap var
betydelsefull for att skapa en fortroendefull samtal

Narstaende fick stod direkt och en kansla av sakerhet och Urval
trygghet n=27 narstaende (79% deltog)
22-73 ar

Narstaende upplevde att de fick insikter och en forandring

(Kisch et al 2022. Supportive Care in Cancer)



Resultat

14. Knowing what to expect in the future

6. Dealing with your feelings and worries

8. Knowing who to contact if you are concerned
12. Talking with your relative about his or her illness
1. Understanding your relative's illnes

2. Having time for yourself in the day

3. Managing you relatives symptoms

4. Your financial, legal or work issue

7. Managing your relations

9. Looking after your own health

13. Practical help in the home or elswere

10. Equipment to help care for your relative

5. Providing personal care for your relative

11. Your beliefs and spiritual concerns

15. Getting a break from caring overnight
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Alla behov av stod anvandes av
nagon narstaende

41% av deltagarna ville ha stéd
kring vad de kan férvanta sig i
framtiden

40% ville ha stdd kring att
hantera sina egna kanslor och
sin oro



Resultat

CSNAT Actions planned in the support plan Number
domain of persons
14. Knowing e Participate in continuous contact with patient’s doctor and nurses | 3
what to expect | e  Participate in the enrolment/discharge talks 3
in the future e Give information about normal procedure and side-effects 2

e Referral to the social worker 2

e Take contact patient support organisation for relatives 2

e Use information on patient organisation websites L
CSNAT Actions planned in the support plan Number
domain of persons
6. Dealing e Continue contact with social worker 1
with your e Referral to the social worker 7
feelings and e Take contact with patient support organisation for relatives 2

worries

De vanligaste
aktiviteterna i
handlingsplanerna
var:

e Psykosocialt stod
* Medicinsk
information
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> Narstaendes behov av stdd och deras forberedelse for att varda
patienten andrades inte av sig sjalv over tid

» Att anvanda ”Ditt behov av stdd — narstdende” fungerade bra
for bade narstaende och de sjukskoterskor som genomférde

samtalen

» ”Ditt behov av stod — narstdende” har potential for att ge
narstaende vardefullt stod infor och under en SCT

transplantation



Vad pagar nu...
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Syfte

att utveckla, implementera och utvardera en modell for
personcentrerade systematiska sjukskoterskeledda stodinterventioner
for patienter och narstaende som genomgar allo-HSCT.

att parallellt utvardera implementeringen av modellen.
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