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Abstrakt

Bakgrund: Cancer &r ett samlingsnamn pa manga sjukdomar som drabbar personer oavsett dlder och
kon. Personer som far cancerdiagnos genomgar en lang process, med symtom, behandlingar och
biverkningar som skapar lidande for personen. Att leva med en obotlig cancersjukdom medfor
fordandringar i personens liv bade fysiskt, psykiskt och socialt samt fordandringar i vardag. Syfte: var
att belysa personers upplevelser av att leva med en obotlig cancersjukdom.

Metod: En litteraturdversikt med kvalitativa vetenskapliga originalartiklar anvandes for att uppna
syftets mal med denna litteraturdversikt, med anvindning av databaserna Cinahl och Pubmed.
Resultat: Fem huvudkategorier identifierades, samtliga kategorier beskrev patienternas upplevelse av
att leva med cancersjukdom. Patienterna hade olika upplevelse av diagnosen. Huvudfynd var att
patienterna upplevde maktloshet som paverkade deras vardagliga liv, forandrad sociala roller och
forandrad aktiviteter. Diskussion: Anledningen till att patienterna upplevde psykiska péfrestningar
var pa grund av den korta dvergangen fran att kdnna sig frisk till att ha en livshotande sjukdom.
Slutsats: Personer som har en cancersjukdom lever med bade fysiska och psykiska pafrestningar,
vilket paverkade personens sociala nitverk och fritidsaktiviteter. Dessa patienter hanterar sin
sjukdom pa olika sétt for att klara av vardag. Med stod av teorin KASAM kan en individen finna

lampliga resurser samt behalla psykiskt vdlmaende trots negativa erfarenheter.

Nyckelord: Hanteringsstrategi, livskris, obotlig cancer, patient, psykologiska anpassning, upplevelse.
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Introduktion

Att fa cancer beskrivs som en omfattande kris i livet ddr manga méanniskor upplever psykisk stress
nédr diagnos faststalls. Darmed bor kunskapen kring cancer dkas for att kunna ge stdd till personer
som drabbades av cancersjukdomen. For att hitta anpassade hanteringsstrategier bor sjukskoterskan

forsta patientens upplevelse.

Bakgrund

Definition av begrepp
Begreppet “Nociceptiv smért (somatisk)” definiera, kronisk cancersmarta (vanlig sméarta) som uppstér

genom att sjukdom orsakas av cancer och behandling (Malmgquist och Lundh, 2016, s. 284).

Begreppet “ Neuropatisk smarta” definiera, smédrta som orsakad av sjukdom eller skada som

péaverkar det nervsystemet som kallas nervsmarta (Malmquist och Lundh, 2016, s. 280).

Cancer

Cancer ar ett samlingsnamn som finns i olika typer av sjukdomar, som delas in i undergrupper
(Cancerfonden, 2019). Cancer kan sattas igdng i nastan alla delar i organ eller vdvnader av kroppen,
detta beror pa vart cancerceller utloses ifran (WHO, 2018). Cancer bdrjar i enda cell, dar onormala
celler vaxer abnorm och okontrollerat. Nar onormala celler véaxer okontrollerat ar det svart att stoppa
utokning vilket leder till 6kad mojlighet att spridningen sker till andra organ. Det finns tva olika
former av tumorer benigna (godartade) och maligna (elakartade). Vid maligna cancer sker
spridningen via blodet eller lymfsystemet (Lorentsen och Grov, 2011, s. 402). Vilket senare ger upphov

till metastaser och nar cancer dr metastaser ar den oftast obotlig (Johnson och Klein, 1994, s. 29-35).

Orsaken till cancer kan variera, dock ar det vanligaste faktorerna genetisk, 6kad levnadsalder och
livsstilsfaktorer (Lorentsen och Grov, 2011, 5.401). Symtomen &r varierande beroende pa vilken typen
och stadium av cancer (McPherson m.fl., 2013). Det mest férekommande symtom for cancer &r kndlar
pa kroppen, blédning utan kdnd orsak, fodelsemérke som fordndras, med flera (Cancerfonden, 2017).
Medicinska behandlingen vid cancersjukdomar bestams utifran vilken typ av cancer personen har
samt cancerns lokalisation. Kirurgi, cytostatikabehandling och stradlbehandling &r vanliga
behandlingsformer och anvénds i kombination eller var for sig (Lorentsen och Grov, 2011, s. 402). Nar
cancer dr obotlig hdnvisas personer till palliativ vard, vilket innebar att lindra smérta och symtomen,

forlanga liv och skapa basta mojliga livskvalitet (Lorentsen och Grov, 2011, s. 425).



Palliativ vard vid obotlig cancer

Palliativ vard ges till personer som lider av en obotlig eller dodlig sjukdom och befinner sig i livets
slutskede. Den palliativa varden bygger pa fyra hornstenar i omvardnaden. Hornstenarna &r
symtomlindring, god kommunikation, anhorigstod och samarbete i teamet (Hedman och Jansson,
2015, s. 360). Enligt WHO palliativ vard bygger pa att hitta ett férhallningssatt som syftar till att
forbattra livskvaliteten for patienter och familjer (Petersson och strang, 2012, s. 23). Nar cancer inte
langre gér att behandla, blir malet f6r den medicinska behandling och omvardnaden att forlanga livet,
lindra symtom och skapa basta mojliga livskvaliteten for patienter och deras narstaende (Jakobsson
m.fl., 2014, s. 197). Palliativ vard skapar trygghet och bidrar till att gbra den sista tiden i livet
valfungerande som mojlig for personer i alla dldrar. Vardformer kan variera, personerna kan fa
behandlingen hemma, i vard- och omsorgsboende, pé hospice och vardenheter med inriktning pa

palliativ vard (Hedman och Jansson, 2015, s. 361).

Att leva med obotlig cancersjukdom

Obotlig cancersjukdom beskrivs som en cancer som har spridit sig till andra vavnader eller organ i
kroppen och som vanligtvis inte gar att bota. Fér personer med obotlig cancersjukdom innebér det att
leva med angest bade fysisk och psykisk, vilket paverkar personens emotionella copingstrategi,
existentiella reaktioner och negativa tankar (Erol m.fl., 2018; Glasdam m.fl., 2020). Dessutom
behandlas personer som diagnostiserats med maligna cancer ofta med intensiv kemoterapi som kan
resultera i flera biverkningar och psykosociala utmaningar, bade under och efter behandling. Exempel
pa fysiska biverkningar av kemoterapi kan vara brist pa energi, viktminskning, illamaende,
obstipation, trétthet och smaérta. Psykiska aspekter beskrivs som till exempel dngest, existentiella

bekymmer, somnldshet, andndd, en kédnsla av ensamhet och sarbarhet (Erol m.fl., 2018).

Smiarta ar ocksa ett cancerrelaterat symtom som &r det mest fruktade (Lorentsen och Grov, 2011, s.
407). Smartans egenskaper varierar beroende pé typ, kategoriserad som nociceptiv smérta (somatisk)
och neuropatisk smarta, vilket innebar langvarig och kan upplevas som brannande och svidande
smaérta. Akuta episoder av svara smarta “genombrott” dr ocksa en vanligt forekommande. Olika typer
av cancer har olika smartmonster. En forandring i smartmdnster beror oftast pa att tumdren forandras
eller metastaser. Det ar sdledes inte ovanligt att patienter upplever flera olika typer av smaérta

(Lorentsen och Grov, 2011, s. 407; McPherson m.fl., 2013).



Att leva med cancersmarta kan innebdra dramatisk férsamring av personers livskvalitet pa olika sétt.
Att ha smaérta i slutet av livet skapar manga fysisk, psykologiska, sociala och ekonomiska problem
som leder till allvarliga begransningar och férsamrad livskvalitet. Det kan dven handla om nagot

storre, sasom radsla att do fran néra och kéra (Erol m.fl., 2018).

Personen som drabbas av cancersjukdom har olika strategier fOr att acceptera situationen - vissa inser
vikten av att leva i nuet och skapar ddarmed kortsiktiga mal. Andra upptacker intresse for andlig tro

och ber till gud under hela behandling (Glasdam m.fl., 2020).

Kansla av sammanhang (KASAM)

Enligt Antonovsky é&r kédnsla av sammanhang (KASAM), en grundfdrmaga som en méanniska har for
att hantera pafrestande situationer. Teorin innehaller tre centrala komponenter: begriplighet vilket
betyder att personen frstar och accepterar hdandelser som drabbar en. Hanterbarhet handlar om att
personer hanterar sin situation. Slutligen meningsfullhet handlar om att personen kdnner engagemang
och motiv i hdandelse. Information ar en viktig aspekt for cancerpatienter, da en viktig forutsattning att
hantera en stressfull situation &r att personen i nagon man kan forsta den. Resurserna kan beskrivas
som formella och informella dér den formella resursen &dr exempelvis omsorgspersonal medan de
informella resurserna kan vara resurserna i en individs omgivning som familj och vanner (Langius-

Ekl6f och Sundberg, 2014, s. 56-57).

Dessa tre olika hanteringsstrategier under behandling av sjukdomen &r basala for att forscka
kontrollera situationen, se mdjligheter i svarigheter och gora andra aktiviteter for att begransa tankar
om sjukdom och behandling. Vissa patient betraktade sin sjukdom och behandling som ett kort
mellanrum i livet, dér livet fortsatte som normalt efter avslutad behandling. Andra patienter
upplevde att de befann sig i ett helvete, dar de hade intensiv kontakt med vardpersonal i den
onkologiska kliniken, samt plagades av biverkningar fran behandlingen och fran osdkerhet infor

framtiden (Glasdam m.fl., 2020).

Sjukskoterskans omvardnadsarbete vid cancer

International Council of Nurses (ICN) har utformat en etisk kod for sjukskoterskor. Koden beskriver
att sjukskoterskans grundlaggande ansvarsomrade ar att fraimja hélsa, forebygga sjukdom, aterstalla
hélsa och lindra lidande (Finnstrém, 2012, s. 65). Inom varden beméter sjukskoterska manniskor med

allvarliga sjukdomsbild, sarbarhet och dédlighet. En sjukskoterska maste kdnna en trygghet och att



erkdnna sarbarhet for att kunna f6lja patienter genom sjukdom. For att kunna ge ratt vard bor
sjukskoterska forsta patientens upplevelse, som till exempel att patienter gar igenom flera svara
episoder som psykisk stress, ovantade biverkningar av behandlingen och brist pa energi. Manga
patienter kdnner sig isolerade pa grund av sitt forandrade utseende och forlust av fysiska fardigheter
och kroppsforandringar som haravfall. Detta leder till att patienten inte orkar traffar andra méanniskor
(Lorentsen och Grov, 2011, s. 402 - 410). For sjukskoterska ar det viktigt att vara uppmaérksam pa
patientens lidande och forstaelse for att kunna anpassa varden till den individuella patienten och for
att 6ka personens vilbefinnande. Det kan handla om att vara lyhord, narvarande och tillganglig for
patienten, vilket kan leda till att den cancersjuke kanner sig sedd och bekraftad som person. Att lyssna
pa patientberattelser mojliggor for patienten att uttrycka sina tankar och kénslor som hen har eller

befinner sig i, vilket skapar trygghet (Berg, 2010, s. 148).

Problemformulering

Att drabbas av en obotlig cancer vacker olika kénslor, da livet drastiskt forandras. Patienternas
hantering samt bearbetning av sjukdomen sker pa olika satt. Varden har blivit battre pa att behandla
och bromsa sjukdomsforloppet. Patienterna bor kdnna sig val omhéndertagna, valinformerade och att
fa individanpassad vard. Vardpersonalen moter patienter som har fatt obotlig cancerdiagnos
kontinuerligt. Ddremot kravs att sjukskoterskan har goda kunskaper och forstéelse om cancer och
denna patientgrupp och deras upplevelse. Detta for att skapa trygghet mellan sjukskoterska och
patient. Det krdvs mycket forskning for att hjalpa sjukskoterskan att kunna ge anpassad stod under

sjukdomsprocess samt vid palliativ vard.

Syfte

Syftet var att belysa personers upplevelser av att leva med en obotlig cancersjukdom.

Metod

Design

En litteraturdversikt bestod av summeringar av vetenskapliga originalartiklar. Forskning i form av
vetenskapliga artiklar anvandes for att sammanstélla kunskap inom valda omradet med fokus pa
patienternas upplevelser av att leva med en obotlig cancer. Kvalitativa artiklar anvandes for att

besvara syftet. Darefter sammanstélldes valda artiklar och analyserades (Friberg, 2017, s. 146).



Inklusions- och exklusionskriterier

Inklusionskriterier anger den grupp manniskor som uppfyller kriterierna for att delta i en studie.
Medan exklusionskriterier ar de kriterierna som en grupp av manniskor som inte uppfyller kriterier
darfor dessa inte inkluderas i studien (Polit & Beck, 2017, s. 250). For att kunna fa relevanta
vetenskapliga artiklar inom det valda omradet ska inklusion och exklusionskriterier finnas med

(Friberg, 2017, s. 146).

Inklusionskriterier {or denna litteraturdversikt var kvalitativa vetenskapliga artiklar i form av

originalartiklar med medel eller hog kvalitetsbeddmning, samt skulle svara pa studiens syfte. Aven
etiskt godkénda av en kommitté inkluderades. Artiklar utgick fran patientperspektiv, samt beskrev
patienters upplevelse av att leva med obotlig cancer. Artiklarna skulle vara skrivna mellan ar 2010-
2020, skrivna pa engelska, peer reviewed (cinahl databas) abstract tillgdnglig, patienterna skulle var

18+, och obotlig cancer inkluderades.

Artiklar som inte besvarade studiens syfte exkluderades, sjukskoterskan perspektiv, patienterna som
ar yngre an 18 ar, artiklar som &r dldre &n 10 ar och kvantitativa artiklar exkluderades ocksa, eftersom

kvantitativa artiklar inte beskriver patienternas upplevelser.

Litteratursokning

For att far relevanta vetenskapliga originalartiklar till denna litteraturdversikt anviandes databaserna
Cinahl och Pubmed. Utifran studiens syfte identifierades meningsbarande begrepp, sedan
omformulerades dessa begrepp till MeSH- termer och fritext till pubmed databas. Cinahl headings
och fritext anvéndes till cinahl databas. Sokorden som anvéndes i Cinahl var: “Neoplasms”,”Cancer
Patients”, “Psychosocial factors”, * life change events” med fritext “patients experiences”,”incurable cancer”,
“advanced cancer” och “end of life”.

”oou oo Y ”ou

Sokningar i Pubmed var: “Neoplasms”, “cancer”, “incurable cancer”,”cancer patient”, “patients
experiences”, “psychological needs”, “terminal care”, “daily living” och “at home” med kombination av
booleska termen AND och OR. For att minska antal artiklar begréansades sokningarna. Sokningar i
bade databaser avgransas till artikel med engelska sprak, peer reviewed (endast cinahl databas),

abstract, publiceringsdatum 2010-2020 (Ostlundh, 2017, s. 72-73). Sokord och sékningar redovisas i
bilaga 1; tabell 1.



Urval, relevansbedomning och kvalitetsgranskning

De valda originalartiklar som har sokts i databaserna Cinahl och PubMed relevansbedémdes utifran
kvalitet dédr de granskades och genomgick en urvalsprocess. Urvalsprocess bestod av fyra olika steg.
Forsta steget var att ldsa artiklarnas titlar, sedan valdes de artiklarna bort som ej anségs vara relevanta
i forhallande till syfte. Steg tva lastes abstrakt och syftet for att fa en tydligare bild av artiklarnas
innehall samt for att sortera bort artiklar som inte besvarade studiens syfte. I steg tre ldstes artikeln i
sin helhet for att fa en forstaelse. Artiklarna som beddmdes vara relevanta gick vidare till steg fyra,
dér de lastes i sin helhet flertal ganger. Artiklarna vars innehallet var relevant och som besvarade

studiens syfte, gick vidare till kvalitetsgranskning (Ostlund, 2017, s. 76).

Kvalitetsgranskning genomfordes enligt Fribergs granskningsmall for kvalitativa artiklar. Fribergs

granskningsmall bestod av 14 fragor som besvarades utifran artiklarnas innehall. Fragorna besvaras
med “ja” eller “nej”. For att en artikel bedoms vara hog kvalitet bor alla fragorna utforligt beskrivna
eller besvarar mer dn 7 fragor (= 95%). Medelhog kvalitet bor fragorna besvaras med mer an 4 fragor
(= 50%). Lag kvalitet ar alla fragorna ej beskrivna eller utforligt beskrivna mindre &n 4 fragor (<50%).

Endast medel och hog kvalitet artiklar togs med i denna litteraturoversikt (Friberg, 2017, s. 187).

Se oversikt av kvalitetsgranskning fragor i bilaga 3.

Analys

Samtliga valda kvalitativa originalartiklar analyserades enligt Graneheim och Lundman (2004). En
kvalitativ analys inriktar sig pa att granska samt tolka olika typer av texter (Graneheim och Lundman,
2004). Innan igangsattning med analysen togs det stdllning om analysen skulle utga fran en manifest
eller en latent innehallsanalys. Skillnaden mellan dessa tva ar att med manifest innehallsanalys avses
en beskrivning av det som skrivet i texten medan en latent innehéllsanalys beskriver det
underliggande budskapet i texten. Det som slutligen valdes var att analysen i detta arbete bor vara
manifest. Enligt Graneheim och Lundman (2004) sker analysprocessen i flera steg. I steg 1 artiklarnas
resultat lastes noga flertal ganger sedan diskuterades vilka artiklar som ansags vara relevanta att
valja, fOr att identifiera olika tolkningar som kan finnas. Detta for att bilda en uppfattning av
innehallen och f& en 6verblick 6ver artiklarna. Dérefter 6versattes artiklarna till svenska for att forsta
innehallet extra noga. Steg 2 markerade och plockade ut meningsbarande enheter som svarade pa
syftet fran de valda artiklarnas resultatdel. Graneheim och Lundmans (2004) beskrev att termen
meningsenhet star for ord som har en unison betydelse, det vill sédga att de har ett gemensamt
budskap och meningarna kan kortas ned till betydelsefulla begrepp. Sedan meningsbarande
enheterna kondenseras i syfte att korta ned texten men dndé behélla hela innehdllet. De kondenserade

meningsenheterna kodades och grupperades i kategorier som aterspeglar det centrala budskapet i
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intervjuerna. Likheter och skillnader identifierades i artiklarna for att underséka vad som
kannetecknar var och en av artiklarna. Meningarna som valdes och plockades ur artiklarnas
resultatdel skrevs ned till en text och presenterades till subkategorier som sedan sammanfdrdes till

huvudkategorier. Se analysprocessen i bilaga 2.

Etiska overvaganden

Samtliga vetenskapliga originalartiklar som inkluderades i denna litteraturdversikt skulle vara
godkénda och granskade av etiska kommitté. Alla deltagarna i artiklarna skulle ha gett sitt samtycke
till medverkan samt intervjuerna skulle ske pa deltagarnas villkor (Polit & Beck, 2017, s. 154). For att
fa en trovardig tolkning anvandes internet lexikon for att Gversatta texten noggrant samt en neutral
instédllning anvandes vid granskning av inkluderade artiklar. Objektivitet har anvénts under hela

litteraturdversiktens process for att undvika att d&ndra innehallet i texten.

Resultat

Resultatet sammanfattade patienters upplevelser av att leva med en obotlig cancersjukdom. Resultatet
redovisas av 15 kvalitativa original vetenskapliga artiklar, som sedan presenterades i fem

huvudkategorier med foljande i subkategorierna (se dversikt nedan).

Huvudkategorier och subkategorier

Huvudkategorier Subkategorier

Sorg e DPsykiska pafrestning
e Upplevelser av forlusten av kontroll

Forandrat vardagsliv e DPsykiska besvar
Fysiska besvar
Sociala férandringar

Smartupplevelser e Upplevelse av cancersmarta
e Smartkénslor i vardagen

Meningsfullhet e Informationsbrist
Hanteringsstrategier
e Hantera obotlig cancer med hopp
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Narmar sig slutet pa livet e Rddsla och dngest relaterat till doden

Sorg

Psykiska pafrestning

Att fa diagnosen obotlig cancersjukdom upplevdes som plétsligt och obegripligt pa grund av den
korta 6vergangen fran att kdnna sig frisk till att ha en livshotande sjukdom (Nerskov m.fl., 2019). Efter
att ha fatt diagnosen dr patienter forvirrad over sitt tidigare liv. De upplevde maktloshet omedelbart
efter diagnosen, vilket paverkade deras liv och erfarenheter (Stanze m.fl., 2019). Dessa patienter
upplevde stora forandringar sasom minskad energi och eget initiativ for att gora utomhusaktiviteter

(Kjerve Haug m.fl., 2015).

Foljaktligen hade deras fokus alltmer riktats mot att fungera hemma. En studie beskrev att fungera
hemma var en viktig aspekt for flertal patienter, och for vissa ansags det vara den viktigaste delen av
deras liv. Att fortsdtta med aktiviteter de brukade gora tidigare var ett aterkommande tema, som t.ex.
hushallsarbete, fysisk aktivitet och hobbyer. Flera av patienterna hade minskat eller avslutat sitt
engagemang pa grund av hélso begransningar, men fortfarande tyckte patienterna att aktiviteterna

var meningsfulla (Esteves m.fl,, 2015; Kjerve Haug m.fl., 2015).

Upplevelse av forlusten av kontroll

De normala aspekterna av livet sattes at sidan och ersattes med osakerhet om framtiden. Detta
upplevdes som en traumatisk forandring och en forlust av kontroll &ver sina egna liv. De beskrev att
de befann sig i ett tillstand av chock med framst fokus pa 6verlevnad (Nerskov m.fl., 2019).
Patienternas forlust ar relaterad till deras forlust av kontroll 6ver eget liv och dagliga aktiviteter,
utifran deras sjukdom och de symtom som den framkallade. De upplevde forlust av personlig,
kroppslig och social kontroll men upplevelserna var fortfarande meningsfulla och svarigheter att
behélla kontrollen 6ver sin nya livssituation. Att fa diagnosen och starta behandlingen upplevdes som
okontrollerbar eftersom allt hdnde snabbt och beslut om behandling redan gjordes for dem (Esteves

m.fl., 2015; McPherson m.fl., 2013; Nerskov m.fl., 2019).
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Naégra av patienterna med obotlig cancersjukdom talade om forlust av sjdlvstandighet eftersom de
inte kunde behalla sin roll i samhallet som anstallda, och darmed forlorade sin ekonomi och sin roll i
familjen. Patienter upplevde ocksa forlust av kontroll over sin situation eftersom de inte visste nar
eller hur sjukdomen skulle utvecklas. Forlusten av kontroll berodde dven pa den tro eftersom de inte

visste vad framtiden skulle medfor (Brenne m.fl., 2013; Kjerve Haug m.fl., 2015).

Progress av cancer atfoljdes av forlust av sjalvstandighet och dkat beroende av andra i deras vardag
(Nilmanat m.fl., 2010). Daremot fanns det en ovilja att acceptera hjdlp som tyder ytterligare pa en
aterspegling av en dnskan att halla fast vid deras beroende, eftersom patienterna trodde att det skulle
kunna belasta eller besvdra anhoriga eller vianner. Den viktigaste utmaningen som skulle paverka
patienterna som levde och klarade sig pa egen hand var att bli sjukare. Dock med bestdmdhet att vara
oberoende for andra manniskor, trots hédlsoproblem, involverade ofta aterstallande av normalitet och

acceptans av hjalp. Viss hjdlp erkdndes som att den behdvdes av patienterna (Aoun m.fl., 2016).

Forandrat vardagsliv

Psykiska besvar

Att forsoka forsta en diagnos av obotlig cancer innebar emotionella, psykologiska och kognitiva
utmaningar for patienter (Harrop m.fl., 2017). Den snabba overgangen fran att kénna sig frisk till att
ha en livshotande sjukdom resulterade i en traumatisk chock dér vardagen blir allt mer centrerad
kring tata sjukhusbesok, sjukhusvistelser och miljérestriktioner (Nerskov m.fl., 2019).

Patienter med obotlig cancer upplevde mer &n ofta psykiska och psykologiska problem. Patienter
upplevde depression, dkad trotthet, somnstorningar och dalig livskvalitet efter diagnos och
behandling av cancer. Under sjukdomen och behandlingen for obotlig cancer férdndrades
patienternas perspektiv pa livet och de betraktade sig sjdlva som kdnsloméssigare och 6mtaliga an

tidigare. Dessa kanslor var svara att hantera (Esteves m.fl., 2015; Glasdam m.fl., 2020).

Patienterna avslojade foljande psykiska kdrnsymtom sasom sankt humor, minskad motivation drift,
fortvivlan, angest, obevekligt fokus pa deras faktiska situation, social tillbakadragande, rastloshet,
stord somn, kénslor av vardeloshet, skuldkanslor och tankar om doden. Patienterna kidnde sig ledsna,
deprimerade och morka. Livet saknade innehall. Det var som att existera utan att leva. Motiverande
inre drivkraft och energi minskade. Patienterna kidnde sig desperata. Situationen upplevdes som
ohanterlig, en utmaning utover férmégan att klara pa ett satt, outhérdligt. De kidnde sig maktlosa och

visste inte vad de skulle gora infor situationen med sjukdomsprogression och kommande déd. Nagra
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beskrev repetitiva gratattacker. Symptomet lindrades av antidepressiva medel, vilket gjorde det

mojligt att mota verkligheten utan att kdnna samma grad av fortvivlan (Brenne m.fl., 2013; Esteves
m.fl,, 2015). Att forlora sin egen fysiska styrka och sexuella funktion pa grund av att behandlingen
hade en stor psykologisk effekt. Detta utmanade forstaelsen for den rollen och bilden bade konen

hade (Loughran m.fl., 2019).

Fysiska besvar

Vid kroppsliga besvir upplevde patienterna lag energiniva och trétthet samt patienterna
rapporterade dessutom flera funktionella svarigheter relaterade till deras behandling, inklusive
promenader, bilkdrning, matlagning, och uppfyllande av personlig vard och hygienbehov. De
drabbade aktiviteterna innefattar promenader utomhus, klattring i trappor, tradgardsskotsel, resa ut
ur huset och shopping (Loughran m.fl., 2019). Fysiska symtom som smarta, trotthet, nedsatt rorlighet,
nedsatt aptit och viktforandringar var de vanligaste symtomen som upplevdes och hade storst
paverkan for patienterna. Samtidigt som patienterna fick kemoterapi och flera hade samsjuklighet
tillstand. De rapporterade biverkningarna av kemoterapi varierade fran néstan ingen till multipla,

storre och komplexa (McPherson m.fl., 2013).

Forandring i fysiskt utseende, till exempel haravfall, viktminskning, bidrog till att de identifierades
som cancerpatienter. Pa grund av dessa fordandringar fick patienterna ofrivilligt en ny identitet
(Nerskov m.fl.,, 2019). Vissa hade svart att acceptera sin sjdlvbild medan de umgicks med andra. For
vissa som hade f6ljder av cancer som stomi, frakturer och infektionsperioder med sjukhusvistelse
varit mest besvarliga. Komplexiteten i symtomen var ocksa framtradande, och manga hade svart att
avgoOra om dessa harstammar fran cancer, fran samsjuklighet forhallanden eller pa grund av den
biologiska aldringsprocessen. En del sag nedgang processen som naturlig pa grund av sin hoga alder
(Kjerve Haug m.fl., 2015; McPherson m.fl., 2013). Forlust av formagor och fysisk styrka orsakade
forlagenhet (Loughran m.fl., 2019).

Sociala forandringar

Personer med obotlig cancer sjukdom upplevde isolering pa grund av att deras sjalvbild och
egenvarde hade fordandrats pa grund av sin sjukdom. Genom att deras utseende forandrades och
forlusten av fysiska fardigheter inte kunde uppréatthalla samma aktiviteter fore sjukdomen (Kjorve
Haug m.fl., 2015). Vilket paverkades genom att de kdnde sig utestangda frén sina sociala roller pa
grund av stigmatisering eller brist pa kommunikation med slaktingar. Eftersom nagra av patienterna
inte pratade, drog sig tillbaka och isolerade sig fran anhoriga genom att till exempel inte svara i

telefon. De inledde inte kontakt, utfardade inte inbjudningar eller besdkte andra. Patienterna i
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konversationer minskade och de pratade mindre, vilket medforde att ensamhet 6kade nér de blev
socialt isolerade och védnskapskrets stingdes (Brenne m.fl., 2013; Kjorve Haug m.fl., 2015; Loughran

m.fl., 2019; Nerskov m.fl., 2019).

Vissa patienter med obotlig lungcancer kénde sig skyldiga eftersom de hade varit rokare och gav sig
sjalva skulden for sin sjukdom. De upplevde ocksa stigmatisering pa grund av sin rokning, och andra
var rddda fOr att personer i sin omgivning skulle stigmatisera dem pa grund av detta. Nagra av
patienterna med obotlig cancer ville inte prata om sin sjukdom eftersom de inte ville att folk skulle
tycka synd om dem, eller kidnna sig fornedrad (Brenne m.fl., 2013). Det &ven betonades att
cancerrelaterad radsla och angest som upplevs ofta och beskrivs som en stark kédnsla som hindrade
patienter fran att prata med sina nérstaende och ddrmed kadnde de sig ensamma (Brenne m.fl., 2013;

Kjorve Haug m.fl., 2015).

Smartupplevelser

Upplevelser av cancersmarta

Forekomsten av smaérta ar extremt hog, hos patienter med obotlig cancer. Cancersmarta ar ett dldre
problem och finns fortfarande runt om i varlden. Det behovs mycket uppmarksamhet av
vardpersonal. Smarta dr en subjektiv upplevelse; det 4r symptomen pa vad patienten sdger och
upplever, da den primaéra kallan ar patienterna sjdlva, sméartan beskrevs som obehaglig och storande
upplevelse med negativa fysiska och emotionella konsekvenser (Erol m.fl., 2018; McPherson m.fl.,

2013).

Smartan beskrevs som fysiska kansla och narvaro, med hjalp av karakterisering som "stickande",
"brannande”, "dunkande" och "skarpa" samt adjektiv som obehagligt och oacceptabelt f{érmedlade
smadrtans intensitet. Patienterna levde med smarta dagligen. Patienter beskrev sméartan som
"konstant", "frekvent" och "nu och igen" patienterna noterade ofta nar smartan intraffade "pa natten",
"pa morgonen" och monstret av forandring av smérta under episoder "6kande", "intermittent” (Erol

m.fl., 2018; McPherson m.fl., 2013).

Patienter hade svart att skilja mellan cancersmaérta - och behandlingsrelaterade smarta. Vidare gjorde
samsjuklighet med andra typer av smaérta: artrit, diabetisk neuropati, brack och symptom sasom
forstoppning, svullnad, muskelsmartor och magproblem. Férutom smaértan vid cancer fanns det

smartan i samband med andra forluster sasom sociala, arbete eller ekonomin. Smarta blev en konstant
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paminnelse om nédrvaron av cancer for patienterna. Foljaktligen betydde 6kande nivaer av smarta som
tillskrivs cancer ofta att sjukdomen utvecklas. Det fanns ocksa en kénsla av att doden narmar sig,

vilket upplevdes som att smértan var en del av att d6 (Erol m.fl., 2018; McPherson m.fl., 2013).

Nar smértan var intensiv innefatta svaren bade verbala skrika och be om hjalp och icke-verbalt
beteende sdsom att halla eller massera det smértsamma omradet. De beteendena var inriktade pa att
lindra smértan och inkluderades med att ta mediciner, begréansa rorelse och ligga ner. Kognitiva
reaktioner omfattade tro som var viktiga for att utvardera och hantera sméartan (Erol m.fl., 2018;

McPherson m.fl., 2013).

Viktigt att hantera intensiv smarta genom att kinsla av kontroll. Trots fortroendet for att kunna
tolerera eller hantera mindre intensiva nivaer av smarta. Flertal patienter upplevde en kénsla av
hjélploshet nédr de hanterade episoder av okontrollerbar smérta. Att leva med smarta var trottsamt
och oroande for patienter, sarskilt under langre perioder och pa intensiva nivéer. Patienterna
uttryckte ilska och irritabilitet mot smartan, mot sig sjdlva och andra, till exempel vardpersonal, gud

eller familjemedlemmar (McPherson m.fl., 2013).

Att leva med cancersmarta inforlivade individuella och sociala forhallanden som foljd av att leva
med cancer virk. De flesta patienter talade om en forlust av funktion och beroende av andra nar de
pratade om smaérta. Men dessa forluster diskuterades ocksa i samband med cancer, dess behandling
(kemoterapi) och cancerrelaterade symtom som svaghet och trotthet. Flera patienter hade ytterligare
sensoriska underskott och minskad funktion, vilket betraktas som ocksa ett resultat av aldrande och

sjukdom (McPherson m.fl., 2013).

Smartkanslor i vardagen

Smartan paverkade dagliga livet aktiviteter hos patienter med obotlig cancer pa méanga satt. Kénslan
av trotthet, maktloshet, brist pa energi och fysisk inaktivitet, dalig somn. Obesvarad smarta orsakade
angest, en kansla av hjalploshet och hopploshet. Smarta paverkar patienter med obotlig cancer
dagliga liv, sociala relationer, orsakade depression och social isolering. Patienterna vill inte tréffa sina
ndra och kéra. De kunde inte hantera dagliga hushallssysslor och blev beroende av andra
familjemedlemmar. Patienterna upplevde beteendeforandringar som att bli aggressiva, ha lagre
tolerans mot héndelser och manniskor och allméan pessimism. Det vanligaste problemet var délig

sOomn; flera patienter nimnde anvandningen av sdmntabletter (Erol m.fl., 2018). Smérta finns manga
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patienternas liv och blir en konstant pdminnelse om sjukdomen. Detta avledde uppmaéarksamheten

fran andra aspekter av livet och relationer med andra (McPherson m.fl., 2013).

Meningsfullhet

Informationsbrist

Hoppet om livsforlangande effekter var den mest centrala motivationen for att genomga intensiva och
kravande behandlingsperioder. Dock var den negativa aspekten dominerade, dar det handlade om
brist pa informationen. Det var relaterat till upplevelser som att inte fa ordentlig information om
sjukdomen och om behandlingsalternativ samt trdff med olika ldkare (Kjerve Haug m.fl., 2015; Stanze
m.fl., 2019). Foljaktligen gor patienterna egna sokningar pa information vilket konfronteras med
mycket ej filtrerad information, till exempel fran internet. Dessutom upplevde flera av patienterna hur
resultaten av undersokningarna hade misslyckats och méste begédras igen. For vissa hade detta
forsenat schemalagd behandling. Vikten av att fa detaljerad information och traffa samma lakare varje
gang betonades. Pa samma sétt erkdandes vikten av en positiv och vénlig attityd bland personalen. For
vissa representerade en sjukvardspersonal ett betydande forhallande (Esteves m.fl,, 2015; Stanze m.fl.,

2019).

Hanteringsstrategier

Patienter utvecklade strategier for att klara de sjukdomsrelaterade utmaningarna. En av dessa
handlingsstrategier 4r omorganisering av vardagen, vilket innebar att patienter skapar nya rutiner
som verkar formedlade en kénsla av trygghet. En annan strategi ar det individuella sittet att
medvetet hantera behandlingarna, f{érmégan att agera atervinna genom eget initiativ (Stanze m.f1.,

2019).

De flesta hade levt med cancer i nagra ar, vilket antydde att de hade gatt igenom flera stressiga
behandlingsperioder “uthérda tuffa behandlingsperioder for att fa en livslang effekt”.

For majoriteten sags tidigare livserfarenheter som anvéandbara for att hantera motgéangar.

Det svaraste temat var hur man ska relatera till framtiden och déden. Méanga av patienter uppgav att
de inte tankte pa framtiden. Vikten av att ta en dag i taget och inte gora framtidsplaner for langt

framat framstod som sitt att hantera situationen (Kjerve Haug m.fl., 2015).
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Hantera obotlig cancer med hopp

Medan nagra uttryckte att de var rddda for att bli en borda for andra samt nagra av patienterna med
cancer forsokte framkalla hopp genom att fundera 6ver vad de ville gora innan de dor. Patienter med
obotlig cancer véxlade ofta mellan hopp och fortvivlan nér de forsokte uppratthalla ett normalt liv.
For nagra av patienterna med obotlig cancer var det svart att hitta ndgot hopp ndr symtomen
uppstod. Nagra av patienterna kidnde att deras nuvarande liv var meningslost eftersom de visste att
de skulle d6. Andra patienter med cancer uttryckte hopp om att leva ett bra liv och njuta av tiden de
hade kvar (Kjerve Haug m.fl., 2015). Att uppréatthélla hopp upplevdes som viktigt for de flesta
patienterna nér de narmade sig slutet av livet. For vissa var forhoppningen relaterat till beslutet att
fortsédtta behandlingen. For andra grundades hopp pa perspektiv och rekommendationer fran

vardgivare, sarskilt fran lakaren (Staats m.fl., 2020).

Narmar sig slutet pa livet

Réadsla och angest relaterat till déden

Flera patienter upplevde att de ndarmade sig vad alla manniskor en dag maste narma sig - avsluta livet
och do. Négra av patienterna kénde att deras nuvarande liv var meningslost eftersom de visste att de
skulle d6, samt patienterna var rddda for doden och dodsprocessen och ville leva men kiande att
doden var nara forestaende. For att undkomma sin ndd forsdkte de acceptera situationen genom att
tro att alla liv ar andliga och att ddden maste accepteras (Kjerve Haug m.fl., 2015; Kyota & Kanda,
2019; Madsen m.fl., 2019).

Patienter reflekterar harmed Over att doden var ett allmént levnadsforhallande for alla ménniskor.
Alla patienter hade erfarenheter relaterade till ddden och fenomenet behandlades fran olika vinklar.
Nar de diagnostiserades med cancer eller obotlig cancer upplevde alla patienter att konfronteras med
sin egen kommande dod (Madsen m.fl., 2019). Ordet palliativ var mycket negativt och utloste starka
kanslomaéssiga reaktioner och kénde att det innebar att do och livets slut. Darefter kande deltagarna
att termen "palliativ rehabilitering" var motstridig och avskrécktes av betydelse av palliativt livets
slut, trots att de hade en god forstaelse for rehabilitering i samband med att leva med obotlig cancer

(Loughran m.fl., 2019).

Patienterna ville leva; emellertid kan lidande férdndra denna 6nskan bland patienter som har upplevt
svar smarta under en langre tidsperiod, dar medicin eller andra ingripanden inte erbjuder lindring.

Att leva blev néstan outhérdligt och darfor betraktades doden som en ldttnad. Men denna 6vergang
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att uppfatta déden som lindring fran lidande var ambivalent eftersom inga patienter i grunden ville
do (Loughran m.fl,, 2019). Att halla fast vid livet var avgdrande {or alla patienter och de ville leva livet
sa lange som mojligt och dela livet med sina nédra och kéra. De strdvade efter att uppleva sa mycket
som mojligt i livet och hoppades pa framtida mojligheter att t.ex. resa, umgas med familjen eller

uppleva fodelsen av ett barnbarn (Kjerve Haug m.fl., 2015; Madsen m.fl., 2019).

Nér de ndrmade sig slutet av livet hade patienter ocksa upplevelser relaterade till att vara kopplade
till speciella platser och tillhorigheter. De 6vergick ofta till att kinna av en djup koppling till sitt
privata hem, ett omrade ddr de hade bott i manga ar, havet, deras bat, motorcyklar eller andra hobby

(Madsen m.fl., 2019).

Diskussion

Metoddiskussion

Denna studie bestar av en litteraturdversikt, dar design ger en 6verblick 6ver det valda damnet, vilket
ar patienternas upplevelse av att leva med en obotlig cancer. Litteraturoversikten bestar av endast
kvalitativa vetenskapliga originalartiklar. Kvalitativ analys valdes for att uppfylla studiens syfte for

att kunna forsta upplevelsen av att leva med obotlig cancer.

Sokningar gjordes i tva olika databaser vilket starker litteraturdversiktens trovardighet (Polit & Beck,
2017, s. 724). Peer-reviewed var en avgransning som anvandes i samtliga sokningar. Artiklar som var
peer-reviewed baseras pa vetenskap. Vetenskapliga artiklar uppdateras standigt, darfor var ett
tioarigt tidsspann rimligt for att behalla resultatets trovardighet. Utifran syftet inkluderades artiklar
som studerade vuxna personer med obotliga cancer, ddrav anvdndes sokordet “incurable” i samtliga
sokningar. Det gjordes flertal forsok att 6ka litteraturdversiktens trovardighet ytterligare genom att
avgransa sokningen till english, tidsspann pa 10 ar, patienter med cancers upplevelser, patienter 18+.
Dessa avgransningar av ovanstaende forslag skulle gora litteraturdversikten mer specifik och
forenklar urvalet, irrelevanta artiklar sorterades bort. Sokorden och databaser valdes utifran

litteraturdversiktens syfte.

I den inledande litteratursdkningen som utférdes i Cinahl och PubMed fanns svarigheter med att hitta
artiklar som besvarade syftet. Ddrefter gjordes nagra forsok och med hjalp av bibliotekarie gav
sokningarna i Cinahl och PubMed tillrdckligt med relevanta artiklar. Till en borjan begransades tiden

till att omfatta 5 ar men da fanns litet urval d&ndrades omfattningen till 10 ar.
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Inom kvalitativ analys resoneras trovardighet baserad pa begreppen ér giltigt, palitligt, bekraftelse
samt dverforbarhet. Med giltighet menas hur arligheten i litteraturdversikten. Resultaten skulle halla
sig till sanningen. Resultaten skulle vara néra original artikelns innehall. Medan palitlighet betyder
hur palitlig ett resultat dr, samt i vilken omfattning resultatet skulle bli oavsett vem som skrev artikeln
eller vem som utforde studien. Bekriftelsebarhet betyder att forskarna bekréftar det deltagarna sdger
och inte utgé fran egna asikter och/ eller f{érdomar. Med 6verforbarhet menas i vilken grad resultat

kan vara overforbart till andra sammanhang (Polit & Beck, 2017, s. 559-560).

Trovardigheten och palitligheten har starkts genom att bedoma resultatet ifall det var relevant utifran
litteraturdversiktens syfte. Det var av vikt att exkludera personliga uppfattningar och erfarenheter,
men dven genom att belysa forforstaelsens eventuella inverkan pa resultatet har palitligheten starkts

och gjort det mojligt att skriva litteraturoversikten sa objektiv som mdjligt.

Under analysprocessen fanns risk for missforstaelse av artiklarna eller att feltolka utifran egna
varderingar. P4 grund av det studerades artiklarna enskilt och sedan diskuterades tillsammans, da
artiklarna var pa engelska fanns det storre risk att feltolka i samband med 6versattningen.
Analysprocessen genomfordes enskilt och dven tillsammans, vilket 6kar trovardigheten. Analysen
foljde efter Graneheim och Lundman (2004), dir en beskrivande kvalitativ innehallsanalys finns.

I resultatdelen anvands artiklarna fran olika lander, dock alla artiklar hade densamma resultat vilket
kan anses som dverforbarhet. Kvalitetsgranskning utfordes enligt Fribergs modell vilket gav styrka

till denna studie (Friberg, 2017, s.187).

Naégot som stirker resultatets dverforbarhet var att flertalet olika obotliga cancersjukdomar
studerades, vilket skapade en helhetssyn 6ver hur personer upplever att leva med obotlig cancer,
oavsett diagnos. En annan styrka i denna litteraturdversikt var att artiklarna var fran olika lander
vilket ger trovardighet och styrker att det stammer 6verallt i varlden. En svaghet var att deltagarna i
artiklarna var i olika stadium av sin obotliga cancer, vissa i tidigt stadium medan andra var i

slutskedet.

Slutligen togs 15 antal artiklar till resultatet, vilket var tillrdckligt for att besvara litteraturoversiktens
syfte. Resultatets huvudteman formulerades utifran innehallet som beskrevs i resultatet. Genom

diskussion formades teman for att na enighet angédende passande huvudteman pa innehéllet i
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artiklarnas resultat. Begreppet 6verforbarhet diskuterades i forhallande till litteraturdversiktens

resultat (Polit & Beck, 2017, s. 559-560).

Resultatdiskussion

Litteraturdversiktens syfte var att belysa personers upplevelser av att leva med en obotlig
cancersjukdom. Resultaten antydde att patienter som har obotlig cancer upplevde olika kénslor bade
positiva genom att fa stod fran anhdriga och fran varden, medan den negativa var ju pa grund av brist
pa information och forlust kontroll och makt samt sociala roller. Det upptacktes nagra fynd i resultatet
som beskrev olika kdnslor av att leva med cancerdiagnos. Det framkom ocksa att patienterna
upplevde psykiska pafrestning pa grund av den korta dvergangen fran att kanna sig frisk till att ha en
livshotande sjukdom vilket Nerskov m.fl. (2019) bekréftar. Resultatet visade att patienterna upplevde
maktloshet omedelbart efter diagnosen, vilket paverkar deras tidigare liv och erfarenheter. Denna
maktloshet paverkar deras vardagliga liv, eftersom de inte kunde fortsdtta med aktiviteter de brukade
gora tidigare till exempel, hushallsarbete, fysiska aktiviteter och hobbyer. Flera hade minskat eller
avslutat sitt engagemang pa grund av halso begransningar, dock de fortfarande ansag att
upplevelserna var bra och meningsfulla vilket styrktes av flera referenser (Brenne m.fl., 2013;

Loughran m.fl.,, 2019; Nerskov m.fl., 2019).

Enligt Kjerve Haug m.fl. (2015) begréansar sjukdomen det vardagliga livet och medfdr svarigheter att
utfora de vardagliga sysslorna, vilket far en individ att kdnna sig onormal. Néar deltagarna i studien
inte vara kapabel till att arbeta, som tidigare varit en del av ens liv, fick en att kdnna sig som icke
produktiv. I resultatet framkom det att begransningar som sjukdomen medfor i det vardagliga livet
far personen att kdnna sig onormal. Den forandrade kroppsbilden péverkar sjélvfortroendet och
sjalvbilden (Madsen m.fl., 2019; Nerskov m.fl., 2019). Aven detta bidrar till att personen upplever sig
sjalv som onormal. Enligt Nilmanat m.fl. (2010) hdvdar att nédr biverkningar sasom haravfall
uppmaérksammas av omgivningen vacktes oro och kdndes som ett intrang i deras privata liv.
Personen dr medveten om att ett forandrat utseende paverkar méanniskor detta staimmer dverens med
vad Nerskov m.fl. (2019) beskrev. Manga ganger tar personen valdigt latt pa detta och inser inte hur
starkt de kroppsliga fordandringarna egentligen paverkar patienten. Patientens forandrade kroppsbild
har en betydelse for vélbefinnandet och detta kan paverka patientens rehabilitering pa ett negativ satt.
Sjukskoterskan bor uppmaérksamma detta och vara medveten om sin egen instillning till en forandrad
kroppsbild och vara klar 6ver hur médnniskor paverkas av andras utseende (Nilmanat m.fl., 2010;
Neorskov m.fl., 2019; Madsen m.fl., 2019). Trots upplevelsen av att vara onormal visade resultatet att

den sjuke anda inte ville ha nagon speciell uppmarksambhet, det vill sdga att inte mérkas eller fa en ny
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identitet pa grund av sjukdomen och mérks som speciell vilket uppmérksammades av Norskov m.fl.
(2019). Sjukskoterskan bor darfor gora sitt basta for att patienten ska fa bra sjdlvfortroende och bra
sjalvbild. Detta fOr att en bra sjalvkdnnedom medfor till att patienten kan hantera sjukdomen pa ett

béttre satt.

I litteraturstudiens resultat pavisas olika aspekter av borda. Beroende av andra och att be anhdriga om
hjalp ansags vara en borda (Aoun m.fl., 2016). De forandrade familjerollerna uppges ocksa vara en
borda dér anhoriga fick ta 6ver de vardagliga sysslorna. Upplevelserna av att vara en borda for
familjen och kdnna att man som sjuk tynger dem. Detta dven uttrycktes att patienterna inte vilja oroa
sina anhoriga vilket ledde till ensamhet och isolering, dock de kidnde sig utestingda fran sin sociala
roll pa grund av stigmatisering, skam eller brist pd kommunikation med sldktingar. Det framgar av
resultatet att patienter med cancer inte vill belasta omgivningen och negativt paverka
familjemedlemmar. Detta tema diskuterades i nagra av artiklarna och som beskrivs tydligt i

resultatdelen och bekraftas av Brenne m.fl., 2013; Loughran m.fl., 2019; Nerskov m.fl., 2019 .

Patienter upplevde ocksa forlust av kontroll 6ver sin situation eftersom de inte visste nar eller hur
sjukdomen skulle utvecklas. Det framkom ocksa att forlusten ockséd handlade om deras tro eftersom
de inte visste vad framtiden skulle medfora detta har diskuterats i majoriteten av artiklarna pa ett
eller annat satt. Detta tyder pa att borda ar en viktig aspekt i sjukdomsforloppet som sjukskoterska
bor ha i atanke. Detta kan dock uppfattas som valdigt jobbigt for patienterna och kan vara valdigt
svart att hantera som sjukskoterska. Fler av personer upplevde en stor sorg 6ver sjukdomen samt de
kande att de inte hade nagot att kdmpa for. Detta styrks av Kyota & Kanda (2019) och Madsen m.fl.
(2019). Genom att forklara att vissa personer med palliativ behandling upplevde livet som
meningslost eftersom de visste att snart i framtiden kommer att d6. Patienterna upplevde riadsla for
dodsprocessen. Denna sorg blir pataglig dd manga av personerna med obotlig cancer upplever svéra
kénslor sdsom hoppldshet, maktloshet och osékerhet pa grund av att inte kunna ldngre fungera som

vanligt bade psykisk och fysiskt (Nerskov m.fl., 2019).

Den psykiska hilsan paverkades valdigt mycket pd grund av sjukdomen. Patienterna upplevde
depression och dalig livskvalitet (Glasdama m.fl., 2020). Detta styrks ocksa av Esteves m.fl. (2015) som
beskrev att patienternas perspektiv pa livet har fordandrats och de betraktade sig sjdlva som

kanslomassigare och 0mtaliga an tidigare.
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I resultatet framkom det dven att patienterna upplevde vérden negativt pa grund av brist pa
information vilket var ett dominerande tema. Vilket kdndes som att patienterna ville ha mer kontroll
over sin sjukdom, detta starkt av Kjerve Haug m.fl. (2015) och Stanze m.fl. (2019), som har nimnt att
patienterna hade negativa upplevelser relaterat till att inte fa ordentlig information om sjukdomen,
om behandlingsalternativ samt information om lakaren. Till f6ljd gor patienterna egna forskningar
och konfronteras med mycket €j filtrerad information till exempel fran internet (Stanze m.fl., 2019).
Dessutom upplevde flera hur resultaten av kroppsliga undersékningarna hade misslyckats och maste

begédras igen (Stanze m.fl., 2019), vilket orsakade lidande for patienterna samt misstro pa varden.

Resultat forklarar att smérta och fysiska besvar orsakar dngest och radsla vilket senare kan leda till en
psykiska och kénslomassig kris. Trots att patienterna i resultatet formedlade att det sociala
forandringar upplevdes svarare. Detta stdarker av Kyota & Kanda (2019) och Madsen m.fl. (2019). Att
resultatet visade att patienterna som lever med obotlig cancer upplevde rédsla och édngest vilket pa
olika satt begransar dem. Radslan som patienterna beskrev handlar om fruktan for smarta,
biverkningar av behandlingen. For att undkomma sin nod forsokte de acceptera situationen genom att
tro att alla liv ar andliga och att ddden maste accepteras (Kyota & Kanda, 2019; Madsen m.fl., 2019).
Déremot att doden éar ett allmént levnadsforhallande for alla ménniskor (Madsen m.fl., 2019). Det var
deras strategi att acceptera doden och for att minska lidande av att vara nara doden. Det svaraste
temat var hur patienterna relaterade till framtiden och déden. Ménga av patienter uppgav att de inte
tankte pa framtiden. Vikten av att ta en dag i taget och inte gora framtidsplaner for langt framstod

som sétt att hantera situationen (Kjorve Haug m.fl., 2015).

For att patienter skulle klara sin kris utvecklar patienterna hanteringsstrategi KASAM under
sjukdomsforloppet detta for att forsdka hantera situationen. Enligt Langius - Eklof och Sundberg
(2011) menade att KASAM beskriver grundfdrmaga som en manniska har for att hantera pafrestande
situationer. P4 grund av det anvéander patienter KASAM:s komponenter begriplighet, hanterbarhet
och meningsfullhet {or att se mdjligheter i krisen. Patienterna gjorde sig upptagna med olika
aktiviteter fOr att begransa tankar om sjukdomen (Glasdam m.fl., 2020). Handlingsstrategier ar
omorganisering av vardagen, som tyder pa att patienter skapar nya rutiner for att fa en kénsla av
trygghet (Stanze m.fl.,, 2019). Patienter med obotlig cancer utvecklar strategier for att klara och

underldtta for dem sjukdomsrelaterade utmaningarna (Glasdam m.fl., 2020).
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Slutsats

Att leva med obotlig cancersjukdom orsakade bade fysiska och psykiska pafrestningar samt
aktivitetsbegransningar, vilket paverkade personernas sociala, familjdra och fritidsaktiviteter. Nar
sjukdomen inte gar att bota, inser de att de dr narmare doden och kampen med behandlingar som
skapar lidande f6r personen. Diagnos forsamrades av potentiella biverkningar, da dagliga rutiner
avgransas. Och ena sidan inser de att deras sjukdom utvecklas snabbt, vilket paverkar upplevelser av
fysisk svaghet, foljt av 6kad rédsla for att uppleva en smértsam och dédsprocess (Stanze m.fl., 2019).
Patienterna upplevde forluster av sina anhdriga pa grund av deras trotthet som forhindrade dem fran
att vara med familjen. Detta ledde till kédnslor av ensamhet, vilket paverkade deras vilbefinnande. Att
leva ensam med cancer har for vissa patienter resulterat i en skada pé deras sjalvkansla och hindrat
deras kénslor av frihet och autonomi samt svarigheter att behalla kontrollen &ver sina nya

livssituationen (Aoun m.fl., 2016; Nerskov m.fl., 2019).

Kénslor av hopploshet dkar vid upplevelse av att doden ar nédra. Att vara en borda for anhdriga och
en forlust av virdighet betydande for psykologiska stress som ofta leder till existentiellt lidande och
depression (Aoun m.fl., 2016). En tillvagagang for palliativ vard, som uppmuntrar holistisk vard for
att gora det mojligt for dem att upprétthalla en kidnsla av mening och lidandet. Utifran studier
omsluter ett stod fran sjukskoterskan ar viktigt for att minska kéanslor av angest och for att gora det

mojligt for patienten att uttrycka sin radsla och forbereda sig infor och efter doden.

Teori om kénslan av sammanhang, KASAM. Begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet ar
anvéndbar for att forklara olika typer av hantering och stodja en positiv anpassning bland personer
som leva med cancersjukdom (Harrop m.fl., 2017). Ytterligare forskning om cancer patients
copingstrategier behovs, dér bade vardpersonalens och patienternas sociala relationer beaktas. For att
kunna skapa battre forstaelse vilket gor det majligt att hitta hanteringsstrategier och leva med en
livshotande sjukdom, de fysiska och psykosociala utmaningar som sjukdomen medfor (Glasdam

m.fL., (2020).
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skuldkéanslor och
dodstankar.
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avancerad cancer som
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angest, hjalploshet,
hopploshet och
begransningar i det
dagliga livet samt
oformaga att hantera
smarta.
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strategier under
behandling; (2)
avslutad behandling
och (mojligt)
botemedel; (3)
sjukdom forde nérhet
och avstand i sociala
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biverkningar och
behandlings
bordor. Aven hur
man bast kan ge
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Kvalitativ
studie

Kvalitativ
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- hermeneutiskt
tillvigagangssitt.

Tolkning
inspirerades av den
franska filosofen
Paul Ricoeur.

Beskrivande
tillvagagangssatt
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acceptera att har
utvecklat cancer”; (2)
“ jag maste acceptera
det obestridliga
tillvigagangssattet for
min egen dod”; (3)
“jag har acceptera
mitt behov av hjilp”;
(4)” jag maste
acceptera denna
otillfredsstallande
omstandighet” och
(5)” jag maste att
acceptera sitt 6de och
ett resultat av sitt liv”.

Resultatet framkom Medel
pa tvad huvudteman:

(1) Funktionella

svarigheter for

manniskor som lever

med obotlig cancer

och (2)

rehabiliteringsbehov i

en palliativ miljo.

Resultat framkom tva Hog
teman med
underteman. (1)
Vardagslivet
forandras - normalt
liv forandras,
beteende fordndringar
och forandringar som
skadar betydande
andra. (2) Narmar sig
slutet pa livet -
ndrmar sig doden,
forbereder infor
doden, haller livet sa
lange och att ansluta
till platser och
tillhorigheter.

Att uppleva Hog
cancersmarta



Kanada

Nilmanat m.fl.
(2010)
Thailand

Norskov m.fl.
(2019)
Danmark

Staats m.fl.
(2020)

upplevelser och
upplevelser av
cancersmarta hos
dldre vuxna med
avancerad cancer
och deras
familjevardare.

Syftet med studien
var att beskriva det
lidande som
patienter med
terminal avancerad
cancer upplever i
deras vardag.

Syftet var att
undersoka hur
nydiagnostiserade
patienter med akut
leukemi (AL)
upplever diagnosen
och den initiala
behandling, deras
behov och
preferenser for
socialt stod.

Undersokte och
identifierade
upplevelser som
utgor vardighet och
forlust av vardighet
bland aldre som

kvalitativa
longitudin
ella studie

Kvalitativ
studie

Kvalitativ,
expolrativ
och

beskrivan
de design

20
©)

20
2)

23
(10)

Semistrukturerade
intervjuer

Intervjuer
Patient Observation

Tematisk analys

Explorativa
halvstrukturerade
individuella
intervjuer

Tematisk analys

Djupintervjuer

Hermeneutiska
tolkningar av
intervjutexter och
faltanteckningar.
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representerade den
smartan som patient
och deras véardgivare
upplevde.

Resultat visade i
kategorin “ Uppleva
cancersmarta”
innehdll tre teman;
att kdnna
cancersmadrta; regerar
pé cancersmarta och
att leva med
cancersmarta.

Resultat 6vergripande Hog
temat for
livsupplevelsen var
att leva med lidande.
Upplevelsen av
lidande identifierades
i fem underteman: (1)
fysiska symtom
besvir, (2) kdnsla av
sammanhang, (3)
vardelos, (4) beroende
av andra och (5)
onskan om

paskyndad doéd.

Resultatet uppstod tre Hog
teman: (1) skakad av
diagnosen - forlust av
personlig autonomi,

(2) aterstalla

normalitet i vardagen

- ny social i identitet

och (3) ett liv av hopp.

Avgorande Medel
upplevelse som

besvarade personens

vardighet

inkluderade att ha en

kénsla av kontroll, att



Stanze m.fl.
(2019)

Tyskland

lever med obotlig
cancer hemma.

Att fa forstaelse for  Kvalitativ 25
enskilda patientens (8)
behov,

erfarenheterna och
inneborden av att
leva med avancerad
lungcancer i slutet
av livet och
utveckla strategier
for att forbattra
patientcentrerad
vard.

Individuella
berattelser
intervjuer

Fragor
intervjuguiden

34

fatta egna beslu,
uppleva hopp och
meningsfullhet, kinna
sig varderad som
manniska och ha
mojlighet att varai en
uppskattas och
vardande miljo.

Resultatet
identifierades med att
leva med avancerad
lungcancer &r kanslan
av att behova
omdefiniera sin egen
existens, sasom
sociala roller inom
och utanfor familjen.

Maktloshet,
psykologisk och social
stress utan att kunna
uttrycka dven fysiska
lidande och
biverkningar av
behandling. Slutligen
dolja sina individuella
behov, dven nar de
fragas.

Medel
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Bilaga 2

Exempel pd innehdllsanalys

Meningsenhet Kondensering Subkategori Kategori
(inkl. Citat)
“Jag var radd for att Chocken av diagnosen Psykiska pafrestning Sorg

do. Det var faktiskt
den viarsta delen,
radslan for att do. Jag
tankte: varfor ska jag
do vid 50 ars alder?”

”(Framtiden) finns
formodligen inte
langre for mig!”

“ Livet saknade
innehall. Det var som
att existera utan att
leva; “Man kan sédga
att allt ar svart. Det
finns ingenting alls.
Det ar svart”

“ Jag kan se och kdnna
att jag inte ar mig
sjdlv. Nar jag tittar i
spegeln och i mina
egna Ogon ser jag inte
likadan ut, det ar
suddig bild framfor

77

mig

”Jag har egentligen
ingen roll langre ... Jag
har varit en mycket
aktiv person. Jag kan
inte gora det langre ...
du sitter bara som en
gronsak. Jag har inte
energi att leka med
min dotter. ”

uppstod
kdnslomaéssiga
reaktioner som oro,
negativa tankar,
rédsla for att do.

Upplevde forlust av
personlig, kroppslig
och social dver sin nya
livssituation.

Patienterna kénde sig
ledsna, deprimerade
och morka.

Kénns inte langre som
sig sjdlv. Forandring i
fysiskt utseende.

Sjukdomens fysiska
och psykiska
paverkan formaga att
utfora dagliga roller.

Upplevelse av forlusten av
kontroll

Psykiska besvar Forandrat vardagsliv

Fysiska besvar

Sociala forandringar



”Smadrta dr en dalig
upplevelse. Jag kunde
inte tdnka trevliga
saker nar jag hade ont,
... kdnde mig hjélplos
och hopplés .... 7

”Jag kanner trotthet
och maktloshet att ga
till jobbet och gora
nagot, alla uppgifter
vantar pa mig ..
Smarta begransar inte
bara det dagliga livet,
det stor arbetslivet och
orsakar ekonomiska
problem”.

Den negativa sidan
var brist pa
information.Det var
relaterat till
upplevelser som att
inte fa ordentlig
information och tréffa
olika lakare varje

gang.

Livserfarenhet och
livsvillkor paverkar
hur patienten kunde
hantera sin sjukdom
och livssituation,
vilket samtidigt bidrog
till att gora situationen
meningsfull.

”Det som har varit
viktigast efter att jag
fick lungcancer éar att
min lakare inte har
gett upp mig an.
Darfor har jag
fortfarande hopp for
framtiden.”

Smarta beskrev som
en obehaglig och
storande upplevelse
med negativa fysiska
och emotionella
konsekvenser

Kénna trotthet,
maktloshet och smarta
begréansar dagliga
livet och arbetslivet
som orsakar
ekonomiska problem.

Upplevelser av att inte
fa tydlig information.

Livserfarenhet och
livsvillkor paverkar
hur patienten kunde
hantera sjukdomen.

Efter cancerdiagnos
har patienter
fortfarande hopp att
leva vidare.

Upplevelser av cancersmarta

Smartkanslor i vardagen

Informationsbrist

Hanteringsstrategier

Hantera obotlig cancer med
hopp

36

Smartupplevelse

Meningsfullhet



“Jag kdnner mig mer
eller mindre forgiftad
nu, for de besoker inte
och om du ser dem gér
de at andra hallet.
Tidigare var det alltid
manga har.”

Manniskor
distanserade sig pga
obotlig cancer och
tvingade dem att
konfrontera angest
kring sin egen dod.

Rédsla och angest relaterat till
doden

37

Nérmar sig slutet pa

livet




Bilaga 3

Oversikt av kvalitetsgranskningsfrigor for kvalitativa studier enligt Friberg F. (2017)

Hog kvalitet = Alla dr utforligt beskrivna, + > 7 fragor ar utforligt beskrivna (= 95%)
Medelhog kvalitet = > 4 fragor &r utforligt beskrivna (= 50%)
Lag kvalitet = Alla ar EJ beskrivna och/ eller < 4 fragor ar beskrivna (< 50%)

Kvalitetsgranskingsfragor for kvalitativa studier
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. ® N o g e

11.
12.
13.
14.

Finns det ett tydligt problem formulerat? Hur ar detta i sa fall formulerat och avgransat?
Finns teoretiska utgangspunkter beskrivna? Hur &r dessa i sa fall formulerade?

Finns det nagon omvardnadsvetenskaplig teoribildning beskriven? Hur ar denna i sa fall
beskriven?

Vad &r syftet? Ar det klart formulerat?

Hur ar metoden beskriven?

Hur &r undersokningspersonerna beskrivna?

Hur har data analyserat?

Hur hénger metod och teoretiska utgéngspunkter ihop?

Vad visar resultat?

. Hur har forfattarna tolkat studiens resultat?

Vilka argument fors fram?
Fors det nagra etiska resonemang?

Finns det en metoddiskussion? Hur diskuteras metoden i sa fall?

Sker en aterkoppling till teoretiska antaganden, till exempel vardvetenskapliga antaganden?
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