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Abstract

Background: Cancer-related pain is a major problem worldwide. Studies indicate that
patients do not get an adequate pain relief. This creates a large suffering and results in major
problems for the patient and their families. In order to minimize this kind of suffering
caregivers need to understand how cancer-related pain is experienced by these patients, what
it does to them and how it impacts their daily life.

Aim: The aim of this study was to describe patients” experience of living with cancer-related
pain.

Method: The method used for this study was a qualitative literature study. Nine articles from
2002 to 2012 and from five different countries were analyzed.

Results: The results of this study are presented in four main themes and ten subthemes. The
main themes were: A feeling of powerlessness; Fears that limit; A change in daily life and
Seeking for meaning and an end to the suffering. All themes and subthemes give a description
of patients” experience of living with cancer-related pain.

Conclusion: It is a great suffering to have cancer and it is even a greater suffering
experiencing pain on a daily basis. Despite this, some patients still could see their situation as
something positive and wellbeing was created. The nurses’ role in this kind of situations is
essential in order to understand what the patient is experiencing, how it impacts on the patient
and its life and how wellbeing can be formed.

Keywords: Cancer-related pain, patients” experience, powerlessness, fear, daily life and
meaning.
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Inledning

Till foljd av forandring i befolkningens aldersstruktur och utokande av screening samt
forbattrade diagnostiska metoder har antalet cancerdiagnoser ¢kat (Socialstyrelsen [SOS],
2010). Cancer forknippas ofta med smarta och detta samband &r beroende av sjukdomens
utveckling och kan komma att bli ett problem for patienten (Bjornstad, 2011). Smarta &r ofta
ett debutsymtom vid cancer och det visar sig att cirka 30-40 % av patienterna har smérta vid
diagnostillfallet (Strang, 2003). Sjukskdterskan moter ofta patienter som lever med en cancer
diagnos. Arbetet kring smarta och att kunna utga ifrdn patientperspektiv ar en viktig del i
sjukskoterskans funktion. Holley, McMillan, Hagan, Palacios och Rosenberg (2005) anser
darfor att utbildning i sméarthantering bor vara ett krav i verksamheten. For att kunna méta
patienter med en cancerrelaterad smarta behover sjukskoterskan dels en hog kompetens inom
smartomradet men ocksa kunskap utifran patientens upplevelser, vilket denna studie har for
avsikt att beskriva.

Bakgrund
Cancer

Cancer som begrepp beskrivs i Friberg (1988). Det ar ingen sjukdom i sig, utan fungerar som
ett paraplybegrepp och innefattar flera olika sjukdomar. Det gemensamma for
cancersjukdomarna ar den okontrollerade cellvéxten och mdgjlig spridning av cellerna. Ericson
och Ericson (2008) beskriver hur ménniskan varje minut bildar flera miljoner nya celler,
medan de gamla dor och forsvinner. Standigt sker det i en balans och det &r cellens arvsmassa
som avgor nar och med vilken hastighet som de nya cellerna skall bildas. Vid nybildning av
en cell, kan det ske en fordndring av cellens arvsmassa. Antingen Kkorrigerar cellen denna
forandring pa egen hand eller sa dor den och elimineras. | de fall som dessa forandringar sker
men inte elimineras, kommer cellen att leva vidare med den befintliga arvsmassan. |
Beermann (2003) beskrivs hur en cell med férandrad arvsmassa kan med en 6kad hastighet
foroka sig och bilda ansamlingar av dessa celler. Det kan uppfattas som kndlar och kallas
tumarer. De vanligaste tumorerna ar godartade, vilket innebér att de haller sig begransade och
inte leder till ndgon storre inverkan. Ibland kan de dock trycka pa angransande vavnader och
darigenom pavisa symtom hos patienten. Elakartade tumorer pavisar motsatsen. De vaxer
bade in i vavnaderna och skadar det omkringliggande. De har en férmaga till spridning till
andra organ i kroppen och kan bilda sma metastaser.

Smarta

Kaasa och Borchgrevink (2001) menar att smarta paverkas av fysiska, psykiska, sociala och
andliga existentiella faktorer. Oavsett vilken orsak det finns till smartan sa sker ett samspel
mellan dessa dimensioner. Killander, Modig och Nilsson (1999) definierar smarta utifran
International Association for the Study of Pain, (IASP) pa foljande satt: “Smirta &r en
obehaglig sinnesupplevelse, som starkt och specifikt k&nsloméssigt engagerar oss, och som &r
utlost av en verklig eller hotande vdvnadsskada, eller som beskrivs som en sadan” (s.20).



IASP &r en internationell smartférening med en bred representation av medlemmar fran olika
vardyrken som bedriver ett tvarprofessionellt samarbete och arbetar med smartrelaterade
fragor inom varden.

Det finns olika kategorier av smarta med en varierad verkningsmekanism som kan paverka
upplevelsen hos patienten. Strang (2003) beskriver huvudsakligen tre typer av smadrta:
nociceptiv, neurogen och psykogen smérta. Den nociceptiva smértan innefattar vavnadsskada
och kan indelas i saval somatisk smarta som visceral sméarta. Den somatiska smartan ter sig
pa organ sa som hud, skelett, muskler, vavnader och upplevs allt fran skarp till diffus. Vid hud
med hdg tathet pa nociceptorer ar det latt att lokalisera smartan, medan det &ar svarare vid djup
somatisk smarta som till exempel vid en fraktur. Den viscerala smartan beror de inre organen
och beskrivs som en diffus smérta. Tatheten av nociceptorerna &r glesare och smértan kan
upplevas som mer flyttbar. Smarta kan uppsta bland annat av tanjning av inre organ,
inflammation och av ischemi.

Den neurogena smartan har sin uppkomst fran perifera och centrala nervsystemet. Strang
(2003) menar att de skadade nervstrukturerna kan reagera onormalt starkt pa stimuli. Smartan
upplevs som blixtrande, skérande, stickande, brannande eller krampande och kan till sin
karaktar beskrivas som konstant eller attackerande. Enligt Toénnessen (1991) kan den
neurogena smartan ha sin forklaring i ett kirurgiskt ingrepp, stralbehandling, cytostatika,
kronisk vavnadsskada med sekundéara nervskador eller att en tumor paverkar nerverna.

Den psykogena smértan har enligt Strang (2003) en psykisk sjukdom som bakgrund. Den &r
darfor ganska sa ovanlig vid till exempel cancer. Men med 6kad angest och oro kan den dnda
vara av betydelse och forstarka en redan befintlig smérta.

Cancerrelaterad smarta

Den cancerrelaterade smartan kan vara svarbedomd da flera perspektiv av patientens situation
maste beaktas. Kaasa och Borchgrevink (2001) beskriver mojliga orsaker till att
cancerrelaterad smarta uppstar och vad som bor observeras. Den forsta orsaken ar nar
cancervaxten leder till en vavnadsskada som paverkar omkringliggande vavnader eller organ
och stimulerar smartreceptorer i dess omgivning. Den andra anledningen &r neurogent
betingad, vilket innebar att en tumor trycker pa nerver, som till centrala nervsystemet
signalerar smarta. Den tredje orsaken handlar om behandlingsbiverkningar som kan leda till
smarta. Stralbehandling kan till exempel leda till bindvavsfibros och morfinbehandling kan
medféra obstipation och buksmarta. Det fjarde anledningen &r alla de Ovriga smartproblem
patienten kan uppleva, utan att det har med cancer att gora, som exempelvis ledvark och
muskelspanningar. Kaasa och Borchgrevink (2001) beskriver ocksa hur angest kan forstarka
en pagaende smarta. Den cancerrelaterade smartan visar pa en komplexitet och hur viktigt det
ar for sjukskoterskan att se till helheten och lyssna till vad patienten beréttar.

Genombrottssmarta ar aven nagot som forekommer inom cancervarden och definieras av
Strang (2003) som ”Ett eller flera tillfalliga smairtgenombrott hos en patient som
huvudsakligen har en vilkontrollerad smérta (med hjélp av opioider)” (s.65). Det finns flera
orsaker till detta fenomen som till exempel kroppsliga forandringar eller 6kad pafrestning av
kroppen vilka gor att smartlindringen inte récker till. En annan orsak ar end of dose” och
innebdr att smértan bryter igenom strax fore nytt ett dos tillfélle.



Sjukskoterskans omvardnadsansvar

Sjukskoterskans mote med patienter som upplever smarta ar en betydelsefull del av vardandet.
| kompetensbeskrivning for legitimerade sjukskoterskor (Socialstyrelsen, 2005) beskrivs hur
sjukskoterskan bade skall kunna uppmarksamma och moéta lidande hos patienten men ocksa
kunna anvanda adekvata atgarder for att lindra lidandet, som till exempel kan orsakas av
smarta. Detta samstammer med nagra utav kraven som beskrivs i Hélso- och sjukvardslagen
[HSL] (SFS 1982:763, 2 8) dar det star att patientens behov ska tillgodoses och att hélso- och
sjukvarden ska arbeta for att forebygga ohalsa samt framja goda kontakter mellan patient och
halso- och sjukvardspersonal. Enligt, International Council of Nurses, [ICN] (2012) &r det
sjukskaterskans priméra ansvar att ge manniskor vard. Sjukskoterskan skall se till de svaga
individers halsa, sociala behov samt initiera och stddja atgarder som tillgodoser detta.

Vardvetenskapliga utgangspunkter

Livsvarld

Begreppet livsvarld innebar den verklighet vi lever i och upplever genom vara kroppar
(Wiklund, 2003). Sjukskdterskan ska enligt Dahlberg, Segesten, Nystrom, Suserud och
Fagerberg (2003) kunna se, forsta, beskriva och analysera en manniskas livsvarld sa som han/
hon upplever den. Livsvérlden har inga perspektiv, som till exempel subjektivistism, utan det
handlar om en relation mellan vérlden och subjektet. Dahlberg och Segesten (2010) menar att
ett livsvarldsperspektiv i vardandet innebér att ta hansyn till och bekrafta en patients levda
och ibland svara verklighet. Varje erfarenhet &r unik. Med andra ord upplevs och beskrivs
livsvarlden individuellt da den skapas av vara olika erfarenheter och upplevelser. Detta staller
krav pa att sjukskoterskan ska kunna visa 6ppenhet gentemot patienten och lata denne lara oss
vad lidandet innebar (Dahlberg et al., 2003).

Lidande

Lidande ar ett unikt och individuellt begrepp som kan tolkas och uppfattas olika fran
manniska till manniska. Lidande ar en naturlig dkomma i manniskans liv, vilket innebéar att
alla ndgon gang kommer att uppleva nagon form utav lidande. Eriksson (1994) beskriver tre
olika former av lidande: livslidande, sjukdomslidande och vardlidande. Livslidande innebéar
ett lidande som inkluderar hela livssituationen. Det ar forenat med levandet i alla dess faser
och former. Sjukdomslidande &r orsakat av sjukdom eller annan upplevd ohélsa och som utger
sig i denna form av lidande. Uttrycket symtom kan formas av sjukdomslidande da en patient
till exempel upplever smarta. Vardlidande ér ett lidande som upplevs av patienter pa grund av
vardandet eller pa brister i vard och behandling. Vardandets huvudsakliga mal ar att lindra
lidande och skapa valbefinnande (Dahlberg et al., 2003; Eriksson, 1994).

Halsa och valbefinnande

Halsa ar ett mangdimensionellt begrepp och kan tolkas pa manga olika satt da ordets innebord
bestdms av individen sjalv och hur denne upplever det (Wiklund, 2003). Enligt Dahlberg och
Segesten (2010) innebar fenomenet hélsa ett tillstand som involverar hela ménniskan. Det ar
en upplevelse av jamvikt som handlar om inre balans och relation till sina medménniskor.
Halsa handlar ocksa om en relation till livet, da det speglar manniskans nuvarande och totala
livssituation. Detta innebér att hélsa ar en stor del av vara liv och har en djupare mening an
som enbart franvaro av sjukdom.



Vidare skriver Wiklund (2003) att det ar viktigt for vardpersonalen att ha ett klart perspektiv
pa manniskan och halsan, som de sedan ska utga fran i sitt arbete. Perspektivet sjukskoterskan
véljer &r en grund for vad hon tar in i sin analys av patienten och som sedan ar avgorande for
vilka mal som stts.

Valbefinnande beskrivs av Eriksson (1989) som att finna sig val, kdnna sig sund och frisk och
uppfatta sig som hel ménniska. Enligt Wiklund (2003) ar valbefinnande en kéansla hos en
méanniska som upplevs via livsvérlden och har att géra med hans eller hennes inre upplevelser.
Begreppet valbefinnande &r svart att definiera da det ar unikt for varje individ och som
vardpersonal kan vi aldrig fullt ut forsta vad vélbefinnande innebér for en annan méanniska
(Dahlberg et al., 2003). Vidare skriver Dahlberg et al. (2003) om hur lidande och
valbefinnande kan forekomma samtidigt. Vélbefinnande kan darfor upplevas trots sjukdom.
For att en manniska som befinner sig i ett sjukdomstillstand ska kunna uppleva hélsa och
vélbefinnande, maste tillvaron vara och kannas meningsfull. Genom att ha ett patientfokus
som ar grundat i livsvérlden skapas en storre mojlighet for sjukskoterskan att se och forsta
hur, lidande, halsa, valbefinnande samt varden upplevs och paverkar patientens liv (Dahlberg
& Segesten, 2010).

Tidigare forskning

Tidigare forskning visar att patienter med olika cancerdiagnoser ar underbehandlade mot sin
smarta (Deanrea, Montanan & Apolone, 2008). Genom en litteratursammanstélining har 26
stycken resultat studerats. Studierna ar gjorda mellan 1994 till 2007 och inkluderar lander fran
saval Europa, Asien och USA. I alla studierna som ingar i sammanstéliningen har negativ
”pain management index” (PMI) anvénts. Det ar ett verktyg for att méta smértan och
analgetika terapin och har som syfte att beddma omfattningen av underbehandlad
cancersmarta. Aven om litteratursammanstallningen visar p& skillnader mellan de olika
studierna, sa bekraftar de i sin helhet hur omfattande problemet ér.
Litteratursammanstallningen visade bland annat att det var 43% av 7604 patienter som hade
en underbehandlad cancerrelaterad smarta Aven om medelvardet gatt ner under de senare
studierna sa ar siffran fortfarande hdg. Problemet med underbehandlad smarta stracker sig
mellan varldsdelarna och paverkas av landernas ekonomiska férutsattningar, medan
patientens alder utgor liten skillnad pa tillfredstallande smartbehandling. Denna forskning
sager dock inget om hur patienterna upplever sin smarta eller hur den inverkar pa deras liv.
Holley et al. (2005) menar att sjukskdterskan har ett ansvar for att patienter ska fa den
smartlindring som de behdver och fortjanar. Sjukskoterskan maste utga ifran patientens behov
och tro pa vad patienten beskriver om sin smarta for att det ska kunna leda till korrekta
bedémningar, atgarder och utvérderingar.

Problemformulering

Cancerrelaterad smarta &r ett globalt problem som férekommer oberoende vart man befinner
sig i varlden. Smartan ar komplex da orsakerna har flera olika ursprung och forskning har
visat att en stor del av patienterna inte far en tillfredstallande smartlindring. Dock saknas det
fortfarande studier utifran patienternas upplevelser och hur det paverkar dem i vardagen. Att
kunna hjélpa en patient med cancerrelaterad smérta krdver mer an bara en smértbedémning
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och medicinering. Sjukskoterskan har ett ansvar att lindra lidandet och frdmja upplevelsen av
halsa och valbefinnande hos patienten vilket kraver en djup forstaelse om smartans inverkan
pa patientens liv. For att kunna ge en tillfredsstéallande vard behover sjukskoterskan kunskap
om patienters upplevelser av smarta.

Syfte

Syftet med studien var att beskriva patienters upplevelser av att leva med cancerrelaterad
smaérta.

Metod

Studien ar gjord som en litteraturstudie och &r baserad pa nio kvalitativa artiklar. Enligt
Friberg (2006) ska denna typ av metod ge en djupare forstaelse for deltagarnas beskrivning av
upplevelser och erfarenheter. Metoden bygger pa att sammanstilla och analysera redan
publicerat forskningsresultat. Vid en beskrivande syntes summeras de studier som analyseras
med ett minimum av omtolkning, som sedan vaxer till en ny helhet och ger ett Okat
kunskapsvérde inom det gemensamma fenomenet. Med kvalitativa studier som utgangspunkt
kan vi battre forsta vad lidande innebar och hur patienters upplevelser och behov kan métas.

Litteratursdkning

For att fa ett val grundat underlag for resultatet har saval osystematiska som systematiska
litteratursokningar utforts. Osystematisk sokning innebar enligt Ostlund (2006), en planlds
sokning som syftar att komplettera den systematiska sokningen med inspiration och idéer.
Systematisk sokning kan uppnas genom att bygga upp sokningen fran brett till smalt och ta
vara pa erfarenheter som vinns under vagen.

Den osystematiska sokningen inleddes pa Hogskolan Vasts bibliotek, med planldsa sokningar
i boklitteratur, databaser och genom att folja upp referenslistor fran tidigare studier. Under
denna sokning patraffades en artikel av Bostrom, Sandh, Lundberg och Fridlund (2004) som i
ett senare skede kunde inkluderas i studien. Den systematiska sokningen gjordes i databaserna
Academic Search Elite, Cinahl och Scopus. Valen av sokord vaxte fram utifran syftet,
bakgrunden och olika nyckelbegrepp fran tidigare studier inom angréansande omrade. De
sokord som anvéndes var: advanced cancer, breakthrough pain, cancer, cancer pain, cancer
patients, cancer-related pain, experience, pain, patients’ experience, patients lived experience,
palliative care, suffering samt qualitative research. Inledningsvis anvéndes vissa stkord
enskilt men kom senare att kombineras pa olika satt med hjalp av boolesk soklogik och
genom att ligga till ’AND” mellan varje sokord. Detta for att fa fram ett mer hanterbart
material. Ytterligare begransningar mot problemomradet gjordes ocksa via faltsokning genom
att lagga till peer reviewed, english language och tidsperiod 2002-2012. Med databasernas
sokhistorik underléttades sokningarna genom att soékorden redan var sparade och kunde
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kombineras med varandra. Oversikt Gver databaser, sokordens foljd, sokordskombinationer
och soékordresultat redovisas i tabell 1, bilaga I.

Urval

Det forsta urvalet av artiklarna gjordes utifran titeln pa studien. Var inte titeln relevant med
syftet har abstrakt inte l&sts. Totalt lastes 208 titlar, 34 abstrakt och 19 artiklar i sin helhet.

For att sakra artiklarnas kvalité kontrollerades om ett tydligt problem fanns formulerat, vad
syftet var, om det var besvarat och om metoden fanns beskriven enligt rekommendation av
Friberg (2006). Inklusionskriterierna for studien var att artiklarna skulle handla om
cancerrelaterad smarta och vara ur ett patientperspektiv déar deltagarna inte understeg 18 ar.
De skulle vara kvalitativa, vetenskapligt granskade, skrivna pa engelska och inte vara aldre an
10 ar. Inga begransningar gjordes géllande diagnos, sjukdomstid eller vart i vardbehandlingen
patienterna befann sig. Exklusionskriterier var artiklar med ett
specialistsjukskoterskeperspektiv, en kvantitativ forskningsansats och om barn deltagit i
studien.

Efter att forfattarna diskuterat artiklarna utifran den vetenskapliga kvalitén, namnda
inklusions - och exklusionskriterier samt hur val de svarade an mot syftet kunde slutligen nio
artiklar véljas ut for djupare analys. En artikel kom fran den inledande och osystematiska
sokningen och atta artiklar kom fran den systematiska sokningen. Artiklarnas huvudsakliga
innehall redovisas i tabell 2, bilaga II.

Analys

Analysen av datamaterialet genomfordes enligt Fribergs (2006) beskrivning for
litteraturstudie och med grund i analys av kvalitativ forskning. Analysarbetet kan beskrivas
som en rorelse fran helhet till delar till en ny helhet och dar analysen foljer fem olika steg. |
det forsta steget lases texten igenom flera ganger for att fa en kansla for vad det handlar om
och med en samtidig fokusering pa studiens resultat. Det andra steget handlar om att
identifiera nyckelfynd i varje studies resultat. For att fa en dversikt dver materialet och lattare
se vad som ska analyseras gors i tredje steget en sammanstélining av resultaten i vardera
studie. | det fjarde steget relateras de olika studiernas resultat till varandra for att i ett femte
steg formulera nya teman med beskrivning till vardera tema.

For att skapa en overblick av materialet lastes artiklarna igenom en gang. Darefter delades
artiklarna upp mellan forfattarna och lastes pa nytt ett flertal ganger. Med syftet som
utgangspunkt, identifierades nyckelfynd i respektive studie och lyftes fram. Genom en
sammanstallning av samtliga studiers identifierade nyckelfynd skapades en &verblick av
materialets riktning och vad som vidare skulle analyseras. Fynden fran respektive studie
studerades pa nytt utifran likheter och skillnader som sedan fargkodades. Det fargmarkerade
innehallet som handlade om samma sak, strukturerades utifran vilka upplevelser patienterna
hade av att leva med en cancerrelaterad smarta och sorterades in under olika rubriker. Sa
smaningom kunde materialet sammanféras till tio subteman och efter ytterligare
genomlasning framtradde fyra teman som pa olika satt beskriver patienters upplevelse av att
leva med cancerrelaterad smarta.



Resultat

Ur analysen av datamaterialet framtradde fyra teman med tio subteman som belyser patienters
upplevelser av att leva med en cancerrelaterad smarta (Tabell 3).

Tabell 3. Presentation av teman och subteman grundade i analysen av data materialet.

Tema Subtema

Kéanslor av maktldshet Att ha svart att beskriva sin smarta

Att inte kanna sig forstadd och tagen pa
allvar inom varden

Att lida emotionellt

Radslor som begransar Att vara radd for ytterligare smérta
Att vara radd for lakemedelsbehandling och
biverkningar

Ett forandrat dagligt liv Att inte vilja oroa eller vara en borda
Att tappa kontroll och bli beroende av andra
Att acceptera och ha kontroll

Sokandet efter mening och ett slut pa Att ifragasdtta "Varfor just jag?”
lidandet Att konfrontera sin tro

Kanslor av maktloshet

Patienters upplevelser av att leva med cancerrelaterad smérta handlar om kénslor av
maktloshet. Maktlosheten véxer fram hos patienten och ar en foljd av deras svarigheter att
kunna beskriva sin smarta, att inte bli tillrackligt forstadd i varden samt av det emotionella
lidandet som kan blockera dem.

Att ha svart att beskriva sin smarta

Flera patienter upplevde stora svarigheter med att beskriva sin smarta och betraktade smartan
som ett subjektivt fenomen som ibland gjorde dem maktlésa (Webber, Davis & Cowie, 2010).
Nagra av dem kunde ta hjalp och anvanda sig av olika uttryckssétt for att ge en bild av hur det
ké&ndes i kroppen. Ett satt var att anvanda sig av metaforer och levande berattelser som ett
alternativ till att beskriva med enskilda ord (Haozous, Knobf & Brant, 2011). Den
svarbeskrivna smartan kunde till exempel upplevas som “het lava”, som “gnistor”, en
elektrisk chock™ eller som “blixtrar”. I artikeln av Meghani och Houldin (2007) beskrev en
patient sin cancersmadrta som varre an att féda barn vilket skapade stor frustration. Medan
andra patienter upplevde sin cancersmarta som nalstickningar och gnagningar (Bostrom et al.,
2004). Som en konsekvens av att inte kunna beskriva sin cancerrelaterade smarta, kunde
patienterna istéllet beskriva den i form av hur den inte var (Meghani & Houldin, 2007). De
menade att det inte var en vanlig smarta och forsokte pa detta satt utesluta saker fran vad de
sjalva upplevde som normalt. En annan metafor som patienterna anvénde sig av for den
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svarbeskriva smartan var att de upplevde den sa fruktansvard och 6nskade att fa do (Coyle,
2004; Doumit, Huijer, & Kelley, 2007). Utéver sprakets begransningar upplevde flera
patienter svarigheter med att lokalisera och skatta sin smarta. De anvéande sig av svepande
rorelser och kunde uppleva det svart att satta ett varde pa sin smarta (Webber et al., 2011;
Haozous & Knobf, 2012).

Att inte kénna sig forstadd och tagen pa allvar inom varden

Manga patienter upplevde att de inte blev tillrackligt forstadda eller tagna pa allvar i métet
med vardpersonalen vilket gjorde dem maktlésa. Den otillrackliga forstaelsen kunde bero pa
patienternas svarigheter i att beskriva sin smarta och vad smartan innebar i deras liv (Webber
et al., 2011). De menade att deras upplevelser av lidande var unika och att det var svart att
med ord som verktyg 6verféra vad de kande till ndgon annan. Att inte kunna géra sig
tillrackligt forstadd blev till ett hinder i kontakterna med varden och inte minst for hur
smartan skulle hanteras (Haozous & Knobf, 2012).

Patienterna upplevde aven sig otillrackligt forstadda och att de inte blev tagna pa allvar pa
grund av att vardpersonalen inte lyssnade pa dem (Bostrom et al., 2004). De menade att det
anda ar patienten som kanner sin kropp bast nar det galler smarta och hur den upplevs. Det
fanns patienter som uppfattade vardpersonalen som daliga kommunikatorer. Bristerna i
kommunikationen, bade verbalt och icke-verbalt, fick patienterna att kdnna sig som att de inte
blev trodda eller respekterade. Dalig kommunikation och bristen pa kommunikation, skapade
vanmakt vilket kunde leda till att de inte orkade eller kdande for att prata om sina drommar,
tidigare erfarenheter, kunskaper och sina radslor. Patienter med afrikanskt ursprung upplevde
att de inte blev trodda pa och att deras smarta inte togs pa allvar. De raknade istéllet med flera
fornedrande forelasningar, av vardpersonalen, vilket kunde handla om opioidernas
missbrukspotential och lakemedlets varde pa gatan (Meghani & Houldin, 2007). De hade lart
sig att acceptera detta och sag det som en naturlig del av varden.

Att lida emotionellt

Upplevelsen av att leva med en cancerrelaterad sméarta handlade &ven om att lida emotionellt.
Det emotionella lidandet kunde innebéra sorgsenhet, depression, frustration, ilska och en
kénsla av existentiell smarta for patienten. De menade att det verkliga lidandet 6kade i
proportion till den fysiska smartan (Haozous & Knobf, 2012). Patienterna beskrev hur flera
bordor tillsammans skapade hinder och upplevdes som Overmaktig for dem. En patient
menade att cancern som sjukdom tillsammans med smértan blev som att bestiga ett berg
(Webber et al., 2010). Smartan blev for patienterna som ett mérker som foll 6ver dem (Coyle,
2004). Patienter med erfarenheter av cancerrelaterad genombrottsmarta upplevde psykisk
angest da smartan var oforutsagbar och kunde leda till depression hos patienterna (Webber et
al., 2010). En liknande jamforelse gjordes av Haozous et al. (2011) som menade att patienter
som hamnade i social isolering pa grund av sin sjukdom och fysiska begransning, ocksa
kunde drabbas av ett emotionellt lidande i form av en depression. Samtidigt menade Doumit
et al. (2007) att det emotionella lidandet innebar kénslor av maktloshet hos patienterna.



Réadslor som begransar

Patienters upplevelser av att leva med cancerrelaterad smarta handlar om réadslor som
begransar och paverkar dem i det dagliga livet. De ar en foljd av att patienterna kanner sig
radda for ytterligare smérta liksom for lakemedelsbehandling och dess biverkningar.

Att vara radd for ytterligare smarta

Upplevelsen av att leva med cancerrelaterad smarta innebar en radsla for smértans omfattning.
Patienterna beskrev att radslan for smarta var varre an att vara radd for déden (Doumit et al.,
2007) och en annan patient talade om hur smértan sags som nagot varre an sjukdomen i sig
(Coyle, 2004). Radslan for smartan kunde &ven upplevas som ett morker i patientens liv
(Nilmanat, Chailungka, Phungrassami, Promnoi, Tulathankitm, Noo- urai & Phattaranavid,
2010). Rédslan blev ett vaxande problem for patienterna och stod i relation till sjukdomens
progression. Den ¢kade vid forsamring av sjukdomen och eskalerade vid farhagor om
kommande utmaningar (Coyle, 2004).

Manga patienter kunde bekrafta i studien av Bostrom et al. (2004) hur den fysiska smértan
och radslan for smartan paverkade dem i det dagliga livet. De kénde sig radda och hade inte
nagon vilja till att utféra nagra aktiviteter. Att inte vaga, skapade en begransning i tillvaron
och gjorde att patienterna kande sig lasta. Flera patienter menade att smartan var sa jobbig att
den ledde till manga sémnldsa natter och inverkade pa deras dagliga liv i form av ett lidande
(Nilmanat et al., 2010). Radslan for ytterligare smarta kunde sta i relation till tidigare
cancererfarenheter i familjen. Patienterna visste vad cancern hade inneburit for andra
familjemedlemmar och vad de sjélva hade att rdkna med (Coyle, 2004). . En del av dem fick
till och med sin diagnos strax efter att nagon nara anhorig hade dott av cancer. Enligt
Haouzous och Knobf (2012) tog patienterna med sig dessa erfarenheter in i sin egen sjukdom.

Att vara radd for lakemedelsbehandling och biverkningar

Patienters upplevelse av att leva med en cancerrelaterad smarta innebar aven radslor fér vad
lakemedelsbehandlingen, mojliga biverkningar och utebliven behandling kunde leda till.
Behandling med till exempel opioider upplevdes som bekymmersamt. En del beskrev kanslan
av dimmighet som mycket obehaglig, den gav ett sadant lidande att sméartan kandes som ett
alternativ (Hazaous & Knobf, 2012). Andra upplevde—opioidbehandlingens effekter som
kraftig trotthet och grumlighet (Coyle, 2004). Enligt Bostrom et al. (2004) kénde patienterna
en radsla for biverkningar pa grund av risken att forstora njurarna eller att bli drogberoende av
till exempel morfin. Patienterna blev forstoppade av medicineringen som i sin tur gav
buksmaérta. Andra sidoeffekter som patienterna lyfte som ett hinder bland biverkningarna var
aptitloshet, krakningar och kraftloshet (Nilmanat et al., 2012).

Enligt Haouzous och Knobf (2012) upplevde patienterna biverkningarna av smértlindringen
sa jobbiga att de hellre Gvervagde att ha smarta an att fa medicinering. De 6nskade att
biverkningarna inte skulle inverka for mycket pa deras liv (Webber et al., 2010) och var radda
att forlora sig sjalva som en foljd av smértlindringen (Coyle, 2004). Trots radsla for
biverkningar, ville en del patienter &nda fa dé med en god smartlindring. Nar deras eget behov
blev storre sag de opioidbehandlingen som en valsignelse och en resurs (Coyle, 2004). En del
av patienterna kande radsla for att inte fa den behandlingen som de behdvde (Coyle, 2004)
och vagade darfor inte tala om sin smarta med vardpersonalen. De var radda for att forlora sin
kemoterapi, da den inte blev aktuell forran smartan var under kontroll. Konsekvensen blev att
patienterna stdngde in sin smarta i fruktan att forlora dyrbar tid av sitt liv.



Ett forandrat dagligt liv

Patienters upplevelse av att leva med cancerrelaterad smarta handlar om ett fordndrat dagligt
liv. Forandringarna innefattas av att inte vilja oroa eller vara en borda for de narstaende, att
tappa kontroll och bli beroende av andra, liksom att acceptera och ha kontroll éver sitt
lidande.

Att inte vilja oroa eller vara en borda

Manga patienter upplevde sig som en borda for sina familjer (Doumit et al., 2007). De ville
hellre do an att fa vara en belastning for sina anhoriga och doden var ett satt att bli av med
denna frustration (Nilmanet et al., 2010). En konsekvens av att inte vilja oroa eller vara en
borda var att de begrdnsade kommunikationen med dem (Haozous et al., 2011) De tyckte att
det var svart att vanda sig till bade familjemedlemmar och vanner for att tala om sin smarta.
En del patienter ville inte prata med nagon medan andra kunde 6ppna sig for en valdigt nara
familjemedlem eller enbart kommunicera med sin lakare. Att inte vilja oroa eller vara en
borda handlade dven om deras omtanksamhet och att inte tynga de narstaende (Meghani &
Houldin, 2007). Patienterna menade att deras egen smarta kunde upplevas som svarhanterligt
for de anhdriga. En av patienterna uttryckte att ingen vill héra pa en person som bara séger
hur ont den har, det kommer inte att hjalpa och det finns anda inget som de anhdriga kan gora
nagot at. Samtidigt menade andra patienter att de behévde hjélp och stod av sina familjer, men
ville pd samma gang skydda och isolera dem da de upplevde att de inte klarade av situationen
(Haozous & Knobf, 2012). Patienterna menade att det blev d&nnu vérre av att tala om smértan
eftersom den paminde dem om sjukdomen och deras tillstand (Meghani & Houldin, 2007).
Det som formedlades av andra i form av enskilda ord eller idéer gjorde dem bara ledsna
(Doumit et al., 2007).

Att tappa kontroll och bli beroende av andra

Flera patienter var radda for att forlora kontrollen Gver sin kropp. Férmagan att inte kunna
utfora dagliga aktiviteter och ett 6kat beroende av andra fick patienterna att uppleva bade ett
psykologiskt och andligt lidande. F6r en del av dem ké&ndes det som att forlora sitt varde som
manniska (Nilmanat et al., 2010). Kénslan av att tappa kontrollen kunde uppsta da patienterna
befann sig i ett tillstand av beroende och upplevdes som frustrerande och paminde dem om att
livet inte langre var detsamma som forut. Patienterna kande aven oro for att bli beroende och
en borda for andra i sina dagliga aktiviteter (Doumit et al, 2007).

Den cancerrelaterade genombrottsmartan hade en stor inverkan pa det dagliga livet for manga
patienter. Den trdngde undan utrymme for annat och gjorde att patienterna férlorade
kontrollen pa sin kropp. Smartan var sa oférutsedd och medforde att de var tvungna att
anpassa sig efter radande omstandigheter. En patient jamforde smartan med att raka ut for en
olycka och forlora ett ben. Patienterna upplevde att den fordndrade livssituationen innebar
begrénsningar i deras dagliga liv. Detta behOvde de ta hénsyn till och gav patienterna en
kénsla av att de var sjalviska (Webber et al., 2010).

Att acceptera och ha kontroll

Flera patienter beskrev sin smarta som en del av det dagliga livet, da den kunde paga dygnet
runt. De accepterade den och véagrade lata de fysiska och emotionella effekterna fa paverka
dem. Att koncentrera sig pa vad de kunde gora, ingav en viss form av kontroll och att tanka pa
vad man inte kunde goéra eller klara av gjorde bara situationen varre (Meghani & Houldin,
2007).

10



Samtidigt som manga patienter beskrev smartan som ett standigt lidande, kunde andra
patienter med en kontrollerad smarta uppleva nagot positivt och leva ett normalt liv (Coyle,
2004). Att fa smartlindring beskrevs som en underbar kénsla av att ha kontroll. Men kénslan
kunde pendla beroende pa hur mycket kontroll de hade och paverkade deras instéllning till
resten av livet. En patient beskrev att han inte langre orkade leva pa grund av smartan, men
kunde samtidigt uppleva en emotionell vandning nar en kontroll av smartan uppnaddes.
Patienten som tidigare var redo for att do, sag det pl6tsligt mer positivt och som att nya dorrar
Oppnades (Coyle, 2004).

Sokandet efter mening och ett slut pa lidandet

Patienters upplevelse av att leva med cancerrelaterad smarta handlar om soékandet efter
mening och ett slut pd lidandet. Det innefattar frigan “varfor just jag”? och att fa konfronteras
sin tro.

Att ifrdgasatta " Varfor just jag?”

Manga patienter stallde sig fragan om varfor just de var drabbade av cancersmarta och varfor
nagon Overhuvudtaget maste ga igenom denna process (Haozous & Knobf, 2012). Fragan
“varfor just jag?” kunde vara en del av resonemanget om hur de hanterade sin sméarta men
hade dven andra perspektiv. En del upplevde det orattvist da de levt ett sunt liv, inte rokt och
hade skott sig. Samtidigt kunde andra patienter ha djupare tankar och resonera kring fragan
“varfor inte jag?”. De menade att de hade en uppgift och att det fanns en mening och ett syfte
med att vara utvald. Forekomsten av livsfragor angransade till saval de emotionella som
andliga dimensionerna hos patienterna (Meghani & Houldin, 2007).

Att konfrontera sin tro

Flera patienter som levde med en cancerrelaterad smarta konfronterades med sin tro. Sa vl
Haozous och Knobf (2012), Doumit et al. (2007), Meghani och Houldin (2007), Coyle
(2004), Im, Guevara och Chee (2007) visades hur olika nyanser och inriktningar av
trosforestaliningar inverkade pa patienternas liv och fick olika betydelser. Flera patienter
uppfattade smartan som en naturlig akomma av cancern och att detta var ett straff fran Gud
(Im et al., 2007). Patienterna kunde uppleva en konflikt i att vara beroende av Gud samtidigt
som de uppfattade att sjukdomen var skapad av Gud och att det endast var han som kunde
stoppa sjukdomen (Doumit et al., 2007). Konflikten kunde ocksa besta i att patienterna
undvek att ta opioider eller kdnde att det var felaktigt att inte langre vilja leva (Coyle, 2004).
En kvinna beskrev att den dagen da hon inte langre klarade av sina dagliga aktiviteter, skulle
vara den sista i hennes liv och bad darfor till Gud om att fa d6 och fa ett slut pa sitt lidande
(Nilmanat et al., 2010).

En del patienter upplevde att det var latt att borja ifragasatta sin andliga tro och fann det svart
att separera den emotionella och andliga smartan fran den fysiska (Haozous & Knobf, 2012).
relationen till Gud var fradgan “varfor just jag” vasentlig och kunde i ett senare skede leda
fram till att de accepterade sitt tillstand (Doumit et al., 2007). Vissa patienter beskrev hur
betydelsefull relationen till Gud var och hur den kunde associeras med stor optimism och
hoppfullhet (Doumit et al., 2007). Manga upplevde sin tro positivt och hade ett behov av att fa
be. Genom bonerna kunde olika andliga syften uppnas och kraften av andlighet forde
méanniskor samman (Haozous et al., 2011). Flera patienter kénde att det fanns en stark
koppling mellan tron, nérvaron av Gud och hur de hanterade sin sjukdom och smarta. De
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flesta av deltagarna sag tron som ett hjalpmedel mot smartan och anvénde sig av boner som
en strategi mot den (Meghani & Houldin, 2007; Im et al., 2007).

Trots problematiken kring tron kunde manga patienter se sin situation som en ny mojlighet.
Det blev en andra chans att na sina mal eller att uppleva saker pa ett nytt sétt. Patienterna
upplevde sjalvhjélpsgrupper som en resurs, dar kunde de traffas och konfronteras med andra
vilket skapade en mening i deras svara situation. Att fa dela med sig kandes som en drivkraft
och blev en hjalp till att hantera den dagliga smartan. En patient beskrev hur cancern trots allt
givit en ny inblick i livet, lart henne uppskatta nya saker och gjort henne till en starkare
person och en béttre manniska (Meghani & Houldin, 2007).

Diskussion
Metoddiskussion

Syftet med litteraturstudien var att beskriva patienters upplevelser av att leva med
cancerrelaterad smarta. Da det kandes viktigt att forsta vad deras lidande innebar och hur
deras liv gestaltade sig, valdes en kvalitativ ansats. Enligt Segesten (2006) bidrar den
kvalitativa ansatsen till ckad forstaelse for en persons upplevelser och erfarenheter. En
empirisk studie hade dven kunnat fanga patienternas erfarenheter, men da tiden for studien var
begransad var detta inte ett alternativ.

Under den inledande sokningen var det svart att finna kvalitativa studier som just lyfte fram
patienternas upplevelser av att leva med en cancerrelaterad smarta. En stor del av traffarna
handlade snarare om forekomsten av problemet dan om vad patienterna upplevde eller sa hade
de en allt for medicinsk inriktning. Forfattarna diskuterade om det &r sa att patienter med en
utvecklad cancer dar smérta upptar en stor del av deras liv, inte vill eller har kraft till att delta
i studier. Det ar mojligt att en kvalitativ studie kraver mer av patienterna och att den darfor
kan vara svarare att motivera till. Studier som visade hur smartan graderades i férhallande till
en VAS- skala, var heller inte av intresse da de saknade en djupare inneb6rd. Forfattarna
beslét sig anda att sta fast vid sitt syfte och genomfora systematiska sokningar tills ett
underlag véxte fram for en litteratursammanstélining. Detta visade sig vara en process som
bade var tidskravande och omfattande.

| den inledande litteratursokningen som utférdes i Cinahl fanns svarigheter med att hitta
artiklar som ringade in syftet. Av denna anledning och for att vara saker pa att inga vardefulla
artiklar skulle missas utdkades databaserna till: Academic Search Elite och Scopus i vilka
ocksa gar att finna ett brett utbud av omvardnadsforskning. Att enbart vélja fulltext ar enligt
Ostlund (2006) ingen bra metod och foranledde att nagra artiklar fick bestéllas via Hogskolan
Vésts bibliotek. Trots detta visade sig artiklarna inte vara relevanta for det slutliga urvalet.
Vid den systematiska sokningen var bredden av sokord i kombination med varandra en
forutsattning for att fa fram material da sokorden gav olika utslag i databaserna. Det blev en
svar balansgang mellan att 4 ena sidan fa ett greppbart antal traffar och a andra sidan fanga in
de kvalitativa studierna utifran ett patientperspektiv. Till en borjan begransades tiden till att
omfatta fem ar, men pa grund av ett litet urval utokades den till att omfatta tio ar.

Deanrea et al. (2008) pavisar hur cancerrelaterad smarta ar ett internationellt problem oavsett
varldsdel. Foreliggande studie fokuserar patienters upplevelse av att leva med cancerrelaterad
smarta. De inkluderade artiklarna bygger pa studier gjorda i Europa, Amerika och Asien.
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Smérta &r ett subjektivt fenomen dar manniskor upplever och tolkar sina besvér olika i
jamforelse med varandra. Studier fran tre varldsdelar har darfor setts som en styrka for att se
likheter och skillnader i upplevelsen av att leva med cancerrelaterad smarta.

En av de inkluderande studierna (Coyle, 2004) kom att innefatta patienter som var inskrivna i
ett palliativt center och i Webber, Davis och Cowies studie (2012) baserades resultatet pa
patienter med cancerrelaterad genombrottsmarta. Det dr mojligt att dessa studier kan ha
paverkat foreliggande resultat, men da de hade en substansrikedom och omfattades av
inklusionskriterierna, har de tillfort intressanta aspekter pa vad det innebér att leva med en
cancerrelaterad smarta. | artikeln av Haozous och Knobf (2012) har saval patienter som
personal och anhoriga ingatt i urvalet. Enbart den text som belyste patienters upplevelser har
da analyserats.

Analysprocessen anses vara systematiskt och noggrant utford. Enligt Friberg (2006) &ar det
viktigt att lasa med Oppenhet och féljsamhet till studien i sin helhet och inte lata forutfattade
meningar ta utrymme. Forfattarna har forsokt att behalla ett neutralt perspektiv kring
artiklarnas innehall och sa forutsattningslost lata innehallet styra uppbyggnaden av arbetet.
For att minska risken for feltolkningar studerades artiklarna till en borja enskilt och dérefter
tillsammans. Eftersom samtliga artiklar varit pa engelska finns risk for feltolkning i samband
med 6verséttning. Risken for feltolkning hade méjligen minskat om flera personer oberoende
av varandra deltagit i analysprocessen. Att utga fran syftet har hjalpt forfattarna att fokusera
pa det valda omradet. Enligt Olsson och Sorensen (2007) uppnas en god validitet, nar
forskarna undersoker det de avser att undersoka och syftet i denna studie anses vara Vvl
besvarat. Artiklarna granskades med hjalp av Fribergs modell. N&r kvaliteten av artiklarna
granskas med en sadan modell okar tillforlitligheten av studiens resultat (Friberg, 2006). I
analysforfarandet har bada forfattarna last artiklarna, fangat in det som var elementart, och
diskuterat artiklarnas resultat vilket kan ses som en fordel. Overensstimmelse har uppnétts
vilket tyder pa god reliabilitet enligt Olsson och Sérensen (2007).

Utifran etiska aspekter och dvervaganden har forfattarna varit noga med att inte framstélla
data pa ett felaktigt satt och ej heller utesluta delar som kunnat paverka resultatet pa ett
negativt satt. Alla artiklar var innan publikation granskade och godkénda av saval etiska
kommittéer som olika styrelser och experter.

Bada forfattarna har bidragit i samtliga delar av denna studie. Det galler saval inledning,
bakgrund, problemformulering, syfte, metod, resultat och diskussion. Artikelstkning har bade
gjorts enskilt och tillsammans.

Resultatdiskussion

Kéanslor av maktléshet

Resultatet visar att patienterna upplever kénslor av maktloshet. Maktlésheten tar sig bland
annat i uttryck att patienterna inte kanner sig forstadda och inte heller blir tagna pa allvar i
varden. Den har problematiken leder till ett vardlidande. Enligt Eriksson (1994) uppkommer
vardlidande till foljd av brister i vard och behandling. Det &r ett lidande som ska ses som
onddigt och bor med alla medel elimineras. Av denna studie framgar hur viktigt det &r med en
bra kommunikation mellan vardpersonal och patient. Dalig kommunikation eller brist pa
kommunikation skapar saval vanmakt, som oférmaga och hjalploshet. Resultatet visar dven pa
vardpersonalens oférmaga att ta till sig eller ta tillvara vad patienterna forsoker beskriva,
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vilket kan bero pa en bristfallig 6ppenhet eller att de inte ar narvarande i det som sker.
Konsekvensen blir att patienterna upplever sig osedda, deras behov blir atsidosatta och
mojliga adekvata insatser blir otillrackliga. Det ar ett vardlidande som &r utanfor patientens
kontroll. Wiklund (2003) menar att felaktig eller utebliven vard kan leda till att patientens
besvar forvarras och kan utifran denna studie exemplifieras som otillracklig smartlindring
eller att inte lyssna till det som patienten forsdker redogdra for. Holley et al. (2005) menar att
sjukskoterskan har ett ansvar for att patienter ska fa den smartlindring som de behdver och
fortjanar. Enligt Halso- och sjukvardslagen [HSL] (SFS 1982:763, 1 §) ska varden medicinskt
forebygga, utreda och behandla sjukdomar och skador. Detta visar att sjukskoterskan bor
ligga steget fore ett forvantat lidande kring cancerrelaterad smarta. Vad kan da sjukskoterskan
gora for att lindra och undvika kanslor av maktléshet? Det kanns angeléget att lagga betoning
pa vardrelationen. Enligt Dahlberg et al. (2003) behdvs en mellanménsklig relation for att en
god vard ska uppnas.

Dahlberg och Segesten (2010) menar att patienter kan uppleva svarigheter att med ord
forklara det lidande som de genomgar och det kan leda till ett minskat valbefinnande. Detta
overensstammer med foreliggande resultat. Patienterna upplevde ett sjukdomslidande till f6ljd
av svarigheterna de hade av att beskriva sin smarta. Sjukdomslidande uppkommer enligt
Eriksson (1994) av sjukdom, behandling eller annan upplevd ohélsa. Patienterna beskrev sitt
sjukdomslidande i form av obeskrivlig smérta som férlamade deras liv. Tid for samtal kan
darfor vara av stor betydelse for manga patienter. Det &r viktigt att i lugn och ro fa sitta ned
och med hjalp av stéd och 6ppna fragor fran sjukskoterskan, fa beskriva hur det ar att leva
med cancerrelaterad smarta. Resultatet visar dven att patienternas sprak kan ta sig nya uttryck
och en kansla kan bli tydlig med hjalp av metaforer. Men spraket kan bli bade en resurs och
en begransning beroende pa hur flexibel mottagaren ar av budskapet. Att inte kanna sig
forstadd eller att bli tagen pa allvar i varden kan uppfattas som djupt krankande och flera
patienter upplevde vardpersonalen som daliga lyssnare och att de brast i sin kommunikation.
Sjukskoterskan maste utvardera och reflektera Gver sitt forhallningssatt gentemot sina
patienter. Ett vardande forhallningsatt tar sig enligt Dahlberg och Segesten (2010) uttryck i
hur patienterna bemoéts, hur kommunikationen genomfors, hur val de lyssnas pa och hur
valbefinnande och lidande bekraftas.

Med tanke pa vad det emotionella lidandet ocksa skapar hos patienten &r det viktigt att ocksa
ha en etisk hallning vilket innebar att handla utifran en medveten vardegrund Wiklund (2003).
Den etiska hallningen bor vara forankrad inom vardaren genom lyhordhet, kéanslighet och
vilja att ge patienten vélbefinnande, inte i yttre principer eller etiska koder om hur man bor
handla. Sjukskoterskan maste tillata patienterna att vara experter 6ver sina egna liv inte minst
for att undvika kénslor av maktloshet.

Radslor som begransar

Resultatet visar att patienterna upplever radslor som pa olika satt begransar dem. Réadslan som
patienterna beskriver handlar om fruktan for ytterligare smarta och dess omfattning. Malet vid
behandling av cancersmarta ar smartfrihet och det kan tyckas markligt att flera patienter ska
behdva uppleva rédsla. Studien bekréftar tidigare forskning om férekomsten av otillracklig
smartbehandling vid cancerrelaterad smérta (Deanrea et al., 2008). Smarta féder smérta och
innebdr inte bara en psykisk pafrestning utan ocksa en kraftig belastning for manga system i
kroppen och skall darfor behandlas sa att den forsvinner (Kaasa & Borchgrevink, 2001).

Av resultat framgar dock att radslan kring smarta kan upplevas som ett morker i patienternas
liv. Det &r ett sjukdomslidande som enligt Eriksson (1994) inte enbart ter sig fysiskt utan dven
sjalsligt och andligt. Att konstant leva i radsla ar for manga patienter ocksa en form av
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livslidande. Livslidande &r forenat med levandet i alla dess faser och former och inkluderar
hela den cancerdrabbade patientens livssituation (Eriksson, 1994). Att leva i fruktan paverkar
livssituationen negativt och utsatter patienten for en kansla av otrygghet. Patienternas trygghet
i att kunna utféra sina dagliga sysslor fanns inte langre dar. Dahlberg och Segesten (2010)
menar att otrygghet har en koppling till hot. N&r vi utsétts for hot och var trygghet aventyras,
vill vi undkomma detta hot for att aterigen fa uppleva en kénsla av trygghet. Hotet, det vill
sdga radslan, forutsatter att patienten maste fa kontroll Gver smartan for att kénna trygghet,
vilket ocksa resultatet visar. Dahlberg et al. (2003) skriver att grundtryggheten rubbas av ett
livslidande saval som av ett sjukdomslidande och leder till att patienten har svart att bara sin
situation. Vad kan da sjukskoterskan gora for att minska lidandet pa grund av radsla och 6ka
patientens trygghet? Att se behoven och forsta patientens halsa kraver att sjukskoterskan
moter patienten. Samtalet &r det centrala och maste fa ta det utrymme som det behéver. Bade
att mota dessa samtal och bearbeta insikterna tar tid. Har vi det? Enligt Héalso- och
sjukvardslagen [HSL] (SFS 1982:763, 2 8§) ska varden framja goda kontakter. For att pa basta
satt kunna lindra patientens lidande och ge mojlighet till ett Okat valbefinnande maste
sjukskoterskan se till att det finns avsatt tid for dessa samtal. Att lindra lidande och 6ka
vélbefinnandet hos en patient &r anda sjukskoterskans och vardandets huvudsakliga uppgift
(Dahlberg et al., 2003; Eriksson, 1994).

Ett forandrat dagligt liv

Resultatet visar dven att patienter med cancerrelaterade smarta upplever ett forandrat dagligt
liv. Det tar sig bland annat i uttryck att inte vilja oroa eller vara en borda for de narstaende.
Det forandrade dagliga livet blir en del av patienternas foérandrade livsvarld genom
upplevelser, kénslor och erfarenheter som &r i en standig rorelse (Dahlberg & Segesten,
2010). Det framgar av resultatet att patienter med cancerrelatera smarta inte vill belasta sin
omgivning och negativt paverka de anhoriga. Det kan leda till saval isolering som minskad
mojlighet att kunna ventilera sina tankar, kanslor och behov. Om sjukskdterskan skall kunna
ge ett verkligt och vardvetenskapligt vardande sa ar det viktigt att de bade forstar och moter
patienten i deras forandrade livsvérld (Dahlberg & Segesten, 2010).

Resultatet visar samtidigt att patienterna med cancerrelaterad smaérta upplever att de saknar
familjen som en resurs nar det kanns svart, men ar heller inte sikra pa att de klarar av att vara
delaktiga. Nar sjukskoterskan ser till patientens livsvarld genom ett vardvetenskapligt
perspektiv, sa ingar aven de narstaende. Sjukskoterskan ska se patientens varld och vardandet
bor ske i ett sammanhang. De narstaende &r vardefulla och en tillgdng men kan ocksa vara i
behov av stod och hjalp (Dahlberg & Segesten, 2010). Detta forhallningssatt ar inte minst
viktigt da patienter upplever att de tappar kontrollen 6ver sin kropp och blir beroende av andra
men ocksd i ett palliativt skede. Aven om sjukskoterskan ska ha ett patientcentrerat
forhallningssatt, sa kan det vara motiverat att se saken ur ett familjeperspektiv (Dahlberg &
Segesten, 2010).

Sokandet efter mening och ett slut pa lidandet

Nar manniskan forsoker finna mening i lidandet sa aktualiseras ocksa livsfragor (Wiklund,
2003). Resultatet visar att patienters upplevelser av att leva med cancerrelaterad smarta
handlar om sokandet efter mening och ett slut pa lidandet. Manga fragade sig “varfor just
jag?” och borjade konfrontera sin tro. Dahlberg och Segesten, (2010) menar att manniskor
naturligt soker efter mening och sammanhang och att denna langtan ar djupt sammanflatad
med halsa, lidande och sjukdom. Om patienten inte finner sin mening eller sammanhang sa
kan de heller inte uppleva hélsa. Meningen har en stor inverkan pa manniskan for att kunna
hantera och klara av svara perioder, vilket inverkar pa vardagen.
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Av resultatet framgar att de cancerdrabbade patienterna stallde fragor om orsaken till och
meningen med det intraffade. En del tyckte att det var oréttvist och relaterade det till sin sunda
livsstil. Andra sag det som Guds straff. Enligt Dalhberg och Segesten, (2010) sa vacker
sjukdom, framforallt om den ar livshotande, fragor om livet, existensen och déden. Genom ett
aktivt lyssnade har sjukskoterskan mojlighet att stodja patientens egen bearbetning av
fragorna. Dahlberg och Segesten (2010) menar ocksa att ingen vardare kan skapa mening at
en patient hur god varden an ar. Mening handlar om individens egen hallning till livet, vilka
val som gors eller inte gors och varje individs forhallande till den vérld som han/hon lever i.
Resultatet visar ocksa hur patienter med cancerrelaterad smarta ifradgasatte och konfronterade
sin tro medan andra beskrev hur betydelsefull den var och forknippade den med hoppfullhet.
Enligt Wiklund (2003) hor tron ihop med manniskans andlighet. Att ha nagon form av tro
innebar ocksa att ha en grund for sitt handlande. Det finns saledes ett behov hos patienten att
fa utrymme for sadana samtal. Dahlberg och Segesten (2010) menar dock att motstandet i
vissa fall ar stort hos vardarna och tidsbrist anges som ett skal. Men forskning visar att
existentiella samtal inte maste vara en fraga om tid (Kallerwald, 2007). Det handlar snarare
om viljan och férmagan att skapa en fortroendefull relation som inbjuder till samtal. | samma
forskning framgar ocksa att vardarna inte sjalva har bearbetat fragor om existens, om liv och
dod, om det komplexa monstret av sociala relationer och darfor inte klarar av att vara trygga
lyssnare. Har kan handledning fylla en viktig funktion.

Sammanfattningsvis visar resultatet att den cancerrelaterade smértan &r ett grymt och onddigt
lidande, som ger konsekvenser for patientens totala livssituation. Enligt Tavoli, Montazeri,
Roshan, Tavoli och Melyani (2008) kan patienter med cancersmérta uppleva en lagre
livskvalitet och minskad funktionsniva sa val fysiskt, emotionellt, kognitivt och socialt,
jamfort med de som inte har ndgon smarta. Smarthantering bor darfor vara ett krav ute i
verksamheten (Holley et al., 2005). Med en god smartlindring och en vardande vard skulle
patienterna uppleva ett minskat lidande, en storre hélsa och valbefinnande samt erfara en
livsvarld med mindre problematik.

Konklusion

Patienters upplevelser av att leva med cancerrelaterad smarta innebar Kanslor av maktloshet,
Radslor som begransar, Ett forandrat dagligt liv och Sokande efter mening och ett slut pa
lidandet. Kanslorna av maktloshet kan forstds utifran de svarigheter patienterna har att
beskriva sin smarta, att inte bli tillrackligt forstadd i varden och av att de lider emotionellt.
Radslorna som begransar det dagliga livet &r en foljd av att patienterna ar radda for ytterligare
smérta, lakemedelsbehandling och dess biverkningar. Det forandrade dagliga livet innebar att
inte vilja oroa eller vara en borda for sina narstaende, tappa kontroll och bli beroende av andra
men ocksa att acceptera och ha kontroll 6ver sitt lidande. Sokande efter mening och ett slut pa
lidandet handlar om att fraga “varfor just jag?” och att konfronteras med sin tro.

Att leva med en cancerrelaterad smarta ger upphov till ett stort lidande och en féréandrad
livsvérld. Det & genom livsvarlden som lidandet och vélbefinnandet visar sig. Trots det stora
lidande som den cancerrelaterade smartan innebar visar patienterna att ocksa hélsa och
valbefinnande kan uppnas. For att framja valbefinnande i den dagliga livssituationen spelar
familj, narstaende och sjukskoterskans lyhordhet i motet med patienten en viktig roll.
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Praktiska implikationer

Denna studie bidrar till en okad och fordjupad forstaelse for patienternas upplevelser av att
leva med cancerrelaterad smarta. Med hjalp av studiens resultat kan sjukskoterskor
uppmarksamma och identifiera det patienter upplever som lidande och vélbefinnande. For
sjukskoterskan dr en 6kad medvetenhet om maktloshet, radslor, férandringar i det dagliga
livet samt sokandet efter en mening, en resurs i motet med patienterna. Kommunikationen
skulle darmed kunna paverkas pa ett positivt satt saval i vardmiljon som i familjekretsen.
Studien kan aven utgora underlag for kvalitetsarbete i det praktiska vardarbetet. Utvecklandet
av former for stodsamtal, om smartan och dess inverkan, skulle kunna innebédra att de
drabbade och deras familjer vagar tala om sin situation. Studien bidrar med forstaelse for
savél behov och resurser som patienter med cancerrelaterad smarta har. Det kan med fordel
vara underlag for diskussion bland vardpersonal pa sjukhus och inom den kommunala varden.

Framtida forskning

Den kvalitativa forskningen inom omradet ar begransad och ytterligare forskning behovs. Ett
omrade som vore intressant att utveckla ar hur familjen kring den cancerdrabbade patienten
skulle kunna bli en resurs inom varden. Ett annat omrade som ocksa borde utvecklas &r att
hitta ett verktyg som skattar smarta dar patienters beskrivningar star i kombination med en
skattningsskala.
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analyserades genom en
kvalitativ innehallsanalys.

Det huvudsakliga resultatet
beskrev hur patienterna
upplevde sin smarta bade
fysiskt, emotionellt och
andligt.

Im, Guevara & Chee

The Pain Experience of
Hispanic Patients

With Cancer in the United
States

2007, USA

Oncology Nursing Forum

Syftet var att utforska
Latinamerikanska
cancerpatienters
smarterfarenheter.

15 Latinamerikanska
deltagare intervjuades.
Medelaldern var 49,4 ar.
Konsfordelingen var 12
kvinnor och 3 mén. 80%

av deltagarna var katoliker.

Kvalitativ metod. Studien
utfordes pa ett online-
format. 10 &mnen
presenterades med olika
fragor. Svaren skrevs ut
och dversattes till
engelska. En tematisk
metod anvéndes for analys.

Det huvudsakliga
innehallet visar hur
patienterna bearbetar
bristen pd kommunikation,
familjens betydelse,
kanslan av att vara en
fange och hur man ser pa
man samt kvinnor i denna
kultur.

Meghani & Houldin
The meanings of and
attitudes about cancer pain
among African Americans

2007, USA

Oncology Nursing Forum

Att beskriva innebérden av
cancersmaérta och attityder
vid hantering av
cancersmarta bland
afroamerikaner med
cancer.

35 deltagare fran tre 6ppna
onkologkliniker fran
United States, Atlantic

Kvalitativ metod —
Kvalitativ innehallsanalys
med djupgaende
intervjuer, kompletterat
med demografiskt
frageformular. Materialet
analyseras med hjalp av
Atlas. ti 5.0.

Beskriver cancersmarta
utifran en fysisk, psykisk
och emotionell dimension.
Studien visar hur smértan
kan te sig for patienten och
hur de hanterar den .




Nilmanat, Chailungka,
Phungrassami, Promnoi,
CTulathamkit Noo-urai &
Phattaranavig

Living with suffering as
voiced by Thai patients
with terminal advanced
cancer

2010, Thailand

International Journal of
Palliative Nursing

Att beskriva lidandet som
patienter med obotlig
avancerad cancer upplever
I sitt dagliga liv.

Urvalet bestod av 15
patienter fran Thailand.
Aldern férdelade sig
mellan 30-72 ar och med
en konsfordelning av 4
mé&n och 11 kvinnor. Alla
deltagare hade nagon form
av obotlig cancer som
ledde till d6d inom 6
manader.

Longitudinell kvalitativ
studie med intervjuer och
observationer. En tematisk
analys av innehallet

Fem teman identifierades:
fysiska symtom, kansla av
utanforskap, kénsla av
vardeloshet, kénsla av att
vara en borda och langtan
efter att paskynda doden.
Alla teman innebar fysisk,
emotionell och andlig
smarta som visade sig i
olika sammanhang.

Webber, Davies & Cowie
Breakthrough pain: a
qualitative study involving
patients with advanced
cancer

2010, United Kingdom

Support Care Cancer

Beskriva patienternas
individuella erfarenheter
av att leva med
genombrottsmarta relaterat
till cancer.

Urvalet bestod av 10
patienter fran United
Kingdom cancer center.
De var mellan 32 och 76
ar, hade en jamn
kdnsfordelning, och
inkluderade 7 olika
cancerdiagnoser

Kvalitativ metod med
djupgéaende intervjuer som
fokuserar pa patienternas
beskrivning.
Transkriberade materialet
analyserades genom en
innehalls-analys.

Erfarenheter av
cancerrelaterad
genombrottssmérta, hur
det paverkar det dagliga
livet, subjektiva
erfarenheter, behov av
kunskap och hur
medicinering kan vara
problematiskt.
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