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Sammanfattning

Bakgrund

En stor del av de som dor i cancersjukdomar har behov av bade palliativ och onkologisk
omvardnad. Att leva med en livshotande cancersjukdom dr ofta forknippat med upplevelser av
svara symtom och en mycket pafrestande situation. Flera studier har undersokt hur personer
med livshotande cancersjukdom upplever olika aspekter i sina liv, men det saknas en
sammanstdllning av dessa. En sammanstéllning och granskning av existerande studier behdvs
for att personer med livhotande cancersjukdom ska kunna fé ritt omvéardnad sé att deras sista
tid 1 livet blir s bra som mojligt.

Syfte
Syftet ar att beskriva upplevelsen av att leva sitt liv sdsom det berittas av personer som har en
livshotande cancersjukdom.

Metod
Systematisk litteraturstudie som inkluderar 12 vetenskapliga artiklar. Artiklarna analyserades
med en innehallsanalys.

Resultat

Dataanalysen resulterade i fem kategorier som ar: Leva med doden i horisonten, Kampen mot
sjukdomen, Kénna vérdeloshet och vérdefullhet, Bibehélla normalitet samt Att d6 och att leva
vidare.

Diskussion och slutsats

Att den palliativa varden och vérden i livets slutskede ar god och effektiv ar viktigt for bade
samhillet och de enskilda personerna. Att leva sitt liv ndr man har en livshotande
cancersjukdom innebér att hela ens livsvérld paverkas och att man maste navigera i livet och
samtidigt forhélla sig till doden som skymtar borta vid horisonten. Fortsatt forskning kring
vilka omvardnadsétgarder som har bist effekt for personer med livshotande cancersjukdomar
behovs.

Nyckelord
Déende, Cancer, Omvérdnad, Upplevelse, Livsvirld



Abstract

Background

Many individuals with life-threatening cancer experience a need for palliative and oncology
nursing during their final stages of life. Living with a life-threatening cancer means to
experience suffering from symptoms and the changing life-situation. Many articles have
explored how individuals with life-threatening diseases experience different aspects of their
life, but there is a need for a synthesis and review of these. A synthesis and review is needed
so that registered nurses may understand what is important to these individuals to be able to
make their last stages of life as good as possible.

Aim
The aim of this study is to describe the experiences of living your life as it is being told by
people with life-threatening cancer.

Method
Systematic literature review that included 12 scientific articles. The articles were analyzed
using qualitative content analysis.

Results

Five categories were identified; Living with death on the horizon, The fight against the
disease, Feeling of worthlessness and worth fullness, Keeping normality and To die and live
on.

Discussion och conclusion

Palliative care and end of life care needs to be good and effective to fulfill the needs of people
living with life-threatening cancer. Living with a life-threatening cancer means that your
whole life world is affected in different ways. It means that you need to navigate in life and at
the same time cope with death peeping at the horizon. More research is needed to establish
which nursing interventions are most effective for individuals with life-threatening cancer.

Keywords
Dying, Cancer, Nursing, Experience, Life world
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Inledning

S4 fort jag horde talas om palliativ vard blev jag fast. Vid den tidpunkten laste jag
sjukskoterskeprogrammet och vi lyssnade pé foreldsningar om hur man kan lindra symtom
vid livshotande sjukdomar. Men mest funderade jag pa hur det kdndes att veta att man ska do.
Jag sokte direkt efterat en tjanst som timvikarierande underskoterska pa ett hospice. Min
tanke var att nu kanske jag kan fa reda pé hur det &r. Jag ville prata med de personer som
faktiskt upplevde det. Nu har jag i nigra ar arbetat som sjukskdterska pa en specialiserad
palliativ avdelning, och samma frgor funderar jag fortfarande pa. Jag har nu tréffat s ménga
personer som dott pa grund av deras cancersjukdom men funderar fortfarande - Hur klarar
man av att fortsétta leva nér man vet att man ska d6? Den hér litteraturstudien dmnar till att
beskriva en del av detta.

Bakgrund

Dodlighet i cancersjukdomar och palliativ vard

Ar 2010 dog ungefir 90 000 personer i Sverige varav ungefir 22 000 i cancersjukdomar
(Regionala Cancercentrum i Samverkan, 2012). Av alla som dor 1 Sverige bedoms cirka 80%
ha behov av palliativ vérd, vilket &r en vardform som syftar till att lindra lidande och frimja
livskvalitet hos personer med obotlig progressiv skada eller sjukdom (Socialstyrelsen, 2013).
World Health Organization definierar palliativ vard som ett forhdllningssdtt som syftar till att
upprétthalla basta mojliga livskvalité for den sjuke personen och dennes nérstaende trots en
livshotande skada eller sjukdom. I palliativ vard ses doendet som en normal process och den
vard som ges avser varken att forldnga eller forkorta livet. Varden ar inriktad mot att lindra
symtom och problem oavsett om de &r fysiska, psykiska, sociala eller andliga (World Health
Organization, 2012). Palliativ vard delas upp 1 tva olika former, allmén och specialiserad.
Allmén palliativ vird ges till patienter vars behov kan tillgodoses av personal med
grundlaggande kunskaper 1 palliativ vard. Detta kan till exempel vara pa akutvardsavdelningar
och sérskilda boenden. Specialiserad palliativ vard ges stéllet av multidisciplindra team med
sdrskild kompetens och erfarenhet av palliativ vérd till personer med komplexa behov. Denna
vard erbjuds pa avdelningar specialiserade pa denna vardform eller i den avancerade
hemsjukvérden (Regionala Cancercentrum 1 Samverkan, 2012). Palliativ vard innefattar all
vérd 1 livets slutskede oavsett sjukdom, skada eller diagnos, men cancersjukdomar ar mest
forekommande inom vardformen (Beck-Friis & Osterberg, 2005, p. 206). Av alla personer
som dor pé specialiserade palliativa vardenheter sa har dver nittio procent minst en
cancerdiagnos (Regionala Cancercentrum i Samverkan, 2012).

Socialstyrelsen har utkommit med en nationell prioriteringsmodell for varden och dér ges
palliativ vard och vérd i livets slutskede hogsta prioritering. Prioriteringsordningen grundar
sig pa de tre etiska principerna méanniskovardesprincipen, behovs-solidaritetsprincipen och
kostnadseffektivitetsprincipen. Manniskovérdesprincipen innebér att alla ménniskor har lika
stort viarde. Behovs-solidaritetsprincipen grundar sig pé att resurser ska fordelas till de som
har storst behov. Om man har flera atgérder att vilja pa s ska en rimlig relation mellan effekt
och resultat efterstrivas, vilket kallas for kostnadseffektivitetsprincipen (Socialstyrelsen,
2007). Palliativ vdrd och vard i livets slutskede tillhor prioriteringsgrupp ett tillsammans med
exempelvis vard av livshotande sjukdomar och vérd av sjukdomar som utan behandling leder
till invalidiserade tillstdnd eller for tidig dod (Socialstyrelsen, 2007). Trots detta finns det
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manga brister 1 den palliativa varden idag enligt en utredning Socialdepartementet utfort.
Framst fanns stora brister inom de medicinska insatser som erbjuds, samt bemétande,
information och stdd till nérstaende (SOU, 2001:6).

Palliativ och onkologisk omvardnad

Da flertalet av de som far palliativ vard har minst en cancerdiagnos &r det relevant att
diskutera palliativ vérd utifrén bade palliativ och onkologisk omvardnad. Enligt det nationella
vardprogrammet for palliativ vard &r palliativ omvardnad “laran om den specifika omvardnad
som utifran ett flerdimensionellt perspektiv pd manniskans syftar till att aktivt frimja
upplevelsen av hilsa och vélbefinnande i samband med obotlig sjukdom och vid livets slut”
(Regionala Cancercentrum i Samverkan, 2012). Enligt Reitan (2003, p.15) ar onkologisk
omvardnad den vard en sjukskdterska ger till personer med cancer. Den kompetens som
sjukskoterskan behdver for att ge vard till personer med cancer omfattar enligt Reitan tre
dimensioner; etisk vardegrund, kunskap och handlingsrepertoar (2003, p.19). Den etiska
viardegrunden innebir att dela omvardnadens grundliaggande vérderingar och att ha en
moralisk medvetenhet som &r en grund for de handlingar sjuksk&terskan utfor.
Kunskapsdimensionen omfattar kunskapen, forstaelsen och insikten som sjukskoterskan
behover ha for att kunna forsta den sjuka personens problem och de mél och handlingar som
behovs for att 1osa problemen. Handlingsrepertoaren gor att sjukskoterskan har forméga att
l16sa problem, gora konsekvensanalyser, tdnka kritiskt och att gora kliniska beddmningar.
Sjukskdterskan maste utdver detta ocksa kunna handleda, undervisa och véigleda samt dven ha
manuella fardigheter och ddrmed kunna anvidnda hénder och kropp i sitt arbete (Reitan, 2003,
p-19-20). Detta uttrycks @ven i kompetensbeskrivningen for specialistsjukskoterska med
inriktning mot onkologisk vard, dir fyra huvudomraden identifieras: omvéardnadens teori och
praktik, forskning, utveckling och utbildning, ledarskap samt professionell utveckling
(Sjukskoterskor 1 Cancervard, 2009).

Specialistsjukskoterskan med inriktning mot onkologisk vard ska enligt
kompetensbeskrivningen besitta fardigheter i dessa fyra huvudomrdden nir det géller
omvardnad vid cancersjukdom och onkologisk behandling men ocksé i palliativ omvérdnad
(Sjukskoterskor 1 Cancervard, 2009). I kompetensbeskrivningen for legitimerad sjukskoterska
med specialisering inom palliativ omvardnad nimns att sjukskoterskan ska ha en
Overgripande global virdering av médnniskans autonomi och ska arbeta med relation och
kommunikation med de sjuka personerna och deras nérstdende (Sjukskoterskor for Palliativ
Omvardnad, 2008). Sjukskdterskan med specialisering inom palliativ omvardnad ska ocksé
stirka, hjdlpa och stodja bade den sjuka och nirstdende, samt stodja dessa att fokusera pa livet
och acceptera doden. Hen ska dven identifiera sina egna behov som professionell
sjukskoterska (Sjukskoterskor for Palliativ Omvardnad, 2008).

Att leva med en livshotande cancersjukdom

Personer som har en livshotande cancersjukdom upplever ofta besvirande symtom. Under
sista levnadséret var fatigue, svaghet, smérta, andndd och hosta de fem vanligaste symtomen i
en studie. Aven sdmnsvérigheter, muntorrhet och problem med eliminationen priglade
personernas sista tid i livet (Doorenbos, Given, Given & Verbitsky, 2006). Ofta kénnetecknas
en forsdmring i cancersjukdomen som en successiv funktionsforlust av bade fysiska och
psykiska funktioner samt en 6kande trotthet (Regionala Cancercentrum i Samverkan, 2012).
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Det ér en pafrestande situation vilket ocksd uttrycks i Shinn, Carmack Taylor, Kilgore,
Valentine, Bodurka, Kavanagh, Sood, Li, och Basen-Engquists studie fran 2009 dar 6ver
hilften av alla kvinnor som fick behandling mot ovarialcancer uppgav att de var ridda for att
do, och sa ménga som en tredjedel upplevde att de forlorat hoppet att ens kunna dverleva sin
sjukdom (Shinn et al, 2009). Att vara yngre och att ha sdmre fysiskt vdlmaende var signifikant
associerat i denna studie med att vara rddd for att d6. En stor del av kvinnorna uppgav ocksa
att de upplevde en hopploshet och inte trodde att de skulle kunna bli botade. Denna
hopploshet aterfanns 1 hogre grad hos de som ocksa hade depressiva symtom, ett bristande
socialt ndtverk och nedsatt socialt vilmiende samt hos de kvinnor som redan fitt flera
behandlingar (Shinn et al, 2009).

Horne, Seymour och Payne hade som syfte med sin studie diskutera hur personer med
lungcancer ville vérdas sin sista tid och hur de upplever det att diskutera sina 6nskningar pa
varden. Studiens resultat visade dock att detta inte var sirskilt intressant for de aktuella
personerna utan det som de oroade sig 6ver var de sociala delarna i att do. Det handlade till
exempel om oro for hur familjen skulle fortsétta att fungera nir de sjélva forsvann (2011).
Personerna ville hellre fortsdtta som vanligt och inte behdva ta stillning till hur de vill virdas
1 slutet. Doden en mycket social hindelse och en separation fran sin familj. De visade pa en
stor oro for familjemedlemmarnas vilmdende och ville ha stdd for att kunna bemdétta det.
Studien foreslar att sjukskdterskor ska ha en nyckelroll att fanga in och bemdéta patienters
sociala behov som ofta fér 14g prioritet i relation till exempelvis lindring av fysiska symtom
(Horne, Seymour & Payne, 2011). Att ha en livshotande cancersjukdom &r saledes en
situation som &r pafrestande ur manga olika aspekter. Ménga upplever dels besvirande
symtom, svara kénslor och att de gér igenom en mycket social livshiandelse dar de stills infor
okdnda utmaningar.

Teoretisk utgangspunkt

I denna litteraturstudie kommer resultatet att diskuteras utifrdn begreppet livsvérld. Den
teoretiska utgdngspunkten valdes efter att de artiklar som inkluderades i resultatet hade l4sts
igenom i sin helhet ett flertal gdnger och livsvérlden verkade ha stor betydelse for
upplevelserna som beskrevs i1 dessa. Nedan foljer en introduktion till begreppet livsvirld
sdsom det beskrivs av Galvin och Todres.

Livsvarlden och dess dimensioner

Mainniskor dr hela tiden 1 en process av meningsskapande, men oftast utan att vara medvetna
om det. Vi skapar mening i allt som sker for att gora livet begripligt. Detta fenomen kallar
Galvin och Todres for livsvérld och kan dé forstds som en upplevelse av en virld fylld av
mening. Det finns fem dimensioner som innefattas 1 livsvérlden och dessa dr temporalitet,
rumslighet, intersubjektivitet, forkroppsligande och humdr och emotionell instdimning (Galvin
& Todres, 2012, p.25-26). Livsvérlden dr holistisk och omfattar alla delar av livet, och varje
del av livet dr en del av ett storre sammanhang. Livsvérlden ger oss ménniskor nagot att
relatera till. Till exempel skulle inte ldngt ifrdn existera utan ndra, och jag sjdlv skulle inte
kunna skiljas fran andra (Galvin & Todres, 2012, p.25-26).

Temporalitet handlar enligt Galvin och Todres (2012, p.27) om hur ménniskan upplever
fortsdttning och avslut av tiden. Varje 6gonblick som upplevs av minniskor dr en del i en
storre historia. Méanniskan lever och relaterar till tid olika i olika situationer. Vi kan till
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exempel uppleva att vi maste passa in oss efter den tid vi har blivit givna, eller ibland hur det
forflutna kan kdnnas som om det &dr vildigt ndra. Vi kan ocksé ibland uppleva angest over
framtiden och da uppleva att vara mojligheter blir farre, men vi kan ocksa uppleva att
framtiden kan innehalla mycket positivt och flera nya mdjligheter. Det handlar alltsé inte om
vilken tid vi ser pd klockan, utan hur vi uppfattar den. Manniskan kan till exempel uppleva tid
genom tillvaxten av en tumor (Galvin &Todres, 2012, p.27).

Den omgivande vérlden och de platser och ting som har mening for oss innefattas 1
dimensionen om rumslighet. Ménniskan existerar bland annat i relation till vad som finns néra
och vad som finns ldngre bort, men det ar inte antal centimeter som definierar detta utan var
upplevelse och dess betydelse for vara liv. Det kan kdnnas som att en mycket dlskad person &r
valdigt langt bort, fastdn hen bara &r nagra meter bort. Denna upplevelse dndras hela tiden,
och andra faktorer kan paverka den mycket. En sddan faktor kan vara att vara sjuk eller att
uppleva ett visst symtom. Da kan det for vissa kdnnas som att hela viarlden omfattas i rummet
man &r i eller 1 sjuksingen. Da kan vi kanske inte se ut genom fonstret, for hela vérlden
upplevs finnas innanfor fonstret. I ett sddant fall kan en fordragen gardin vara ett skydd som
hjilper oss att fokusera pé dér vi &r. Men om vi borjar mé béttre sa kanske den fordragna
gardinen istéllet hindrar oss fran att se framat (Galvin &Todres, 2012, p.27).

Intersubjektivitet handlar om hur vi dr 1 en vérld full av andra méanniskor. Galvin och Todres
(2012, p.28) menar att vi inte kan forstd oss sjdlva utan att referera till hur vara liv existerar
inuti en social varld. Enligt livsvérldsteorin ar vi inte bara olika isolerade personer i en vérld,
utan vi existerar tillsammans med andra. Vi kan inte leva utan att relatera till andra, och i
varje beslut vi tar sd involverar vi andra — ibland kan detta dock vara genom att vélja att inte
tillkéinnage ndgon eller ndgot i situationen. Genom méanniskans begdvning for att vara sociala
och anvinda spraket sa skapar vi meningsfullhet genom och tillsammans med andra. Nar vi ar
sjuka kan en berdring fran en annan ménniska aterkoppla oss till en kdnsla av hopp och
mojligheter bortom sjukdomen, eller sa kan det fa oss att uppleva ett dannu stérre avstand.
Olika héndelser som handlar om intersubjektivitet kan antingen humanisera eller
dehumanisera oss. Vanlighet humaniserar oss, medan vald dehumaniserar oss (Galvin &
Todres, 2012, p.28).

Vi upplever oss vara ”hdr” och hemma i véra kroppar, vilket innefattas av dimensionen
forkroppsligande. Forkroppsligande enligt livsvdrldsteorin &r inte bara vara kroppar som
objekt, utan ocksa den levda kroppen. Den levda kroppen innefattar hur vi kroppsligt lever i
meningsfullhet 1 relationen till varlden och andra. Kroppen positionerar sig och agerar ofta
utan att vi ens behover tidnka pa det. Vi kan ocksa kénna starka kénslor i kroppen och vi
upplever texturer, smaker, dofter och mer genom kroppen som vi ger olika betydelser till. Nar
det giller sjukdom é&r det i livsvarldsperspektivet viktigt att inte bara beskriva kroppen utifran
exempelvis dess kemiska bestdndsdelar och organ utan att inkludera alla delar av
forkroppsligandet (Galvin & Todres, 2012, p.28-29).

Humor och emotionell instdmning priglar vara levda upplevelser. Det gor att vi kan
kombinera de olika dimensionerna i var livsvirld, och skapa vira egna grinser. Angest kan
gora att vi ser helt andra saker 1 vérlden 4n vad lycka gor. Nar vi dr ledsna kan tiden upplevas
langsammare, och var kropp kanske ror sig langsammare. Ensamhet kan gora att vi upplever
ett rum fyllt av ménniskor som helt tomt. Humoret och var emotionella instimning péverkar
hur vi skapar oss sjdlva och gor att vi kan meddela den mening vi skapar i olika situationer. Vi
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kan till exempel ibland kénna att vi vet att nagot &r fel, innan vi faktiskt far reda pa det. Det ar
alltsa en mycket kraftfull dimension och ibland finns inte orden som kan beskriva det vi
kinner i den (Galvin & Todres, 2012, p.29-30).

Problemformulering

Det dr manga personer som varje ar dor i cancersjukdomar och deras sista tid &r ofta fylld av
besviarande symtom och pafrestande situationer som paverkar deras upplevelse av att leva sitt
liv. Flera studier har undersokt hur personer med livshotande cancersjukdom upplever olika
specifika aspekter i sina liv, men det saknas en sammanstéllning av dessa for att beskriva hur
det ar att leva hela sitt liv nir man har en livshotande cancersjukdom. En sammanstéllning
och granskning av existerande studier kan bidra till att vardpersonal far 6kade kunskaper om
upplevelsen av att leva sitt liv ndr man har en livshotande cancersjukdom. Det ar viktigt for att
dessa personer ska kunna fa forstaelse for deras situation och ritt omvardnad for att kunna
gora sin sista tid i livet sa bra som mgjligt.

Syfte

Syftet ér att beskriva upplevelsen av att leva sitt liv sdsom det beréttas av personer som har en
livshotande cancersjukdom.

Definitioner

Med livshotande cancersjukdom avses i detta arbete en cancersjukdom utan bot och som
troligen kommer att leda till doden. I detta arbete bendmns personer med cancersjukdom som
personer och inte som patienter. Detta for att deras upplevelser troligen &r knutna till hela
deras person och inte bara 1 deras roll som patienter nir de moter sjukvarden. Om konet pd en
person som omndmns dr okdnt anviands pronomet hen.

Metod

Systematisk litteraturstudie valdes som metod dé det i en forsta litteratursokning framkom att
det finns studier pd omradet men det saknas kvalitetsgranskning och sammanstillning av
dessa. Att studier kvalitetsgranskas och sammanstills &r av stor vikt for evidensbaserad
omvardnad da den kunskap som existerar inom ett bestimt vardvetenskapligt omrade
kartldggs (Forsberg & Wengstrom, 2013, p.31). Denna systematiska litteraturstudie har gjorts
enligt stegen som beskrivs 1 Forsberg & Wengstrom (2013, p.84). Detta dr en sammanfattning
av hela tillvidgagangssittet och efter foljer mer ingdende beskrivning av samtliga steg.

Forst identifierades intresseomradet och sokorden definierades. Sedan bestimdes kriterierna
for vilka studier som skulle inkluderas. Efter detta gjordes sokningen 1 databaserna. I ett fjarde
steg gjordes en manuell sokning. Efter att datasokningen utforts valdes relevanta titlar ut. Pa
de studier som hade relevanta titlar ldstes 4&ven sammanfattningen och artiklar som inte hade
relevans for denna systematiska litteraturstudie valdes dé bort. Resterande artiklar provades i
sin helhet mot studiens syfte. Slutligen utfordes en kvalitetsgranskning och de studier som
bedomdes uppritthalla en tillrickligt hog kvalitet inkluderades i resultatet. Inga studier
uteslots 1 detta arbete pa grund av for 14g kvalitet. For en sammanfattande bild av processen se
Figur 1.
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Figur 1: Forfattarens schematiska bild over processen, fritt efter Forsberg & Wengstrém
(2013).

Formulera L Bestimma I.Datsolcmng:_~ atasdkning Kvalitets-
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Dokumentation av processen

Datainsamling

Litteratursokningen genomfordes i databaserna CINAHL och PubMed da dessa databaser ar
indexerande med vetenskapliga artiklar inom omvardnad (Forsberg & Wengstrom, 2013).
Aven en manuell s6kning i intressanta artiklars referenslistor utférdes samt genom diskussion
med aktiva forskare inom omradet for att finna eventuell pdgdende forskning inom omradet. I
den manuella sokningen hittades inga intressanta titlar for denna litteraturstudie.
Fragestdllningen infor datainsamlingen formulerades utifrdn SPICE-modellen (Statens
beredning for medicinsk utvdrdering [SBU], 2013, p.90). Detta innebér att fragestdllningen
struktureras utifrdn fem aspekter; setting, perspective, intervention/interest, comparison samt
evaluation (SBU, 2013, p.91). Efter denna struktur skapades grupper av sokord som sedan
anvindes for att soka artiklarna. Se bilaga 1 for tabell 6ver hur s6korden grupperades enligt
SPICE-modellen.

Samtliga sokord kontrollerades i Medical Subject Headings, MeSH, men vissa relevanta ord
som visat sig effektiva i en forsta litteratursokning inkluderades dessa trots att de inte fanns i
MeSH. Vid sokning 1 PubMed anvéndes dven en grupp av sokord for att béttre komma &t
studier som undersokt personers upplevelse, dd PubMed enligt SBU inte 4r indexerat med
hénsyn till dessa studietyper (SBU, 2013, p.91). Se bilaga 1 for denna sokstréng.

Tiden for datainsamlingen var maj 2014 - juni 2014. Endast originalartiklar inkluderades.

Inklusions och exklusionskriterier

For att studien skulle inkluderas behdvde de undersokta personerna i studien antingen
beskrivas ha en obotlig cancersjukdom som troligen kommer att leda till déden, en férviantad
Overlevnad pa mindre 4n tre manader och/eller fa palliativ vard eller vard i livets slutskede.
Exklusionskriterier som anvéndes i datasokningen var studier kring barn och ungdomar under
18 ar och artiklar dldre dn 5 &r samt artiklar skriva pa andra sprik ar svenska och engelska.

Urval

Urvalet gjordes enligt SBU (2013, p.94-95). Detta innebér att artiklar som framkom 1
sokningarna i databaserna granskades utifrin deras titlar, och ifall titeln bedomdes kunna
svara upp mot litteraturstudiens syfte sa ldstes abstraktet i sin helhet. De abstrakt som sedan
ansdgs relevanta léstes 1 sin helhet och artiklar som inte svarade upp emot syftet alternativt
uppfyllde ett eller bada exklusionskriterium uteslots. Vid osdkerhet ifall artikeln svarade upp
mot syftet lastes den i sin helhet innan den valdes bort eller inkluderades. Huvudorsakerna till
att artiklar vars abstrakt listes eller som lastes 1 sin helhet valdes bort var att de inte svarade
upp emot litteraturstudiens syfte och att de inte var empiriska studier. Inga kvantitativa
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artiklar svarade upp mot studiens syfte nir de listes i sin helhet, darfor har bara artiklar som
anvant en kvalitativ metod inkluderats. I tabell 1 presenteras datainsamlingen.

Tabell 1: Urval i datainsamlingen

Databas | Datum | Sokord Begrinsningar | Tréffar | Lasta |Lésta | Utvalda artiklar
abstrakt | artiklar
PubMed | 20140 |advanced cancer | Published 160 28 21 9 st
508 OR neoplasm | year: 2009-
OR tumor OR | current Wrubel, J. et al (2009)
oncology AND Wise, M. & Marchand, L.
palliative OR (2013)
Ezfllf;f; I?R Svidén, G., Tham, K. &
nursing OR Borell, L. (2010)
palliative care Olsson, L. et al. (2011)
OR palliative
nursing OR Molzahn, A. et al. (2012)
dying OR end of Missel, M. & Birkelund, R.
life OR terminal (2011)
111nes§ ANDOR La Cour, K., Johannessen, H.
experience & Josephsson, S. (2009)
lived experience
OR feelings OR Ho, A., et al. (2013)
living with *) Asgeirsdottir, G. et al(2013)
CINAH |20140 |advanced cancer | Published 224 25 11 3st
L 07 OR neoplasm Date: Thomsen, T., Hansen, S. &
OR tumor OR  {20090101- Wagner, L. (2011)
oncology AND | 20141231 ghet, L.
palliative OR Nissim, R. et al. (2012)
hospice OR Language:
e English, Nilamanat, K. et al. (2010)
palliation Swedish
nursing OR we
palliative care
OR palliative
nursing OR
dying OR end of
life OR terminal
illness AND
experience OR
lived experience
OR feelings OR
living with
Manuell | 20140 0 st
sokning | 501-
20140
715

Kvalitetsgranskning

Enligt Forsberg & Wengstrom (2013, p.85) ar det dr synnerligen viktigt att studier av hog

kvalitet tas med 1 en systematisk litteraturstudie. En kvalitetsgranskning gjordes enligt SBUs
mall for kvalitetsgranskning av studier med kvalitativ forskningsmetodik (2013, p.203-204),
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se bilaga 2. Granskningsmallen bygger pa att studien ska vara uppbyggd efter en logisk
struktur och ddrmed ha en hog lasforstaelse. Vidare sé skall forskaren motivera sina val av
metod och den kvalitativa ansatsen. Eventuella fragestillningar ska vara vildefinierade och
urvalet ska vara relevant och tydligt beskrivet. Metoden ska vara sé vil redovisad att ldsaren
kan gora en beddmning om datainsamling och analys &r adekvat. Dessutom krévs en
argumentation kring resultatets Gverforbarhet samt att resultat och tolkningar beskrivs
begripligt (SBU, 2013, p.95). Kvalitetsgranskningarnas resultat kommer i denna systematiska
litteraturstudie att anvédndas for att diskutera trovirdigheten i resultatet. Resultatet av
kvalitetsgranskningen behdvde vara medelhog eller hog for att artikeln skulle inkluderas i
denna litteraturstudie.

Databearbetning

En innehallsanalys enligt Graneheim och Lundman (2004) utfordes for att analysera de
utvalda artiklarnas resultat. Forst ldstes hela texten 1 samtliga inkluderade artiklar igenom
upprepade ganger och en kéinsla for helheten skapas hos forfattaren. Sedan plockades
meningar och fraser som var relevanta for fragestéllningen ut frin artiklarnas resultat, men
dven omgivande text plockas ut si att ssmmanhanget kvarstar. Dessa meningar kallas da
meningsbdrande enheter. Meningsbirande enheter dr konstellationer av ord och meningar som
relaterar till samman centrala mening. De meningsbédrande enheterna kondenserades sedan for
att korta ner texten men utan att forlora dess innehdll. Sedan kodades dessa och grupperades 1
kategorier for de olika centrala budskapen. Efter detta formulerades den systematiska
litteraturstudiens kategorier och underkategorier. Det som har analyserats dr det manifesta
innehéllet. Det manifesta innehéllet dr det som beskrivs i texten, och inte en mer djupgaende
tolkning av inneborden av texten (Graneheim & Lundman, 2004).

Artiklarna importerades in 1 referenshanteringsprogrammet Citavi 4 och 1 detta markerades de
meningsbirande enheterna som citat. Sedan skapades en tabell 6ver de meningsbarande
enheterna genom referenshanteringsprogrammet in 1 ett textbearbetningsprogram. I dessa
dokument utfordes nista steg i analysen. Ett nytt dokument skapades mellan varje steg i
analysen for att sékerstilla att ingenting missas. Vid varje steg i analysen gick forfattaren
tillbaka till de tidigare dokumenten for att sidkerstélla att ingenting missats mellan stegen.
Oversittning fran engelska till svenska utfordes nir de meningsbérande enheterna
kondenserades i textsammanhanget. Se tabell 2 for ett exempel pa hur analysen gjorde i denna
litteraturstudie.
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Tabell 2: Exempel frdn litteraturstudiens resultat:

that connected them with their
ancestors and their values and
their prayers were something
brought forth to the coming
generations.

forhallande med det
forflutna och
framtiden.

med det forflutna
och framtiden

Leva vidare
efter doden

Meningsbirande enhet |Kondenserad Kod Underkate |Kategori
meningsbirande gori
enhet

Most of them contemplated

suicide as a future exit plan to .

be enacted when they were Sjalvmord sags som

““linger-ing”’ or ‘‘wasting en Slita lijtVag 155;1!f I

i i man kunde ta till 1fa . .

away,” no longer having the kom till Att ha en sista Relationen

ability to actualize goals and man kom tuten . .

live meaningfully. Suicide is situation dér man inte [Utvag med doden

quick and it doesn’t put people | kunde aktualisera sina Att do och

through the emotional wringer | Mal _OCh leva att leva

of wasting away and being ina | meningsfullt. vidare

bed.

The prayers were connected to

the chain of life which they

preserved as a common ground | Bgner kunde skapa ett Skapa ett band

Forskningsetiska overvaganden

I denna systematiska litteraturstudie inkluderas endast artiklar som fitt tillstdnd av en etisk
kommitté. Alla artiklar som ingér redovisas samt arkiveras pd en 16senordsskyddad extern
harddisk i tio ar. Hela resultatet i den systematiska litteraturstudien presenteras oavsett vad
som framkommer i resultatet. Detta dr enligt Forsberg och Wengstrom (2013, p.70) de

viktigaste tre etiska dverviganden for systematiska litteraturstudier.

Resultat

Litteraturstudiens resultat presenteras nedan som de fem kategorier och deras respektive
underkategorier som framkom under databearbetningen. Under varje kategorirubrik foljer en
kort sammanfattning av kategorin, och under respektive underkategoribeskrivs kategorin
ingéende med referenser till respektive resultatartiklar. For fullstindig matris over
resultatartiklar se bilaga 2. En sammanfattande bild dver resultatet kan beskrivas som en
femuddig stjarna, se figur 2. Runt stjirnans mitt finns resultatets kategorier. Langre ut fran
stjdrnans mitt blir upplevelserna mer specifika och dér finner vi underkategorierna.
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Figur 2. Resultatets kategorier
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Leva med doden i horisonten

Att leva med doden i horisonten innebér den pdverkan en skymtande dod borta 1 horisonten
har pé vad personerna kénner, gor och hur de mér i sina liv. Det handlar om hur personerna
tanker och handlar kring den tid de har under resan mot horisonten.

Gora det basta av tiden man har kvar

De intervjuade personerna visste att deras tid var begransad och ville gora sitt yttersta for att
fullt ut anvéinda sin sista tid sa bra som mgjligt. De beskrev att ndr man vet att man ska do s
har man bara tid och mojlighet att dgna sig till det viktigaste 1 livet (Asgeirsdottir,
Sigurbjornsson, Traustadottir, Sigurdardottir, Gunnarsdottir & Kelly, 2013; Missel &
Birkelund, 2011; Wise & Marchand, 2013; Olsson, Ostlund, Strang, Grassman &
Friedrichsen, 2011; La Cour, Johannessen, & Josephsson, 2009). De prioriterade om pa nytt
for att verkligen kunna dgna sin sista tid at det som ansdgs mest meningsfullt, vilket i en
studie beskrevs som att soka mening och att rora vid sitt innersta vasen. Fokus flyttades mot
allt det positiva i livet och man forsokte att konstruktivt arbeta med att lyfta fram dessa sidor i
sitt liv, till exempel genom att be (Asgeirsdottir et al. 2013).

En annan studie beskrev en ytterligare strategi for att fokusera pé det positiva i livet vilket var
att fanga dagen. Personerna beskrev en sa stark 6nskan att fanga dagen och leva 1 glddjefyllda
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ogonblick att de ibland upplevde att de kunde stanna tiden och kvarstanna i dessa 6gonblick
(Olsson et al. 2011). I en annan studie var det ocksd mycket viktigt att se till att allt ar 1 sin
ordning vilket dven innefattade ekonomiska och sociala aspekter (Missel & Birkelund, 2011).
Négra personer fann ocksé ny motivation att fullfolja sin strdvan mot att uppfylla livslanga
drommar da de visste att det behdvde ta tag i det pd en géng for att se till att de hinner gora
detta (Wise & Marchand, 2013). Att fa information om sin prognos var en nddvéandighet for
att kunna planera infor framtiden pa detta sitt, och att verkligen ta till sig denna information
gjorde det dnnu viktigare for personerna att spendera sin aterstdende tid 1 livet vdl (Ho, Leung,
Tse, Pang, Chochinov, Neimeyer & Chan, 2013; Wise & Marchand, 2013)

Skapa mening med sjukdomen

Sjukdomen beskrivs som en paradox som &r bade en forbannelse och en vilsignelse (Wise &
Marchand, 2013). Personerna beskrev att nir man far en livshotande sjukdom far man ocksa
perspektiv. Perspektiv pa tillvaron och vad som é&r viktigt. Saker som tidigare var mycket
viktiga méal for en var inte det langre. Istéllet fick man en mojlighet att formulera nya mal
(Molzahn, Sheilds, Bruce, Stajduhar, Makaroff, Schick & Shermak, 2012; Nissim, Rennie,
Fleming, Hales, Gagliese & Rodin, 2012; Wrubel, Acree,Goodman & Folkman, 2009;
Svidén, Tham & Borell, 2010). Att kunna uppfylla dessa nya mal gav en stark kénsla av
tillfredsstillelse (Svidén et al. 2010), men om de var orealistiska och omgjliga att uppna
kunde de ocksé innebdra en oférmaga att kinna glidje 1 tillvaron (Wrubel et al. 2009). Ett nytt
perspektiv gjorde ocksa att man kunde se pa livets svarigheter pa ett annat sétt. Saker som de
som friska skulle ha upplevt som svara var inte det langre i relation till den nya livssituationen
(Nissim et al. 2012; Wise & Marchand, 2013).

Sjukdomen gav ocksa personerna en mojlighet att kunna bidra med nagot vardefullt. Att leva
med en livshotande sjukdom blev en chans att kunna vara en positiv forebild. Det innebar att
kunna ldra ut viktiga laxor om livet till sin familj, sina véinner och dven till vrdpersonal
(Nissim et al. 2012). Sjukdomen i sig upplevdes ocksé av vissa som ett dventyr i livet och en
mdjlighet till nya upplevelser (Wise & Marchand, 2013). I en studie beskrev dven nagra
personer att de hade en stark kénsla av att allt hinder av en anledningen och att deras sjukdom
saledes var menad att drabba just dem och att det fanns ett syfte med det (Molzahn et al.
2012)

Nagot mer mellan himmel och jord

Nér man drabbats av en sjukdom som troligtvis kommer att ta ens liv blev det en
nddvéndighet att berdra livets stora fragor. Ett behov uppkom att knyta an till ndgot storre och
spiritualitet samt religion vixte sig allt viktigare. I detta kunde man finna hopp, kraft och
tillhorighet. (Thomsen, Hansen & Wagner, 2011; Wise & Marchand, 2013, Wrubel et al.
2009; Asgeirsdottir et al. 2013). Personerna som sag sig som religiosa fordjupade ofta sin tro
och anvinde sig av religidsa ritualer i storre utstrdckning och provade dven nya (Thomsen et
al. 2011; Wise & Marchand, 2013). De provade dven pa nya ritualer och seder som egentligen
inte tillhorde deras egna tro (Molzahn et al. 2012). Symboler for livet hittades ofta i naturen,
framst 1 vixande blommor och i naturen kunde dven ett kraftigare fokus i livet skapas (La
Cour et al. 2009; Molzahn et al. 2012)

Manga beskrev en kinsla av att soka tillhorighet med négot storre én livet pa jorden
(Asgeirsdottir et al. 2013). De upplevde att vissa saker dr bortom véra ord, sprak och var
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forstaelse for varlden (Molzahn et al. 2012). Det finns ndgot mer mellan himmel och jord dn
vad vi kan se (Thomsen et al. 2011).

Kédnna tacksamhet

I tva studier beskrev flera personer att man kan skapa tacksamhet dven i mycket svara
situationer. Detta gbr man genom att jimfora sig med andra som har det d&nnu svarare i livet,
eller genom att fantisera om hur deras egna situation hade kunnat vara mycket sdmre. Man
kunde ocksé fokusera pa allt man haft tur med i livet. Det kunde vara till exempel en trygg
uppviéxt hos kompetenta fordldrar, en fin utbildning, att ha kunnat skaffa barn eller ha uppnétt
nagra andra mal i livet (Molzahn et al. 2012; Ho et al. 2013). Om tacksamheten kunde
uttryckas och kommuniceras beskrevs det i en studie att den kunde stdrka relationen inom
familjen och vinskapskretsen (Ho et al. 2013).

En ny identitet och okénd situation

Att fi en livshotande sjukdom innebér att hamna i en ny situation som man har alldeles for lite
kunskap om. Detta innebér att man far kdmpa for att navigera i den okénda situationen
(Nissim et al. 2012). Brist pa kunskap gor det ocksé svart att uppratthélla ett inflytande 6ver
sin situation, och manga beskrev att man tappade kontrollen. Man har for lite referenspunkter
att anvinda sig av, for denna situation &r sa distinkt annorlunda mot alla andra situationer man
varit 1 tidigare (Thomsen et al. 2011; Nissim et al. 2012). Samtidigt kunde for mycket
information ge osédkerhet och dven &ngest, s personerna behdvde forsoka balansera detta
(Thomsen et al. 2011). De behovde dven balansera mellan sin roll som sjuk och sin roll som
frisk och hélsosam. Ofta kinde de sig bade och, och forsokte balansera detta genom att
exempelvis omvixlande prata om nagot som padminde om deras sjuka sida och omvéxlande
om nagot som paminde om deras friska sida (La Cour et al. 2009). I en studie framkom att
personerna upplevde att det fanns en tendens i samhéllet att se pa personer som lever mycket
svara liv som hjéltar och modiga, och upplevde att de sjdlva ingick i den kategorin och kénde
en betungande press att agera som en hjélte (Wrubel et al. 2009).

Kampen mot sjukdomen

I kampen mot sjukdomen ar personer med livshotande sjukdomar 1 en roll som patient 1 motet
med sjukvarden samt en mottagare av olika behandlingar och deras konsekvenser. Deras hopp
berodde mycket pa kommunikationen med vardpersonalen samt de behandlingar de kunde fa
och inte kunde fa.

Att vara patient

Det borjade mycket stillsamt. Kanske var nagon del av kroppen lite 6m. Eller s4 hade man lite
svérare dn tidigare att svélja. Man hade en kénsla i bakhuvudet av att nagot inte riktigt var
som det skulle, men det var enkelt att ignorera. Det krdvdes att symtomen blev mycket svara
innan personerna sokte vird (La Cour et al. 2009; Missel & Birkelund, 2011). Det var forst i
kontakt med sjukvarden som de upplevde sig sjuka, &ven om de ldnge besvérats av symtom.
Manga personer upplevde dd ocksa att vardpersonalen inte lyssnade pd dem, och inte tog
deras symtom pa allvar. Detta gav upphov till en stor osdkerhet och oro (Missel & Birkelund,
2011).
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Om man inte fick lindring av symtomen bidrog detta till ett stort lidande (Nilamanat et al.
2010), medan en effektiv och kompetent lindring av uppkomna symtom skapade en tilltro till
vardpersonalen. Tilltron gjorde att personerna vigade, orkade och kunde 6verldmna ansvar till
vardpersonalen och ddrmed finna avlastning i sin situation (Thomsen et al. 2011).

Att vara i behov av vard pa en avdelning innebar ofta att man tappade kontrollen dver sina
rutiner. Man blev tvingad att anpassa sitt levnadsmonster efter personalens arbetsscheman
(Ho et al. 2013). Manga beskrev att man forlorade sin vérdighet i kontakten med sjukvarden.
De anség att sjukvérden inte sig dem som hela personer utan delade upp dem i delar och bara
de delar som fysiskt padverkades av sjukdomen anségs viktiga (Thomsen et al. 2011). Nar man
behovde byta till en annan avdelning med obekant personal eller om det fanns brister 1
kommunikation och bemétande s& uppstod kénslor av maktloshet (Thomsen et al. 2011).
Enligt personerna 1 en studie kunde dock frihet och virdighet skapas med mycket enkla
medel, till exempel genom att géra sma justeringar i vardmiljon som att ticka dver en for
stark lampa (Ho et al. 2013).

Manga personer spenderade mycket kraft pa sina sjukvardskontakter och att samordna mellan
dessa, vilket gjorde att de inte hade kraft 6ver till annat (Nissim et al. 2012). I en studie
upplevde ocksé personerna ofta att hur de madde inte alls 6verensstimde med de kliniska
indikatorerna. Exempelvis kunde deras likare meddela att deras virden sag mycket bittre ut,
men de kidnde sig mycket simre. Detta gjorde att vissa ibland avstod fran ldkarbesok (Wrubel
et al. 2009).

Att fa behandling

Sjukdomens successiva forsdmring upplevdes kaotisk och oférutségbar, till skillnad mot de
biverkningar som behandlingarna medforde. Detta medforde att flera personer trots kraftiga
biverkningar fick behandlingar under langa perioder (Nissim et al. 2012). Att behandla
sjukdomen handlade frimst om att skapa kontroll, och behandlingarna gav en kénsla av att
kunna kontrollera deras okontrollerbara sjukdom (Nissim et al. 2012; Ho et al. 2013; Nissim
et al. 2012). Ett problem uppstod nir man inte fick de resultat av behandlingen som man
hoppats pa. Det gav upphov till kinslor av enorma bakslag. Behandlingarna gav ocksa en
kraftig medvetenhet om kroppen och en stor kommunikation med den man aldrig haft forut,
till exempel reagerade den med olika symtom pé saker man tidigare inte haft problem med
(Missel & Birkelund, 2011). Méanga behandlingar ledde ocksa till kognitiva biverkningar som
satte upp stora hinder for mycket viktiga saker 1 livet. Detta var till exempel gemenskap
genom socialt umginge, forstaelse for behandlingsbeslut och formagan att utféra egenvard
(Wrubel et al. 2009) Att kdmpa sig igenom en behandling som syftade till att kunna vinna tid 1
livet fodde ocksa ett 4nnu storre hopp om att man faktiskt skulle fa mer tid 1 livet (Olsson et
al. 2011; Asgeirsdottir et al. 2013).

Att hoppas

Hoppet sags av vissa som bade en ritt och en mojlighet som var okrankbar. Som inte kunde
tas ifran dem. Detta gav dem en kénsla av stark frihet och beroende . Vissa valde att aktivt
ignorera den information de har fatt om sin prognos, for att istéllet skapa sitt eget hopp
(Olsson et al. 2011). Manga valde istillet att fordndra sitt hopp efter vad som gér att uppnd 1
den nya situationen. Om de tidigare hade hoppats pa att kunna bli botade, hoppades de nu pa
att kunna sakta ner forsdmringen. Eller nagot mycket enklare som mdjligheten att njuta av
solen utomhus en sista gdng. Detta var en stdndigt padgdende process under hela
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sjukdomsforloppet (Thomsen et al. 2011; Wise & Marchand, 2013). Hopp kunde skapas i ett
samarbeta med andra personer. Bara att ha en hoppfull person i1 nidrheten kunde skapa hopp
hos den sjuka personen. Men dven vardpersonal kunde skapa en kidnsla av hopp genom att till
exempel ge ett ospecifikt svar sé att personerna sjdlva kunde skapa det svar som passade deras
hopp. Nagra beskrev en stark kénsla av att ifall hoppet tar slut s& dér man. Hopploshet
upplevdes kunna gora sa att man tippar éver till déden (Olsson et al. 2011).

Kanna vardeloshet och vardefullhet

Att ha en livshotande sjukdom innebér att pendla mellan att uppleva vérdeldshet och
virdefullhet. Vérdefullhet dr kopplad till att kdnna sig kompetent och att klara av aktiviteter
och uppfylla sina mal. Vérdelosheten daremot uppstér nar man inte klarar av detta och
behover anfortro sig at andra och da upplever sig vara en belastning.

Kénsla av kompetens

Att klara av olika saker skapade kinsla av kompetens. Det kunde till exempel vara att utfora
aktiviteter i hemmet som att diska eller dammsuga som trots att de var sméirtsamma att utfora
gav en kinsla av virde och kompetens (La Cour et al. 2009). Nar fler och fler aktiviteter i det
dagliga livet blev for krdvande s blev det viktigt att skapa nya utmaningar for sig sjdlv som
man kan klara av for att kunna bibehélla kinsla av kompetens (Svidén et al. 2010). Det
innebar att omformulera sin mal allt eftersom sjukdomen satte upp nya hinder (Wrubel et al.
2009). Man kunde ocksa soka efter nya saker att ldra sig. En del sokte upp komplementéra
behandlingar trots att man visste att dessa kanske inte hjilpte pa ldng sikt, men det gav dem
specifika redskap som de sjdlva kunde anvénda sig av for att kdnna sig kompetenta och ta
ansvar for sig sjilva (Thomsen et al. 2011).

Att utveckla en ny kompetens kunde ocksa innebéra att man kunde ge négot tillbaka till de
som gett en hjélp och stod (La Cour et al. 2009). Att kénna sig kompetent var en grund for att
uppleva personlig autonomi som 1 sig dr en nddvindighet {or att uppleva virdighet (Ho et al.
2013). De sjuka personerna ville ta s mycket ansvar for sig sjdlva som mdjligt och gora sé
mycket sjélva som det bara gick (Missel & Birkelund, 2011). Detta gjorde de for att kdnslan
av vardeloshet foddes ur att inte kunna ta hand om sig sjdlv. Att behova bli assisterad med
sina dagliga aktiviteter innebar en kénsla av vdrdeldshet och att man forlorade sin virdighet
(Nilamanat et al. 2010).

Upplevelsen av att vara en bérda

Att inte klara av sina dagliga aktiviteter innebar inte en kénsla av vdrdeloshet utan ocksé ett
behov att fa hjdlp med dessa. I flera studier uttryckte personerna en stark konstant oro dver att
belasta sina ndrstdende och bli en borda for dessa samt att de med alla medel undvek att
belasta sin familj (Thomsen et al. 2011; Nissim et al. 2012; Nilamanat et al. 2010). De sjuka
personerna spenderade mycket energi pa att se till att ekonomin och andra ansvarsomréden de
hade var i ordning infor deras dod, sé att deras familj och narstaende inte skulle belastas med
detta (Nissim et al. 2012). De undvek 1 det langsta att be om hjélp. Flera strategier for att
minska belastningen pa de nirstdende beskrevs. Till exempel undvek nagon att visa ndr hen
fick genombrottssmérta utan hiardade ut tills nésta rutinméssiga dos smartstillande skulle tas.
Planering var ocksé en viktig del; om allt som de kunde tdnkas behova under en dag
placerades precis vid sdngen sd behdvde de inte lika ofta be om hjdlp med att himta nagot
(Nilamanat et al. 2010). Flera som bodde hemma funderade ofta pa ifall det skulle vara bittre
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for deras nérstaende ifall de flyttade till ett boende eller en avdelning istéllet. Att kunna
radfrdga lakare och nérstdende om liknande vardbeslut var viktiga for att minska kinslan av
att vara en borda (Ho et al. 2013).

Bibehalla normalitet

Maénga personer beskriver det som en mycket stark onskan att fortsitta sitt liv som vanligt. I
normaliteten ingar att vara aktiv framst i vardagens alla aktiviteter och att vara social och da
frimst med sin familj och sina vinner.

Att vara aktiv

Att fortsitta att dgna sig at de aktiviteter och rutiner de tidigare ansett vara viktiga i sitt
dagliga liv gav kénslor av trygghet, kontroll och normalitet i den nya livssituationen
(Thomsen et al. 2011; La Cour et al. 2009; Svidén et al. 2010). Férmégan att utfora dessa
aktiviteter var ofta paverkad, och ibland visste personerna inte hur de kunde fa hjélp att
exempelvis ordna med den nya ekonomiska situationen vilket gjorde att de spenderade
mycket energi pa detta (Thomsen et al. 2011). Trots den nedsatta formégan var de mycket
involverade 1 det vardagliga livet och hade en stark dnskan om att uppratthalla sina dagliga
rutiner. Men f0r att klara av detta behdvde de sidnka forvantningarna pa sig sjilva och vad de
skulle klara av (Svidén et al. 2010). Att vara aktiv i exempelvis hushéll blev ocksa ett kvitto
pa att de var kompetenta individer och gav en kénsla av friskhet. Kreativa aktiviteter som var
lagom utmanande hade till och med formagan att gora sa att personerna kunde uppleva gladje
och noje och helt glomma sin sjukdom f6r en stund (Svidén et al. 2010). Om de inte klarade
av sina vanliga sociala aktiviteter foddes kédnslor av ensamhet. Néstan alla personer i en studie
beréttade att de, 4ven om de inte kunde komma ur séngen, tvingade sig att fortsétta att rora pad
kroppen pa olika sétt (Thomsen et al. 2011). Ett annat uttryck for vikten av att vara aktiv var
att ndgra personer beréttade att symtomen gav ett avsevért mycket storre lidande om det
paverkade ens formaga att utforda dagliga aktiviteter, 4n symtomet i sig (Nilamanat et al.
2010).

Att vara social

I en studie beskrev personerna det som sin storsta uppgift under sin aterstaende livstid att
fullfolja sina ataganden i livet som hor thop med deras sociala roller. Till exempel var det
viktigaste for en mormor att ta hand om sitt barnbarn och gora allt det en mormor ska gora for
sitt barnbarn (Ho et al. 2013). Att inte kunna uppfylla sina ataganden gav kdnslor av skam
och skuld (Nilamanat et al. 2010). Aven problem och dispyter inom familjen kunde leda till
skuld och skamkénslor, och nagot av det viktigaste var att uppritthélla eller aterskapa de

familjeroller som behovs for att rollfordelningen ska vara tydlig och fungerande (Ho et al.
2013).

Att kdimpa sig igenom sjukdomen innebar ett behov for gemenskap och nirhet och att fa prata
om situationen. Stodet fran familj, vanner och andra nérstdende beskrevs som nodvandigt for
att klara av det (Missel & Birkelund, 2011). Man skapade mening i tillvaron frimst genom
relationer till personer, saker, musik och natur (Molzahn et al. 2012). De som var mest
fokuserade pa att spendera tid med sin familj och vénner understrok hur den gemenskapen
paverkade dem emotionellt. De kunde bland annat beskriva att de var omgivna av kérlek
(Wrubel et al. 2009). Diaremot kunde symtom sasom brist pé energi, smérta och andnod
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forhindrade en fran att medverka i sociala aktiviteter vilket gav en social isolering. (Nilamanat
et al. 2010). Nagra personer flyttade under sjukdomstiden vilket &ven om det tidigare hade
sett som en positiv fordndring blev det en for stor forlust d4 man bréts upp frén ett socialt
sammanhang (Wrubel et al. 2009)

Att do och att leva vidare

Sjukdomen hotar med déden och att klara av leva med den vetskapen priglar ens syn pa
doden. Att vara medveten om att man kommer att do foder dven ett behov av att forma vigar
som gor man kan leva vidare dven efter sin egen dod.

Relationen med doden

Att leva med att alltid veta att man dr pa kanten till att d6 var en helt ny och dvervildigande
upplevelse. Den insikten gav ett behov av att skriva eller prata om sitt liv och reflektera dver
vad som var unikt med det. Men dven att ta farvél av personer och platser (Nissim et al.
2012). Nagra fa ville ibland snabba pa doden, speciellt nir de upplevde situationer av
outhirdlig smérta eller att de var en borda och belastning for sina nirstiende (Nilamanat et al.
2010). Vissa sag sjdlvmord som en sista utvag ifall man kunde ta till ifall man kom till en
situation dir man inte kunde aktualisera sina mél och leva meningsfullt. De upplevde en
radsla for att bara ligga och tyna bort, och sjdlvmord blev da en trost (Nissim et al. 2012).
Andra holl déden pé en armslangt avstand. Det innebar att de 1 grova drag fornekade sin
prognos, men samtidigt accepterade de att doden fanns nédgonstans i framtiden (Wise &
Marchand, 2013). Att ha haft sin sjukdom lédnge gjorde att det var léttare att hdlla doden pa
avstand. Ménga som levt linge med sin sjukdom hade upplevt att de redan levt s& mycket
langre &n de prognoser de hade fatt reda pa, och upplevde att detta troligen skulle ske igen
(Wrubel et al. 2009).

Leva vidare efter doden

For ménga blev det viktigt att skapa nagot under sin livstid som de kunde fortsitta att leva
vidare genom efter doden. De ville uppna ndgot under deras liv som blir ett viktigt arv for
ndgon annan. Detta tinkte personerna att de kunde gora genom goda gérningar och att
behandla andra vil (Asgeirsdottir et al. 2013). Andra ville genom olika aktiviteter skapa
minnen av sig sjdlva som skulle leva vidare hos frimst deras barn men ocksd andra nérstdende
(Nissim et al. 2012, La Cour et al. 2009). Manga onskade att skapa ett starkt band med
Overlevande familjemedlemmar och fortsétta leva genom dem (Ho et al. 2013). Det var en
starkt drivkraft i att vilja lamna ett meningsfullt arv efter sig, sa stark att man upplevde ett
syfte med livet (Wise & Marchand, 2013). Boner beskrevs ocksé ha formagan att kunna skapa
ett band bade med det forflutna och ens forfader, men ocksd med framtiden och kommande
generationer. Genom familjen och de kommande generationerna kunde man finna meningen
med livet genom ett tillhdra en storre kontext och vara en del av livets kedja (Asgeirsdottir et
al. 2013).

Resultatdiskussion

Har diskuteras studiens resultat utifran livsvérldsteorin och dess fem dimensioner,
temporalitet, rumslighet, intersubjektivitet, forkroppsligande och humor och emotionell
instimning.
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Temporalitet

Temporalitet enligt livsvirldperspektivet ror ménniskans upplevelse av tid (Galvin och
Todres, 2012, p.27). Upplevelsen av temporalitet priglas av att man har livshotande
cancersjukdom vilket syns i mitt resultat frimst under kategorierna leva med doden i
horisonten samt att dé och att fortsditta leva. Personerna beskriver i dessa teman hur kénslan
av att tiden var begrinsad paverkade deras synsitt pa sitt liv. De upplevde att de behovde
anvinda den sista tiden s& bra som mojligt och lade endast fokus pé det viktigaste i livet.
Samtidigt kunde vissa i framtiden se att de skulle fortsétta leva, fastéin de da skulle vara doda.
Man onskade skapa ett band med kommande generationer likvél som sina forfader. Jag anser
att detta kan handla om ett nytt perspektiv pa tid. Tiden méts av dessa personer inte lingre
enligt klockslag, utan deras tid kan stridckas ut och omfatta nigot storre &n deras levnadsar.
Det &r ocksa inte ldngre lika relevant hur den faktiska tiden &r, utan vad tiden fylls med. I en
studie ombads ungdomar och unga vuxna med livshotande sjukdomar att beritta om sina
onskningar kring livets slut. I studien framkom att de upplevde en osékerhet kring ifall de
skulle bli ihdgkomna eller ej efter att de dor, samtidigt som de anség sig sjilva vara ododliga
(Weiner, Zadeh, Battles, Baird, Ballars, Osherow & Paa, 2012). Detta anser jag spegla pa
temporalitetens dimension 1 vard livsvirld; det dr inte klockslagen som avgor var uppfattning
om tiden utan innebdrden i véra liv.

Rumslighet

I rumsligheten ryms virlden runt omkring oss och relationen mellan virlden och oss sjilva
(Galvin &Todres, 2012, p.27). Under denna studies kategori kdnna virdefullhet och
vdrdeldshet handlar om hur personer som lever sitt liv med en livshotande cancersjukdom
pendlar mellan att kdnna sig véirdelosa och vérdefulla. Dessa kénslor styrs av vad de klarar av
att utfora och vilka mél de klarar av att uppfylla. Frimst berittar de om att de vill klara av att
utfora aktiviteter. Det handlar om att kunna ta hand om sig sjdlv och sitt hem. Hér anser jag
att det syns tydligt att det inte dr den faktiskt omgivningen runtomkring dessa personer som &r
det viktiga, utan deras upplevelse av den. Ifall deras upplevelse av virlden runt omkring &r att
de kédnner sig kompetenta kidnner de sig ocksé vérdefulla. Om omgivningen ir sddan att de
inte uppfyller sina mal s ger detta upphov till kdnslor av virdeldshet.

Intersubjektivitet

Intersubjektivitet handlar om hur vi forstar oss sjdlva i relation till andra manniskor (Galvin
&Todres, 2012, p.28). Bibehdlla normalitet ér en kategori 1 denna studies resultat som handlar
om hur personer med livshotande cancersjukdom upplever sig sjdlva i relation till andra. De
Onskar 1 mojligaste man att livet ska vara som vanligt, vilket de beskriver i termer kring att
vara aktiv och social som de tidigare har varit. Jag menar dérfor att de hittar kraft i det
normala vilket beskrivs som att umgés som vanligt med sin familj och sina vénner. |
relationen till andra ménniskor kan de darfor skapa en kdnsla av normalitet som &r viktig for
att kunna fortsitta leva sitt liv med en livshotande cancersjukdom. Henoch, Bergman och
Gustavson undersokte ar 2007 bland annat hur antalet vinner en person med livshotande
lungcancer har paverkar den sjuke personens livskvalité. De kom fram till att antalet vinner
inte spelar ndgon roll, utan det &dr det upplevda sociala stddet 1 umgadngeskretsen som ar det
viktiga (Henoch, Berman & Gustafsson, 2007). Detta resultat anser jag visar pa att det dr var
relation till andra ménniskor och inte de andra ménniskorna i sig som paverkar oss nér vi ar
sjuka 1 livshotande cancersjukdomar.
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Forkroppsligande

Den levda kroppen och hur vi kroppsligt lever i relation till varlden och andra handlar om
forkroppsligande (Galvin & Todres, 2012, p.28-29). Under denna studies kategori Kampen
mot sjukdomen berittar personerna om hur sjukdomen tar ver deras kroppar och hur de
upplevde detta. De flesta upplevde att nagot var fel 1 kroppen, men att de kunde trycka undan
denna kinsla en langre tid. Man blev ocksa genom kroppen tvingad att leva pa ett nytt sétt,
exempelvis ndr man behdvde anpassa sina vanor efter vardpersonalens schema. De kunde
ocksé uppleva att kroppen blev uppdelad i delar, och att de inte sdgs som en hel ménniska. De
fordndringar kroppen genomgick pa grund av sjukdomen gav upphov till kinslor av forlorad
kontroll. Detta anser jag tillhora dimensionen forkroppsligande i livsvarlden och paverkade
bland annat personernas upplevelse av hopp och tro 1 hog utrdckning.

Humor och emotionell instamning

Vart humor och vir emotionella instimning préglar alla de upplevelser vi upplever (Galvin &
Todres, 2012, p.29-30). Kategorin /leva med déden i horisonten handlar om hur det faktum att
man har en livshotande cancersjukdom nér man lever sitt liv pdverkar vad man kénner, gor
och hur man mar. Personerna forsokte exempelvis att skapa kénslor av tacksamhet i sin svara
situation, for att kénslan av tacksamhet kunde stérka relationen med familjen och vinnerna.
Det dr ocksa vanligt att man kénner sig bade frisk och sjuk, vilket priglade hur de betedde sig
i vardagen. Dir kan man se hur kénslan av att antingen vara frisk eller sjuk bidrar till vad man
g0r ndr man har en livshotande cancersjukdom.

Metoddiskussion

Syftet med denna systematiska litteraturstudie &r att beskriva upplevelsen av att leva sitt liv
sdsom det berittas av personer som har en livshotande cancersjukdom. Tva av de totalt 12
inkluderade studierna har haft med patienter med andra livshotande sjukdomar, vilket i dessa
fall har varit HIV/AIDS och terminal njursvikt. Fokuset i detta arbete har varit pa upplevelsen
av att leva sitt liv med en livshotande sjukdom, men symtombilden och upplevelser hos andra
livshotande sjukdomar kan skilja sig fran cancersjukdomar vilket kan anses vara en brist 1
denna studie. Samtidigt innebér det ocksa en storre bredd pa de upplevelser personerna kan
ha. Graneheim och Lundman (2004) skriver att man genom att vélja personer med olika
upplevelser kan man 6ka mojligheten att lyckas utforska forskningsfrigan ur flera olika
synvinklar. En annan bredd som finns 1 denna studie &r att studierna som inkluderats inte har
avgransats utifrén vilken del av virlden de har gjorts, utan studier fran olika kulturer och
sammanhang har inkluderats. Overforbarhet handlar enligt Polit & Beck (2012, p.121) om
resultatet 4r mdjligt att anvindas 1 andra liknande kontexter. I resultatet ingar tvd artiklar frdn
USA, tre fran Danmark, tva frdn Sverige, tva frdn Kanada, en fran Thailand, en frdn Kina och
en som &r gjord pa Island. Det kan argumenteras for att en bredd i antal ldnder kan 6ka
overforbarheten, men samtidigt kan det forsvéra analys av hur kulturella aspekter kan ha
paverkar resultatet. Forsberg & Wengstrom (2013, p.85) skriver att det dr synnerligen viktigt
att studier av hog kvalitet tas med 1 en systematisk litteraturstudie. I denna studie hade
samtliga artiklar som inkluderades antingen medelhdg eller hog kvalité enligt SBUs
granskningsmall, se bilaga 3.

I litteraturstudier dr det enligt Friberg (2006) viktigt att forfattaren &r kritisk mot sina egna val

under hela processen, dd det finns en risk att viktiga fynd kan forbises och trovirdigheten i

studien blir da lagre. Enligt Graneheim och Lundman &r ett sitt att skapa trovirdighet att hitta
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konsensus med en kollega exempelvis kring kategorierna som framkommer i
innehéllsanalysen (2004). Studien har gjorts av bara en forfattare vilket kan ha haft en effekt
pa resultatet di bara en person har utfort analysen. Forforstaelsen hos forfattaren kan darmed
anses ha péaverkat resultatet 1 en storre utstrackning. For att 6ka trovardigheten har forfattaren
beskrivit varje steg i processen sd att den gér att folja. Exempelvis dr enligt Graneheim och
Lundman en viktig aspekt pa trovdrdigheten att vilja ut korrekta meningsbarande enheter. For
stora kan bli ohéllbart d& de troligen innehaller flera meningar. Fér smala ddremot kan bli
otydligt och tappa sin mening. Genom att visa hur de meningsbirande enheterna valts ut kan
man ge ldsarna redskap for att beddma trovérdigheten i resultatet (Graneheim & Lundman,
2004). Graneheim och Lundman skriver att kategorierna som framkommer i1 analysen ska vara
fullstdndiga och 6msesidigt uteslutande och presenteras tydligt (2004). I presentationen av
resultatet 1 denna studie valde forfattaren att inte lyfta fram citat for att tydliggdra resultatet
med hénvisning till att inte riskera att betona en viss upplevelse eller studie i storre
utstrickning @n en annan.

I detta arbete har en innehallsanalys utforts péd icke-empirisk text. Detta innebér att den text
som har analyserats i denna innehéllsanalys redan har blivit analyserad i originalartikeln.
Granheim och Lundman (2004) skriver att de anser att det mest lampliga for att utféra
innehallsanalyser dr hela intervjuer eller observationsprotokoll, det vill sdga empirisk text. Att
utfora innehéllsanalys pa icke-empirisk text innebér att man tolkar innehallet en géng till,
vilket kan gora att ursprungsmeningen gar forlorad. En text innehaller alltid flera budskap och
den som analyserar paverkar alltid tolkningen genom sin personliga historia (Granheim &
Lundman, 2004). Nar man utfor kvalitativ innehallsanalys &r det enligt Graneheim och
Lundman (2004) omdjligt och inte heller efterstravansvért att inte influera tolkningen genom
sitt egna perspektiv. Men samtidigt behover man ocksa lita textens mening komma fram och
inte lagga till nya budskap som inte fanns dir (Graneheim & Lundman, 2004). D4 forfattaren
har erfarenhet av att arbeta med personer som har livshotande cancersjukdomar har sékert
forforstaelsen paverkat analysen. For att sdkerstilla att inte detta har gjort sa att nya budskap
tillkommit har forfattaren konsekvent atervint till originaltexten under alla steg i analysen.
Det finns ocksé en viss risk for oversattningsfel i analysfasen. For att motverka detta gick
forfattaren hela tiden tillbaka till originaltexten. Dessutom &versattes den svenska texten
tillbaka till engelska for att sédkerstélla att meningen inte gick forlorad.

Samhallelig nytta

Enligt Socialstyrelsens prioriteringsordningen har palliativ vard och vérd i livets slutskede
hogsta prioritering. Palliativ vard och vard i livets slutskede tillhor prioriteringsgrupp 1
tillsammans med exempelvis vird av livshotande sjukdomar och vard av sjukdomar som utan
behandling leder till invalidiserade tillstdnd eller for tidig dod (Socialstyrelsen, 2007).
Prioriteringsordningen grundar sig pa de tre etiska principerna ménniskovérdesprincipen,
behovs-solidaritetsprincipen och kostnadseffektivitetsprincipen. Ménniskoviardesprincipen
innebdr att alla médnniskor har lika véirde. Behovs-solidaritetsprincipen grundar sig pa att
resurser ska fordelas till de med storst behov. Om man har flera atgarder att vilja pa ska en
rimlig relation mellan effekt och resultat efterstrévas, vilket kallas for
kostnadseffektivitetsprincipen (Socialstyrelsen, 2007). Enligt Socialdepartementets utredning
Déden angar oss alla — virdig vard i livets slut (SOU, 2001:6) finns stora brister i den
palliativa varden och vard i livets slutskede idag. De storsta bristerna finns inom de
medicinska insatserna men dven i bemotande, information och stod till nirstaende.
Socialdepartementet skriver ocksa att ett vardigt avsked fran livet bor vara en av de hogst
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prioriterade réttigheterna inom varden. Dessutom gar idag en betydande andel av sjukvardens
totala resurser at vard under ménniskor sista ar i livet. Varden under det sista levnadséaret
uppgér till lite mer dn 10 procent av landstingets alla vardkostnader. Denna kostnad dkar
ocksa stadigt i1 takt med en allt dldre befolkning. Socialdepartementet slar fast i sin utredning
att fordelningen av kraven pa resurser forklaras av brister inom vérden i livets slut. Samtidigt
kommer det att 1 framtiden stdllas &nnu storre krav pa en effektiv och god vard i livets slut
(SOU, 2001:6). Det finns séledes mycket for samhéllet att vinna pa att skapa en god och
effektiv palliativ vérd.

Klinisk nytta

Enligt Karolinska Institutets beskrivning av huvudomradet omvardnad tar omvérdnaden sin
utgdngspunkt i ménniskans upplevelse och reaktioner i sin livssituation (2013). Vidare ndmns
att omvérdnaden har ett helhetsperspektiv pa individen och omfattar fysiologiska,
psykologiska, sociologiska, kulturella, etniska och andliga aspekter av vilbefinnande
(Karolinska Institutet, 2013). Denna studie har systematiskt sammanstéllt och analyserat
upplevelser och reaktioner hos 280 personer som lever sitt liv med en livshotande sjukdom.
Enligt Forsberg & Wengstrom finns ett stor behov av att resultat fran flera studier
sammanstills systematiskt for att kunskapen som produceras i studierna ska kunna anvindas i
omvardnaden (2013). Denna studie kan bidra med en 6kad forstaelse hos virdpersonal for
personer med livshotande sjukdomars upplevelse av att leva sitt liv och omfattar fysiologiska,
psykologisk, sociologiska, kulturella, etniska och andliga aspekter av deras vélbefinnande.

Slutsats

Personer med livshotande cancersjukdomar beskriver upplevelser som péaverkar hela deras
livsvirld. Att leva sitt liv med en livshotande cancersjukdom handlar om att navigera i livet
och att samtidigt forhalla sig till dodden som skymtar borta vid horisonten. Det paverkar ens
upplevelse av sig sjédlv och sina nérstdende i ett samspel och dven uppfattningen om tid och
rum fordndras av den livshotande cancersjukdomen.

Forslag pa fortsatt forskning

Denna studie har beskrivit upplevelsen av att leva sitt liv sdsom det berédttas av personer med
livshotande cancersjukdomar. Vi kan genom denna litteraturstudie se att personernas hela
livsvérld paverkas och att det finns ménga faktorer som kan paverka deras upplevelse av att
leva sitt liv. Mer forskning behdvs kring vilka omvéirdnadsatgirder som dr mest effektiva for
att kunna stodja dessa personer till att uppnd vélbefinnande i sin svéra situation.
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Bilaga 1 - Gruppering av s6kord efter SPICE-modellen

Definition av Setting, Perspective, Interest, Comparison och Evaluation (SBU, 2013, 5.90).

S P I C E

Onkologisk och Personer med Upplevelsen av att | Ej Ej

palliativ omvardnad |dodlig leva med tillampbart | tillampbart
cancersjukdom sjukdomen

S P I C E

Palliative Neoplasm Experience - -

Hospice Oncology Lived experience

Palliation Nursing Advanced cancer | Feelings

Palliative Care Tumor Living With

Palliative Nursing
Dying

End of life
Terminal illness

Tillagg av sokstrang vid sokning i PubMed:

”Qualitative Research” [MeSH] OR “Focus Groups”’[MeSH] OR Nursing

Metho dology Research”[MeSH]” OR qualitative[Title/Abstract]2

OR ”’grounded theory”[Title/Abstract] OR ethnogra*[Title/Abstract] OR
ethnolog*[Title/Abstract] OR phenomenogra*[Title/Abstract] OR phenomenolog*[Title/Ab s

tract] OR hermeneutic*[Title/Abstract] OR focus group*[Title/Abstract] OR field

study[Title/Abstract] OR narrativ*[Title/Abstract] OR lived experience* [Title/Abstract] OR
life experience*| Title/Abstract]”
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Bilaga 2 - Mall fér kvalitetsgranskning av studier med kvalitativ
forskningsmetodik

Bilaga 5. Mall for kvalitetsgranskning av
studier med kvalitativ forskningsmetodik
- patientupplevelser

VERSION 20I2:1.4

SBU:s granskningsmall bygger pi tidigare publicerat material [1,2], men har bearbetats
och kompletterats fir ate passa SBLU:s arbete.

Férfattare: Ar Artikelnummer:

Total beddmning av studiekvalitet:
Hag 2 Medelhag 3 Lig O

Anvisningar:
*  Alternarivet "oklart” anviinds nir uppgiften inte gir att 2 fram frin texten.

*  Alternarivet " tillimpligt” viljs nir frigan inte &r relevant.

| Ja | Mej | Oklart | Ej tillimpl

1. Syfte
a) Utgér studien frin en vildefinicrad 23 - a

problemformulering/frigestillning?

Kommentarer (syfte, problemformulering, frigestillning etc):

1. Urval

a) Arurvalet relevant? a(a | |
b} Ar urvalsforfarandet tydligt beskrives? [y | - a
o) Ar kontexten tydligt beskriven? [y | - a
d) Finns relevant etiskt resonemang? a|a O ]
e} Ar relationen forskarefurval rydligt beskriven? a|a | a
Kommentarer (urval, patientkarakteristika, kontext etch:

UTVARDERIMG AY METODER | HALSD- OCH JUKVARDEM — EN HANDBOK Bilaga 51
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| Ja | Mej | Okelart | Ej tillimp!

3. Datainsamling

a) Ar datai nsamlingen tydligt beskriven? Ol Ol a O

b Ar datainsamlingen relevant? [ a -

¢ Rader datamatinad? . . a |

d) Har forskaren hanterat sin cgen forforsticlse [ a =
i relation till datainsamlingen?

Kommentarer (datainsamling, datamitmad exc):

4. Analys

a) Ar analysen tydlipt beskriven? I | a =

b) Aran al}'sférﬁmndct relevant i relation - - a =
till datainsamlingsmetoden?

c) Rader analysmirmad? [ a -

d) Har forskaren hanterat sin egen i a a
firforstaelse i relation dill analysen?

Kommentarer (analys, analysmittnad exck

5. Resultat

a) Ar resultacet logiske? Ol Ol a O

bj Ar resultatet begriplipe? [ a -

) Ar resultaret tydlipr beskriver? I | a =

d) Redovisas resultatet i fochillande = = a |
till en teoretisk referensram?

el Genereras hypotes/teori/model]? [ a -

) Ar resulatet dverfarbart till ext i a a
liknande sammanha.ng (kontext)?

g) Ar resultatet Gverforbare till ere [ a -
annat sammanhang (kontext)?

Kommentarer (resultatens tydlighet, tillracklighet ec):
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Bilaga 3 - Matris éver resultatartiklar

Forfattar | Titel Syfte Metod Huvudfynd Kvalitet
e, ar och
land
Wrubel, J., |End of living: Articulate the ways that people 88 personer med livshotande | Tva grupper identifierades. Personerna i den ena behdll sin Medelhog
Acree, M., |maintaining a nearing the end of their life maintain | sjukdom (AIDS eller cancer) |livsvérld trots sjukdomen genom att fortsétta sitt engagemang
Goodman, S. | lifeworld during | their lifeworld and engage with life, |intervjuades manatligen under | med familjen, véinner och samhillet. Den andra gruppen hade
& Folkman, |terminal illness. |and to examine the associations deras sista tid i livet samt fick |svarare att behalla sin livsvérld pa grund av en flytt, kognitiv
S. (2009) between different kinds of svara pa enkdter kring paverkan eller att de strdvade efter ondbara mal. Att kunna
engagement and potential constraints | symtomupplevelse. bibehalla sin livsvérld var en killa till positiva kinslor trots
USA L ) .
due to their illness and their sjukdomens men.
psychological states of mind.
Wise, M. & |Living Fully in | Characterize the strategies and 10 personer med avancerad Motstandskraftiga personer anviander ménga strategier for att | Medelhog
Marchand, |the Shadow of | psychosocial conditions that cancer som av onkologer och | hantera sin situation vid avancerad cancer. Framst handlar
L. (2013) Mortal Time: influence how resilient people live in | en ledare av stodgrupper dessa strategier om att hantera sin egen dodlighet samt att
USA Psychosocial the face of advanced cancer. ansags mer motstandskraftiga | trots detta kunna leva fullt ut. Antingen valde dom att
Assets in valdes ut. Enkéter och balansera mellan att acceptera att de skulle d6 och att forneka
Advanced semistrukturerade intervjuer. |detta ibland (halla doden pa en armslédngds avstand) eller sa
Cancer. acceptera de det fullt ut. Dessa bada strategier ledde till att
personerna var mycket aktiva i familjelivet och med vénner.
Thomsen, How to be a Identity and describe the conditions | 10 personer med avancerad Fyra teman upptécktes. ”Lindring av den obotliga Hog
T., Hansen, |patientina that, from a patient perspective, are | cancer medverkade i sjukdomen” dar effektiv symtomlindring var mycket viktig.
S. & palliative life significant for coping in advanced semistrukturerade och 6ppna | Att vara social, aktiv och att fortsdtta med sina rutiner var
Wagner, L. | experience? A cancer patients. intervjuer. centralt och beskrevs i temat ”Fortsdtta ett normalt liv”.
(2011) qualitative study ”Leva med maktloshet” innebar att uppleva en 6kande
to enhance ensamhet samt att klara av detta genom att hitta styrka och
Danmark v - . .
knowledge about mod” vilket personerna gjorde exempelvis genom att vara
coping abilities aktiv i samhillet och att finna en tro.
in advanced
cancer patients.
Svidén, G., |Involvementin |Investigate how people with cancer |47 personer med cancer som | Personerna strivade efter att vara aktiva i sitt dagliga liv trots | Hog
Tham, K. & |everyday life for |who are receiving palliative care fick palliativ avancerad en pagaende progressiv funktionsforlust. Samtliga hade en
Borell, L. people with a life | engage in and undertake activities in | hemsjukvard intervjuades med | mycket stark onskan om att fortsétta att vara aktiva i sina
(2010) threatening their everyday lives. Oppna fragor. dagliga liv. Om de sénkte sina forvéantningar pé sin egen
illness. forméga sa kunde de vara mer aktiva och kanske till och med
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Sverige gora nya saker. Det gav en stark kénsla av tillfredsstillelse
och gjorde att de kunde uppleva att de var kompetenta.
Olsson, L., | The glimmering | Explore how cancer patients 11 personer med cancer Kéarntemat forfattarna kom fram till var ”den glimrande Hog
Ostlund, G., |embers: admitted to palliative home care inskrivna i avancerad gloden”. Den innefattade skapandet av ett 6vertygande hopp
Strang, P., |experiences of | experienced the significance of hope | hemsjukvard. Totalt 20 med fokus pa positiva hiandelser for att ha nagot att se fram
Grassman, |hope among and used hope during 6 weeks intervjuer med intervjuguide | mot. Den infattade ocksa skapande av simulerat hopp som
Eva. & cancer patients in | throughout the last phase of their och 7 dagbdcker. handlade om att vara medveten om att vissa saker ar
Friedrichsen, | palliative home | life, and to assess their symptoms orealistiska men att de andéa kunde hoppas pé dessa for att
M. (2011) care and hope status during 6 weeks uppleva hopp. Att samla pa och underhalla situationer fulla av
. throughout the last phase of their hopp var viktigt, men gradvis forsvann hoppet ofta
Sverige i . A . . 7
ives. tillsammans med energiniva och en kénsla av att tiden holl pa
att rinna ut.
Nissim, R., |Goals Set in the |Provide an understanding of a 27 personer med avancerad Ett 6vergripande tema: “kampen for att viaxa i landet mellan | Hog
Rennie, D., |Land of the prolonged experience of advanced  |lung- eller gastrointestinal livet och doden”. Det hir landet beskrivs som ett helt oként
Fleming, S., | Living/Dying: A |cancer, as seen through the eyes of | cancer. Totalt 54 intervjuer och skrickinjagande land dar man gor sitt bésta for att
Hales, S., Longitudinal dying individuals. med Oppna fragor. navigera. De ség inte doden i sig som ndgot konstigt utan
Gagliese, L. | Study of Patients hogst naturligt, men att leva i detta land ”som om man alltid
& Rodin, G. | Living with ar pa gransen att do” var onaturligt och skriackinjagande. For
(2012) Advanced att klara att vara i detta land fanns tre gemensamma strategier;
Cancer. “kontrollera doendet”, vérdera att leva i nuet” och “att skapa
Kanada R
en levande legend”.
Nilamanat, |Living with Describe the suffering that patients | 15 personer med terminal Fem teman; ”lidande av fysiska symtom”, ’kénsla av Medelhog
K., suffering as with terminal advanced cancer avancerad cancer. Intervjuer | alienation”, “kénslan av att vara virdelds”, “kénslan av att
Chailungka, |voiced by thai experience in their everyday life. med 6ppna fragor och vara en borda” och 6nskan om en snabb dod”. Alla
P, patients with observationer utfordes. intervjuade personer upplevde besvirande symtom som de
Phungrassa |terminal led av, frimst energiforlust, anorexia, smérta och muntorrhet.
mi, T., advanced cancer. Alienationen uppstod nér dessa fysiska besvér begriansade
Promnoi, C., personernas funktionsformaga och sjélvbild. De kénde sig d&
Tulathamkit, virdeldsa och som en borda for andra. Detta gjorde att vissa
K., Noo- av personerna upplevde en 6nskan om att doden skulle
urai, P. & komma snabbare.
Phattaranavi
g, S. (2010)
Thailand
Molzahn, People living Examine stories of spirituality in 32 personer med cancer, Fyra teman; “reflektion kring spirutuella, religidsa och Hog
A., Sheilds, |with serious people living with serious illness. terminal njursvikt eller personliga dvertygelser”, ’skapa dvertygelse for det egna
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L., Bruce, illness: stories of HIV/AIDS. Djupgéende livet”, ”finna mening” samt ”6verskrida bortom orden”.
A, spirituality. narrativa intervjuer. Personerna blandade olika dvertygelser och system for att
Stajduhar, fungera i deras liv och sokte efter mening i deras sjukdom
K., och beskrev vad som gav livet mening. Ibland kunde eller
Makaroff, ville inte personerna uttrycka sig verbalt, vilket tolkades av
K., Beuthin, forfattarna som att deras upplevelse var bortom orden.
R. &
Shermak, S.
(2012)
Kanada
Missel, M. | Living with Explore how patients diagnosed with | 5 personer med obotlig Fem teman. ”’Sjukdomens debut, fornekelse och Medelhog
& incurable incurable oesophageal cancer esofaguscacer intervjuades misstdnksamhet” handlar om att de ldnge haft symtom som de
Birkelund, |oesophageal experience living with the illness, genom att uppmanas att har kunnat forneka, men att det sen hande nagot som var sa
R. (2011) cancer. A and provide insight into and an beritta dppet om sitt liv. allvarligt att de inte l&ngre kunde forneka det. “Existentiell
Danmark phenomenologic |understanding of the patients’ Personerna fick sedan vandpunkt, dngest och hopp” var nir de fick sin diagnos och
al hermeneutical |situation, reality and phenomena in | godkédnna de transkriberade pendlade mellan total angest och hopploshet till att aterfa
interpretation of | their life world. intervjuerna. hoppet. ”Kroppen” blev vildigt ndrvarande i och med alla
patient stories. symtom som sjukdomen och behandlingarna medférde, de
var mer medvetna om sin kropp &n négonsin forr. ”Erkénna
ddden och betydelsen av livsfenomen” hénde efter en tid nir
personerna var medvetna om att sjukdomen inte kunde botas.
De forsokte klara av att leva med insikten att de skulle do,
och detta préiglades av tvivel, angest, hopploshet men ocksa
hopp, visshet och Sppenhet. ”Sociala relationer och att kénna
sig sjélvstindig” handlar om att de uppskattade stddet fran sin
omgivning men ocksa behdvde fa kdnna sig sjalvstindig.
La Cour, K., | Activity and Explore and understand how people |7 personer med lung-, colon- | Fyra teman. ”Séga hejda pa ett bra sitt” gav en dvergripande |Hog
Johannessen, | meaning making | with advanced cancer create eller brostcancer. Kvalitativa | struktur for personerna for att skapa sin egna kontext i sitt
H & in the everyday | meaning and handle everyday life intervjuer och observationer | sociokulturella liv och i ndrheten av ddden. ”Vara hélsosam
Josephsson, |lives of people | through activity. av personerna i deras hem med | trots sjukdom” beskriver hur personerna kunde ma bra trots
S. (2009) with advanced fokus pé deras dagliga att de var sa sjuka. “Rutiner och kontinuitet” gav en sidkerhet
Danmark cancer. vardagliga aktiviteter. och en familjar struktur som stimulerade det dagliga livet.
”Mitt lilla Mecca” handlade om att ta pauser och vila.
Ho, A., Dignity amidst | Critically examines the concepts of | 18 personer med terminal Tva teman och é&tta subprocesser som uttrycker hur Medelhog
Leung, P, |liminality: dignity and liminality at the end- cancer. Meningsorienterade personerna skapar vdlmaende och uppritthaller vardighet.
Tse, D., healing within oflife, in an effort to better intervjuer utfordes. ”Personlig autonomi” med subprocesserna “aterta kontroll
Pang, S., suffering among | understand the processes of healing over livsforhallanden”, “upprétthalla sjélvforsorjning trots
Chochinov, |Chinese terminal | within suffering among Chinese vard pa institution”, ”gdra informerade vardbeslut for att
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H.,, cancer patients. | terminal cancer patients receiving minska upplevelsen av borda” samt “’vara aktiv i planering av
Neimeyer, palliative care services in Hong framtiden for att skapa ett bestdende arv”’. Det andra temat
R. & Chan, Kong. var ”Nérhet med familjen” med subprocesserna upprétthalla
C. (2013) nérheten med familjen for att uttrycka uppskattning”, uppna

. forsoning”, ”fullfolja familjedtaganden” samt “etablera ett
Kina o . ’s

fortsatt band som foljer genom generationer”.

Asgeirsdottir | "To cherish each |Explore spirituality from the 10 personer med cancer som | Tre teman. ”Betydelsen av familjerelationer — livets kedja” Hog
, G, day as it comes": | perspective of persons receiving far palliativ véard. Intervjuer gav personerna deras fokus och mening i livet. De upplevde
Sigurbjornss |a qualitative palliative care and examine their med 6ppna fragor. sig sjdlva som en del av en stdrre kontext. Alla personerna
on, E., study of experience of spirituality and its uppgav att de trodde pa att nagon storre dn de sjilva
Traustadottir | spirituality influence on their lives and well- existerade vilket beskrevs i temat ”Betydelsen av Gud/ett
,R., among persons | being. hogre véasen”. De forknippade Gud/ett hogre visen med
Sigurdardott | receiving kérlek, omvardnad, godhet, vinskap och ljus. ”Andliga
ir, V., palliative care. 6vningar” var nagot alla personerna dgnade sig at. De hade ett
Gunnarsdotti behov av att knyta an till ndgot hogre &n vérldsliga
r,S. & livskrafter. Detta inramade deras liv och gav struktur till deras
Kelly, E. dagar och gav styrka och trygghet
(2013)
Island
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