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SAMMANFATTNING

Introduktion: Arligen insjuknar mellan 500 och 600 individer i myelom i Sverige.
Myelom betraktas som en icke botbar sjukdom dar syftet med behandling ar att
forlanga overlevnad, stabilisera sjukdom, aterfa sjukdomskontroll samt forbattra
livskvalitet. Sjukdomen ar ofta forknippad med reducerad livskvalitet pa grund av
spontana frakturer, kotkompressioner, aterkommande infektioner, njursvikt, anemi
samt humdrstorningar. Oro for framtiden och forlust av autonomi &r ytterligare
bidragande bekymmer som for patienter, paverkar livskvalitet. Livskvalitet ar en
subjektiv k&nsla som ber6r livet i sin helhet och som inkluderar delar som halsa, fritid,
sociala relationer, arbete, bostad och kan spegla en upplevd kansla av sammanhang i
livet. En bland manga fundamentala termer inom det salutogena
omvardnadsperspektivet ar livskvalitet och det centrala begreppet & KASAM, en
individs kansla av sammanhang. Syfte: Syftet med denna litteraturOversikt var att
belysa upplevelser av livskvalitet for patienter diagnostiserade med myelom. Metod:
En litteraturdversikt har anvants som metod. Utgangpunkten i oversikten har varit
vetenskapliga artiklar och 6vrig relevant litteratur. Resultat: Patienter med myelom
upplever en mangd faktorer som paverkar deras livskvalitet. Faktorerna
kategoriserades som fysiska, psykiska, sociala och existentiella. Manga faktorer
upplevdes och inverkade negativt pa patienternas liv och livskvalitet i form av smérta,
trotthet, forlust av autonomi, behandlingsrelaterade bieffekter, oro, rédsla infor
framtiden och tankar om ddden. De positiva upplevelserna tog sig uttryck i form av
starkta relationer, kampaglod och att vardpersonal lyssnade. Konklusion: Resultatet
visade att det fanns manga faktorer som paverkade livskvalitet ur bade positiva och
negativa aspekter for patienterna. Denna litteraturéversikt visar vikten av att se varje
patient som en unik individ dar fysiska, psykiska, sociala och existentiella faktorer
tillsammans utgoér en helhet.

Nyckelord: Myelom, livskvalitet, upplevelser, KASAM, fysiska, psykiska, sociala
och existentiella faktorer.



ABSTRACT

Introduction: Every year approximately 500 to 600 individuals are diagnosed with
multiple myeloma in Sweden. Multiple myeloma is considered a non-curable disease
and the purpose of treatment is to prolong the time of survival, stabilize the disease,
regain disease control, and improve the quality of life. The disease is often associated
with reduced health related quality of life because of spontaneous fractures,
compromised vertebrae, periodic infections, renal failure, anemia, and mood
disturbance. Concern about the future and loss of autonomy are additional
contributing complications affecting the quality of life for patients. Quality of life is a
subjective perception related to life in general and factors such as health, spare time
and social activities, work, living conditions, and can reflect an experienced feeling of
coherence in life. One of many fundamental terms within the salutogenic perspective
is quality of life and the central concept is sense of coherence, SOC, one individual’s
sense of coherence. Aim: The aim with this literature review was to focus on the
experiences of quality of life for patients diagnosed with multiple myeloma.
Methodology: A literature review was used as method. The point of focus was
scientific articles and relevant literature. Findings: Patients with multiple myeloma
experienced a number of factors affecting their quality of life. These factors were
categorized as physical, psychological, social, and existential. Many factors were
experienced in a negative way and affected patients’ lives and quality of life due to
pain and fatigue, loss of autonomy, treatment related side effects, worry and fear
about the future, and confrontation with death. The positive experiences were evident
by stronger relationships, fighting spirits, and listening care givers. Conclusion: The
results show that many factors affect the quality of life in both positive and negative
ways for patients. This literature review shows the importance of viewing each patient
as a unique individual, where physical, psychological, social, and existential factors
together form the complete picture.

Keywords: Multiple myeloma, quality of life, experiences, SOC, physical,
psychological, social and existential factors.
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INTRODUKTION

INLEDNING

Jag har i detta examensarbete valt att belysa upplevelser av livskvalitet hos patienter
diagnostiserade med myelom. Myelom &r en recidiv tumdérsjukdom med en
mediand6verlevnad pa 5 ar (Kvam, Fayers & Wisloff, 2010). Livskvalitet &r ett begrepp
som jag ofta stétt pa bade muntligt och skriftligt under min tid pa
sjukskaterskeutbildningen men inte riktigt fatt klarhet i. Vad kan jag som sjukskoterska
gora for att starka patienter som kanner sig ha lagre eller 1ag kénsla av livskvalitet, och
vilka faktorer &r det som spelar in? Livskvalitet kan forklaras som en subjektiv
upplevelse eller k&nsla som i grunden handlar om en helhet i livet men som kan uttrycka
sig pa olika satt (Antonovsky, 1987). Jag vill med detta examensarbete lyfta upp
aspekten om hur livskvalitet upplevs och paverkas i relation till myelom och hur vi som
sjukskoterskor, genom kunskapen om betydelsefulla faktorer, kan framja livskvalitet for
patienter i denna patientgrupp. Valet av omvardnadsteori foll pa det salutogena
omvardnadsperspektivet dar ett av de fundamentala begreppen &r just livskvalitet.
Centralt begrepp inom perspektivet ar KASAM, kénsla av sammanhang. Enligt
Langius-EkI6f (2009) ar det inte sjukskoterskans primara uppgift att fordndra graden av
KASAM for en patient utan att istallet forsta att alla individer har olika férmagor och
forutsattningar att hantera pafrestande situationer. Att anpassa omvardnaden och gora
situationerna begripliga, hanterbara och meningsfulla kan i sig gora att en patient kanner
en kansla av sammanhang. | sjukskoterskans kompetensbeskrivning star bland annat
beskrivet att sjukskoterskan ska ha en helhetssyn som genomsyrar arbetet. Vi ska ocksa,
utifran vart huvudomrade omvardnad, applicera denna helhetssyn och tillgodose
patientens specifika och basala omvardnadsbehov. Behoven kan inkludera och vara
aspekter som fysiska, psykiska, sociala, kulturella och andliga enligt Socialstyrelsen
(2005).

BAKGRUND
Myelom

Patofysiologi, orsak och prevalens

Myelom, dven kallat myelomatos eller multipelt myelom ar en kronisk tumdérsjukdom
med utgangspunkt i benmargens vita blodkroppar (Pontén, Malmgvist & Soderlund
Leifler, 2014). Myelom startar i plasmaceller som ar en form av specialiserade vita
blodkroppar belagna framst i benmargen dar deras funktion bestar i att tillverka
antikroppar, immunglobiner, mot bakterier och virus (Cancerfonden, 2013). En
tumoromvandling sker av en plasmacell som genom upprepad celldelning och spridning
forokar sig i benméargen (Pontén et al., 2014). Det paborjas saledes en kloning av dessa
plasmaceller som inleder en produktion av bristfalliga antikroppar med sémre
infektionsskydd an friska antikroppar. Dessa immunglobiner kallas M-komponenter och
kan upptéckas i urin eller serum (Ericson & Ericson, 2008). Karaktéristiskt for myelom
ar att det sker en intréngning av plasmaceller i benmérgen som leder till skelettsmartor
och benskador (Diagnosgruppen for plasmacellssjukdomar, 2013). Orsaken till varfor
manniskor insjuknar i myelom &r idag okand menar Pontén et al. (2014) men studier har
svagt associerat insjuknandet i myelom med omgivningsfaktorer, bland annat yrken dar
exponering av olika l6sningsmedel, farger och asbest forekommer.



Svaga indikationer visar dven pa att tidigare autoimmun sjukdom kan kopplas samman
med utvecklandet av myelom (Diagnosgruppen for plasmacellssjukdomar, 2013).
Myelom Klassificeras som den vanligaste hematologiska tumdérsjukdomen efter lymfom
och beréknas ha ett arligt insjuknande pa cirka 500 till 600 fall per ar i Sverige enligt
Turesson och Landgren (2012). Alder vid insjuknandet varierar men medianéldern vid
insjuknande for patienter bosatta i Sverige ar 72 ar, och individer som insjuknar under
40 ars alder ar ovanligt. Incidensen beraknas ligga pa 6/100 000 invanare och ar
(Diagnosgruppen for plasmacellssjukdomar, 2013). Mediandverlevnaden berdknas vara
omkring 5 ar enligt Kvam et al. (2010). Generella riskfaktorer for att insjukna i myelom
ar att forekomsten av sjukdomen &r nagot vanligare hos méan &n hos kvinnor, och risken
att insjukna stiger markant med alder. Den viktigaste riskfaktorn torde anda vara
monoclonal gammopathy of unknown significance, MGUS, och undersékningar som
gjorts pa hela populationer visar att MGUS ar, hos till synes friska individer, ett relativt
vanligt fynd. Monoklonal gammapati & samlingsnamnet for olika tillstdnd som pavisar
avvikande immunglobuliner i urin eller serum. Tillstand som inkluderas ar bland annat
MGUS, asymtomatisk myelom och myelom. Bade MGUS och myelom kan saledes
upptrada asymtomatiskt, varvid behandling inte paborjas. MGUS patraffas sallan hos
individer under 30 ar men darefter 6kar prevalensen med stigande alder och ligger pa
cirka 3 % hos individer dver 50 ar. De flesta individer med MGUS utvecklar aldrig
nagon sjukdom relaterad till monoklonal gammapati men ett fatal utvecklar malign
sjukdom i form av bland annat myelom (Turesson et al., 2012). | dagslaget finns det
inga kanda metoder som kan fordréja eller forhindra MGUS att 6verga till myelom
(Diagnosgruppen for plasmacellssjukdomar, 2013).

Symtom och diagnostisering

For manga drabbade kan viktnedgang, trotthet och aptitloshet vara de enda symtomen i
borjan av sjukdomsforloppet. Skelettsmartor och spontana benfrakturer &r ocksa vanliga
debutsymtom som uppkommer pa grund av den pagaende intrangningen av
plasmaceller i benmargen som leder till att skelettet forstérs och bryts ned (Ericson et
al., 2008). Forekomsten av skelettsmartor upptrader hos cirka 90 % av patienterna dar
datortomografi eller rontgenundersokningar kan visa pa bland annat osteoporos.
Smaértorna karaktériseras ofta som belastningssmértor och forsvinner vid vila.
Vanligaste lokalisation &r ryggen dér en plotslig 6kning av smarta i kombination med
okad belastning, i manga fall, leder till kotkompressioner (Turesson et al., 2012).
Kompressionerna som liksom skelettsméartorna orsakas av den pagaende nedbrytningen
av ben kan uppkomma néra en nervrot och ge svar neurogen smarta (Ericson et al.,
2008).

Hyperkalcemi upptrader hos en av tre myelompatienter nagon gang under
sjukdomsforloppet och kan vara symtomatisk eller asymtomatisk. Forsamrad
njurfunktion och njursvikt &r ytterligare en komplikation till féljd av myelom. Omkring
20 % som diagnostiseras har njursvikt dar myelom ar den bakomliggande orsaken enligt
diagnosgruppen for plasmacellssjukdomar (2013). Forsamringen av njurfunktionen
uppkommer till f6ljd av utfallningen av de bristfélliga antikropparna men kan dven vara
en foljd av dehydrering eller hyperkalcemi (Ericson et al., 2008 & Turesson et al.,
2012).



Okad infektionskanslighet som beror pa den okande produktionen av bristfilliga
antikroppar ar ocksa ett vanligt tillstdnd for patienter med myelom (Ericson et al.,
2008). Specifikt dkar infektionskansligheten for bakteriella infektioner.

Vanligaste lokalisationen dar bakteriella infektioner stiger mest &r i dvre luftvagarna
och ger bland annat sinuit, tonsillit samt bronkpneumoni (Turesson et al., 2012).
Diagnoskriterier for symtomatisk myelom &r M-komponent i serum eller urin,
benmargsprov eller biopsi som genomférs for att finna klonade plasmaceller, samt
tecken pa anemi, skelettférandringar, nedsatt njurfunktion och hyperkalcemi
(Diagnosgruppen for plasmacellssjukdomar, 2013).

Behandling och omvdrdnad

Eftersom myelom kan upptrada bade symtomatiskt och asymtomatiskt ser
behandlingsplanerna olika ut for patienterna. Asymtomatisk myelom pavisar ingen
organpaverkan som anses vara relaterad till myelom utan sjukdomen ses endast via
laboratorieprover dar M-komponenter upptackts i urin eller serum (Diagnosgruppen for
plasmacellssjukdomar, 2013).

Nar valet av behandling for symtomatisk myelom ska avgoras ar patientens alder och
allméanna halsotillstand viktiga komponenter som inkluderas i beslutsfattandet
(Turesson et al., 2012). Da myelom betraktas som en icke botbar sjukdom ar syftet med
behandling av patienter med symtomatisk myelom och komplikationer sa som anemi,
njursvikt och hyperkalcemi, att forlanga overlevnad, forbéattra livskvalitet samt
stabilisera  sjukdomen och aterfa  sjukdomskontroll  (Diagnosgruppen  for
plasmacellssjukdomar, 2013). For att malet med behandling ska uppnas reduceras sa
manga myelomceller som méjligt med hjélp av en kombination av lakemedel, varvid
behandlingen avslutas. Nar sjukdomen aterigen ger symtom pabdrjas behandlingen igen
(Cancerfonden, 2013).

Sedan slutet pa 90-talet ar behandling med hogdos melfalan med autolog
stamcellstransplantation den mest vedertagna behandlingen for patienter under 65 ar.
Behandlingen pabdrjas efter tillforsel av intravends cytostatika (Ericson et al., 2008).
Cytostatika, &aven kallat cellgift, ar namnet pa en grupp lakemedel vars
verkningsmekanism stor celldelning. Lakemedlen paverkar inte endast cancercellernas
delning utan &ven kroppsegna celler som delar sig ofta, d.v.s. blodbildande celler i
benmarg, harrétternas celler och slemhinnecellerna i mag-tarm kanalen (Cancerfonden,
2013). Detta resulterar i vanliga biverkningar sa som anemi, haravfall, illamaende och
krakningar ~ (FASS, 2010). Efter tillforsel av  cytostatika  paborjas
stamcellstransplantationen, som for patienten betyder att man skordar stamceller fran
benmargen, slar ut patientens egen benmarg, varefter de skordade stamcellerna
aterinfors in i kroppen. Riskerna och effekterna av behandlingen ar manga. Da
immunforsvaret och dess antikroppar bildas i benmérgen, och detta vid behandling slas
ut sa ar infektionsforsvaret kraftig nedsatt hos dessa patienter vilket gor att risken for
infektioner ar mycket stor. Behandlingen ses inte som kurativ utan verkar endast som en
insats fOr att forlanga patientens liv (Ericson et al., 2008). Tidigare genomforda studier
har pavisat positiva resultat gallande denna typ av behandling i relation till férlangd
éverlevnad for patienter under 65 ar. Dock har tidigare studier dven pavisat resultat som
indikerat att nyttan av denna behandling varit mindre betydelsefull i relation till
éverlevnad for patienter 6ver 65 ar (Diagnosgruppen for plasmacellssjukdomar, 2013).



For patienter 6ver 65 ar och som inte bedoms vara kandidater for hogdosbehandling
med autolog stamcellstransplantation, &r ofta orsaken hog alder och parallell sjukdom
som pagar vid sidan om myelom.

Stodjande behandlingar kan bland annat vara palliativ stralbehandling dar lokal
stralbehandling kan lindra smarta och vara frakturforebyggande (Diagnosgruppen for
plasmacellssjukdomar, 2013).

Allogen stamcellstransplantation som behandlingsmetod ar mer aktuellt for yngre
personer som drabbas av myelom. Detta kraver dock att patienten har ett syskon som &r
humant leukocyt antigen, HLA, kompatibelt och som kan donera benmarg (Ericson et
al., 2008). Denna typ av behandling &r ocksa den enda som, for myelompatienter, kan
ha kurativ effekt. Behandlingen ar dock riskabel och forenad med behandlingsrelaterad
dadlighet. Mer an 20 % av patienterna dor under behandling pa grund av bland annat
graft-versus-host sjukdom, dér transplanterad benmarg angriper kroppsegen vavnad och
skadar den (Turesson et al., 2012).

Bortezomib ar ett lakemedel i gruppen cytostatika, specifikt framtaget for behandling av
patienter med myelom (Cancerfonden, 2013). L&dkemedlet ges i injektioner och fungerar
genom att styra cellers tillvaxt och funktion och kan genom detta déda cancerceller.
Vanliga biverkningar ar bland annat stickningar och domningar i hander, samt paverkan
pa blodvarden (FASS, 2014). Kortison som ar ett kroppseget hormon kan pa liknande
satt som cytostatika doda tumorceller. Biverkningar som ar vanliga, men upphor efter
behandling &r svullna kinder, humdrférandringar, magkatarr och somnbesvar
(Cancerfonden, 2013).

Smaértbehandling &r en stor och viktig del i omh&ndertagandet av patienter med myelom.
Manga drabbade har smartor i skelettet redan vid diagnostisering och de allra flesta
kommer att stéta pa smartproblematik under sjukdomsforloppet. Man skiljer pa olika
typer av smarta och &ven lokalisation. Nociceptiv somatisk smarta ar bland annat
skelettsmértorna, vilka &r karaktéristiska for sjukdomen, medan nociceptiv visceral
smarta kan vara buksmarta efter behandling och neurogen smarta kan uppkomma da
tumarer vaxer mot eller pa nerver (Diagnosgruppen for plasmacellssjukdomar, 2013).

Omvardnad beskrivs enligt Svensk sjukskoterskeforening (2010) som en handling eller
genomforande som sker pad personniva och inkluderar en relationsaspekt och en
sakaspekt. Relationsaspekten inkluderas framst av ett gott bemdtande medan
sakaspekten i omvardnad beror de omraden som individen behover, vilka kan vara
exempelvis guidning, aktiv hjalp eller stod. Det évergripande malet med omvardnad ar
att framja patienters valbefinnande och hélsa, férebygga ohélsa samt lindra lidande. Att
verka for att patient och narstdende kanner och upplever trygghet, delaktighet och
respekt ar ytterligare malsattningar. Enligt Diagnosgruppen fér plasmacellssjukdomar
(2013), ar ett tatt samarbete mellan professionerna inom vardsektorn av yttersta vikt for
optimal vard och omvardnad. Paracetamol, morfinpreparat, non steroidal anti-
inflammatory drugs, NSAID, kortison, laxantia vid opiodbehandling, palliativ
stralbehandling, akupunktur, massage, forflyttningsteknik, hjalpomedel och avlastning ar
delar som kan inga i omvardnaden. Ericson et al. (2008) menar att adekvat
omvardnadsbehandling for att minska komplikationer som benbrott och infektioner ar
av vikt, och hjalpmedel for att férebygga komplikationer och underlatta vardagen kan
besta av toalettstolsforhojning, sittkuddar, korsett, och traningsprogram.



Sjukskoterskor kan hjélpa patienterna och deras familjer att hantera bade sjukdomen
och behandlingsrelaterade symtom samt forbattra den totala livskvaliteten. Detta kan
goras genom specifika omvardnadsbedomningar som tidigt kan uppticka
komplikationer sasom hyperkalcemi och ryggmargskompressioner. Tidig upptackt
resulterar i tidigare inséttning av behandling vilket pa sikt okar livskvalitet (Sheridan,
1996).

Livskvalitet
En definition av livskvalitet frin WHO (1997 s.1) lyder:

“the individuals’ perception of their position in life in the context of the culture
and value systems in which they live and in relation to their goals, expectations,
standards and concerns. It is a broad ranging concept affected in a complex way
by the person's physical health, psychological state, level of independence,
social relationships, personal beliefs and their relationship to salient features of
their environment.”

Livskvalitet ar en diskutabel term som kan inkludera yttre betingelser. Yttre betingelser
kan matas objektivt genom arbete, social situation, bostad, inkomst eller fysisk formaga.
Den subjektiva upplevelsen ar en annan aspekt som kan betyda upplevelsen eller
bedomningen av vardet pa de yttre betingelserna. Vilka effekter franvaro eller narvaro
av dessa betingelser har pa en persons liv kan visas i livskvalitet (Hermerén, 2014).
Liksom Hermerén (2014) beskriver Comert, Giines, Sahin och Saydam (2013)
livskvalitet som en svardefinierad term da upplevelsen ar subjektiv och darmed olika for
alla. Begreppet i stort bertr dock livet i sin helhet och inkluderar delar som god hélsa,
bostad, sysselsattning, familj, privat sakerhet, fritid, utbildning och sammanhang. Men
hur forhaller sig halsa, eller franvara av hélsa, i relation till livskvalitet? Halsorelaterad
livskvalitet ar ytterligare en definition i relation till livskvalitet som &r en mer specifik
term dar syftet ar att beskriva hur livet paverkas i narvaro eller franvaro av halsa eller
sjukdom. Willman (2009) menar att den subjektiva delen av livskvalitet &r just
livskvalitet och att den objektiva delen av termen mer berdr goda levnadsvillkor, vilket
kan jamforas med Hermeréns resonemang. En ytterligare beskrivning som Willman
(2009) gor, ar att livskvalitet inte endast handlar om hur manniskor har det, utan ocksa
hur dom handskas med det. Beck-Friis (2009) menar att livskvalitet forandras utifran
situation och tid, det vill sdga beroende av de fordndringar som sker i livet. Livskvalitet
handlar bland annat om patientens upplevelse ur ett fysiskt, psykiskt, socialt och
existentiellt perspektiv. Symtom som trotthet och smérta kan réknas in som en fysisk
faktor som paverkar livskvalitet, varvid angest och depression kan raknas in som en
psykisk faktor och den sociala faktorn kan uttrycka sig i form av autonomi, forlust av
autonomi, vardighet, fritid, familj, vanner och den egna identiteten. Enligt Molassiotis,
Wilson, Blair, Howe och Cavet (2011b) kan den existentiella faktorn beréra omraden
som 6verlevnad eller andlig tro.

Ett salutogent synsatt, KASAM och sjukskoterskan

Salutogenes betyder halsans ursprung och den salutogena modellen anvénder sig i
huvudsak av hdlsa som en resurs. Aaron Antonovsky, professor i medicinsk sociologi
och upphovsman till den salutogena teorimodellen. Antonovsky menade att individen



under sin livstid standigt befinner sig i rorelse pa en linje mellan ytterligheterna halsa
och ohalsa. Oavsett var individen befinner sig sa har denne nagon form av hélsa
(Langius-EKI6f, 2008).

Antonovsky (1987) uttrycker i boken Halsans mysterium att:

Vi kommer alla att do. Och vi &r alla, s& lange det finns det minsta liv i oss, i nagon
bemarkelse friska.”’(Antonovsky, 1987, s. 28).

Att se tecken pa friskhet som en resurs kan vara behjélpligt i forebyggandet,
tillfrisknandet och bibehallandet av halsa nar en person drabbas av, eller lever med, risk
for sjukdom.

De fundamentala termerna inom det salutogena perspektivet &r bland annat: livskvalitet,
lindra, framja, underlatta, friskfaktorer, helhetssyn och upplevelser (Langius-EKIGf,
2008). Ett centralt begrepp i den salutogena modellen &r KASAM, det vill sé&ga graden
av kénsla av sammanhang som en individ har i livet.

En definition av KASAM lyder enligt Langius-EkI6f (2008):

"Kansla av sammanhang &r en global hallning som uttrycker i vilken
utstrackning man har en genomtrangande och varaktig men dynamisk kansla av
tillit och att (1) de stimuli som harror fran ens inre och yttre varld under livets
gang ar strukturerade, forutsagbara och begripliga. (2) de resurser som kravs
for att man skall kunna méta de krav som dessa stimuli staller pa en finns
tillgédngliga, och (3) dessa krav &r utmaningar, varda investeringar och
engagemang.” (Langius-EKI6f, 2008, s. 59)

KASAM innebar saledes en individs generella uppfattning om hur livet ter sig
begripligt, hanterbart och meningsfullt, vilket ocksa avspeglas i individens férmaga att
hantera pafrestande situationer som hon rakar ut for genom livet. Begriplighet befinner
sig mellan ytterligheterna kaos och ordning, struktur och slumpmaéssighet samt
sammanhang och ofdrklarlighet. Begriplighet &r den del som svarar for den kognitiva
uppfattningen (Langius-EKI6f, 2008). Antonovsky (1987) menar att en individ med hog
kansla av begriplighet forvantar sig att de stimuli som denne kommer att stéta pa genom
livet antingen ar forutsédgbara eller, i de fall som ett stimuli upptrdder som en
éverraskning, atminstone gar att forklara.

Hanterbarhet beskrivs befinna sig mellan tva ytterligheter: Kéanslan av att alltid kunna
hantera situationer respektive upplevelsen att det endast ar andra eller annat som styr.
Hanterbarhet svarar for hur man klarar av pafrestande situationer i livet samt i vilken
omfattning individen uppfattar sig inneha eller sakna resurser for detta (Langius-EkI6f,
2008). Tillgangliga resurser som en individ kan kanna sig ha tillgang till kan finnas hos
denne sjalv eller i miljon runt omkring individen i form av vanner, vardpersonal,
anhoriga, kollegor eller en gudlig tro. En individ med hdg kansla av hanterbarhet
upplever inte sig sjalv som ett offer, utan tror att da tragiska handelser sker, sa kommer
denne att inte sorja for alltid utan klara sig bra (Antonovsky, 1987).

Meningsfullhet ses som den viktigaste bestandsdelen i KASAM och foretrader en
individs uppfattning om motivation i livet och att livet har en inneb6rd som &r
kanslomassig. En kénsla av att vara engagerad, se utmaningar som valkomna och inte



som bardor, respektive avsaknad av kanslan att det finns nagot av betydelse i livet. Det
vanligaste tillstandet &r att det alltid finns en balans och jamvikt mellan dessa tre delar
och att de tillsammans ger en kansla av sammanhang.

| teorin utgar antagandet fran att, hur pass framgangsrikt pafrestande situationer
hanteras, &r beroende av en individs grad av KASAM i livet. Stark KASAM leder till
framgangsrik hantering och darmed till battre halsa och livskvalitet, medan svag
KASAM leder till mindre lyckosamt hanterande och darmed sé&mre hélsa och
livskvalitet (Langius-EKIGf, 2008). Att mata en individs KASAM kan goras genom ett
specifikt livsfrageformular dar varje fraga har 7 svarsalternativ. Frageformularet lyfter
fragor som beror olika omraden i livet, och kan besta av 13 eller 29 fragor, beroende pa
om man Onskar en forkortad version eller inte. Hoga podng pa formularet betyder stark
KASAM och laga poéang indikerar saledes svag KASAM (Antonovsky, 1987). Det finns
studier som pavisar ett direkt samband mellan en individs poang for KASAM, och
dennes subjektiva upplevelseniva av valbefinnande och livskvalitet. For sjukskoterskan
i dennes profession i relation till det salutogena synsattet kan KASAM oka forstaelse
for hur komplext uppfattningen om livet kan vara for olika individer. Att identifiera
friskfaktorer, samt ta reda pa hur en specifik situation kan goras begriplig, hanterbar och
meningsfull kan vara betydelsefullt och stodjande for patienter inom sjukvarden
(Langius-EKI6f, 2008).

Grunderna i omvardnadsarbetet aterfinns i det salutogena perspektivet dar hélsa ar i
fokus, och sjukskoterskans roll &r att starka, framja eller bevara hélsa. Att utga fran en
helhetssyn dar individens egen uppfattning och upplevelse av hélsolaget star i fokus &r
ytterligare en fundamental aspekt i det salutogena synsattet enligt Willman (2009). Det
salutogena perspektivet handlar saledes om att lyfta fram en individs resurser, och inte
bara fokusera pa problem eller svarigheter (Rydholm Hedman, 2009). Resurserna kan
ses som behjélpliga faktorer som kan féra individen narmare halsa enligt Skarsater
(2009), och forfattaren menar &ven att det salutogena synsattet handlar om att inte
endast se situationen, och darmed glémma personen som befinner sig i den, utan att
istallet fokusera pa personen i situationen och vad som fungerar.

| métet med patienterna kan sjukskaéterskan stélla sig sjalv tre fragor: Vilka friskfaktorer
finns? Hur kan situationen goéras hanterbar, meningsfull och begriplig? Hur kan
situationen forbattras? (Langius-EkIof, 2009). Enligt forfattaren kan friskfaktorer
exempelvis vara motivation, sjalvkansla, tillit till andra ménniskor eller ett gott socialt
natverk. Hanterbarhet kan skapas genom att sjukskoterskan erbjuder resurser som stod.
Resurser kan vara sjukskoterskan sjalv men ocksa genom att formedla en kansla av
trygghet och delaktighet. Meningsfullhet kan patienten fa genom positiv uppmuntran,
motivation och att man som vardpersonal visar en vilja att hjalpa och varda.
Begriplighet kan uppnas genom att sjukvardspersonal formedlar kunskap, ger tydlig
information samt har en Oppen och érlig dialog med patienten. Situationen kan
forbattras genom att tillvarata friskfaktorer och utga ifran patientens formaga att
hantera, forsta och kanna meningsfullhet. Genom att formulera omvardnadsdiagnoser
som stod for utvardering, atgarder som individanpassats samt satt upp mal som ar
realistiska kan tillsammans med delaktighet och friskfaktorer 0ka individens KASAM
och situation.



Problemformulering

Malet med behandling av patienter med myelom ér att forlanga dverlevnad och forbattra
livskvalitet. Livskvalitet ar en subjektiv upplevelse som per automatik inte behdver
associeras med forlangd 6verlevnad. Vad innebér livskvalitet for patienter med myelom,
och vilka faktorer upplever patienterna paverka deras livskvalitet?

Det kan vara mojligt att behandling mot myelom endast innebéar forlangd 6verlevnad,
och att varden och patienten har olika syn pa vad forbattrad livskvalitet ar. Det kan dven
finnas konsekvenser av behandling som sanker livskvalitet och forbises i varden. For att
sjukskaterskan ska kunna forbattra omvardnaden av patienten, ar det viktigt att oka
kunskapen kring vilka faktorer som paverkar och forandrar livskvalitet for individer.

SYFTE

Syftet med denna litteraturdversikt &r att belysa upplevelser av livskvalitet hos patienter
diagnostiserade med myelom.

METOD

LITTERATUROVERSIKT

En litteraturdversikt valdes som modell till arbetet for att pa basta satt motsvara syftet.
En litteraturdversikt kan utgéra grunden for vidare empirisk forskning men &ven
anvandas som ett fristaende arbete dar syftet ar att samla in litteratur och kunskap och
darefter skapa en 6verskadlig blick 6ver bestamt problemomrade enligt Friberg (2006).
Den sistnamnda beskrivningen forklarar arbetets valda metod vél. Resultatet i en
litteraturdversikt ~ blir  sdledes en sammanstdllning av  redan  publicerade
forskningsresultat vilket kan vara en utgangspunkt for vidare forskning (Friberg, 2006).
Litteraturdversikten bygger pa ett antal systematiskt valda texter och vetenskapliga
artiklar som har kvalitetsgranskat och dér forskningsetiska évervaganden har beaktats.

LITTERATURSOKNING, DATAINSAMLING OCH URVAL

For att fa en 6verblick dver valt problemomrade genomfordes inledningsvis en forsta
datainsamling dar sokningar pa databaserna PubMed, Cinahl och Scopus gjordes. Aven
internet och litteratur genomsoktes for att fa insikt i hur mycket material som existerade
och var publicerat inom valt omrade. Déarefter paborjades den egentliga datainsamlingen
dar specifika sokord, utformade for att svara mot problemformulering och syfte
uppkom, samt exklusion- och inklusionskriterier angavs. Databaserna som anvants
genomgaende i den egentliga datainsamlingen ar PubMed och Cinahl. Detta for att bada
databaserna tiacker omraden som héalso- och sjukvard och omvardnad (Géteborgs
universitet, 2013). Sokord som valdes for att avgransa omradet var: Multiple myeloma,
experiences, life quality, quality of life, health-related quality of life, QOL, patients och
pain. Med utgangspunkt i antalet traffar fran databaserna bygger slutresultatet pa 11
artiklar (se bilaga 1).



Exklusion- och inklusionskriterier anvéndes frekvent under den egentliga
datainsamlingen. For att fa tillgdng till den senaste forskningen och kunskapen
begransades artiklarnas publiceringsdatum fran ar 2000 och fram till ar 2014.
Begransningar som anvants i databaserna var bland annat for PubMed: "free full text
available”, ”humans”, och "English”.

Pa databasen Cinahl begransades artiklarna till: ” peer reviewed”, “English”, “abstract
available” samt “human”. Inklusionskriterier var att artiklarna skulle berdra patienternas
upplevelser av myelom, gdrna i relation till livskvalitet. En &versikt Over
litteratursokningen finns att se i bilaga 1.

KVALITETSGRANSKNING

En kvalitetsgranskning genomférdes och inkluderade 23 artiklar (se bilaga 1). For att
kunna avgora vilka av dessa som uppnadde god kvalitet och darfor kunde anvandas i
arbetet foljdes Fribergs mall om kvalitetsgranskning (Friberg, 2006). Mallen som &r
baserad pa ett antal fragor, géllande kvalitativa och kvantitativa artiklar, anvandes vid
granskningen. Av totalt 23 granskade artiklar ansags 11 motsvara syftet samt halla god
kvalitet (se bilaga 2). Artiklar som valdes bort beddmdes som antingen irrelevanta for
syftet, for sndva i sin beskrivning eller da deltagarna genomgatt stamcellstransplantation
generellt, vilket inte endast géller for patienter med myelom.

ANALYS

Analysen av materialet gjordes enligt Friberg (2006), dar artiklarna lastes igenom
flertalet ganger for att skapa en djupare forstaelse och storre insikt om innehallet. Fokus
under analysen lag pa att finna likheter och skillnader i studiernas tillvagagangssatt, och
resultat. Artiklarnas gemensamma resultat resulterade i fyra kategorier som bendmndes
som fysiska, psykiska, sociala och existentiella. Dessa kategorier bestar av faktorer som
patienterna upplevde och som paverkade deras livskvalitet déar varje kategori
specificerades utifran artiklarnas resultat. Den fysiska faktorn involverade bland annat
omraden som trotthet och smarta, den psykiska faktorn berérde omraden som angest
och depression. Den sociala faktorn inkluderade en férandrad kropp och relationer och
den existentiella faktorn berdrde patienternas tro pa bland annat, ett liv efter doden.

FORSKNINGSETISKA OVERVAGANDEN

Under arbetets gang har skrivna formuleringar, tankar och last material reflekterats och
varderats utifran etiska principer. Under datainsamlingen kontrollerades de
vetenskapliga artiklarnas etiska motivering av studierna. Samtliga studier hade erhallit
ett godkannande gallande genomfdérandet av studien fran en etisk kommitté. Undantaget
galler tva artiklar, Poulos, Gertz, Pankrats och Post-White (2011) samt Coleman et al.
(2011) dar forfattarna i1 forsta artikeln skickade ut undersokningen via e-mail som
inneholl ett samtyckesformulér. I artikeln gjord av Coleman et al. (2011) framkommer
det inte nagra fakta om samtycke eller medhall fran patienterna. | nagra artiklar
anvandes pseudonymer for att sékerstélla deltagarnas anonymitet och identitet. Enligt
Kjellstrom (2012) grundar sig ett informerat samtycke pa den etiska principen rérande
viljan att skydda deltagarnas sjalvbestdmmande och frihet. Denna litteraturéversikt kan



etiskt motiveras genom att anvandandet av det material som resultatet bygger pa ar
etiskt godkant, samt till gagn for bade individen, professionen och samhallet.

RESULTAT

| utvalda artiklar hittades gemensamma kategorier som kommer att presenteras nedan.
Det fanns olika faktorer som patienterna upplevde paverkade deras livskvalitet, och de
faktorerna har kategoriserats som fysiska, psykiska, sociala och existentiella. Den
fysiska kategorin innehaller faktorerna trétthet, smarta, forlust av autonomi och
behandlingsrelaterade biverkningar. Den psykiska beror faktorerna dangest och
depression samt radsla for aterfall och oséker framtid. Den sociala kategorin involverar
faktorerna forandrad kropp och relationer och den existentiella kategorin ar inriktad pa
en tro pa ett liv efter doden. Med vetskapen om att kategorierna ar beroende av och
paverkar varandra, behandlas de anda var och en for sig.

FYSISKA FAKTORER

Trotthet

Flera studier identifierade trotthet som ett av det mest forekommande och pafrestande
symtomet for patienter med myelom (Booker, Olson, Pilarski, Noon & Bahlis., 2009;
Kelly & Dowling., 2011; Molassiotis, Wilson, Blair, Howe & Cavet., 2011a;
Molassiotis et al., 2011b & Coleman et al., 2011). Trottheten beskrevs bade som
utmattande, forsvagande, desperat och djavulsk. Patienterna gav uttryck for att de var
trotta stora delar av dygnet, men framfor efter behandling (Kelly et al., 2011; Maher &
De Vries., 2011 & Craike, Hose, Courneya, Harisson & Livingstone., 2013).

”Well | have no speed in me anymore, | can’t jump up...it would take me 15 minutes
just to get my two legs out of the bed”” (Kelly et al., 2011, s. 40).

Aven Coleman et al. (2011) stodjer att trottheten upplevdes som virst efter behandling
av framst autolog stamcellstransplantation, samtidigt som flertalet patienter dven
uppvisade anemi, vilket kan ha varit en bidragande orsak till trottheten. En
behandlingsrelaterad effekt som ytterligare kan ha paverkat trottheten var somnloshet,
vilket ocksd kan vara en bidragande orsak enligt Potrata, Cavet, Blair, Howe och
Molassiotis, (2010) och Craike et al. (2013). Orsakerna till trottheten forsoker aven
Booker et al. (2009) forklara, dar ett samband mellan hemoglobinnivaerna i kroppen,
respektive nivaerna av inflammatoriskt svar, c-reaktivt protein, CRP, var tva variabler
som mattes i relation till trotthet. Sambanden mellan nivaerna av hemoglobin och
trotthet visade sig vara laga, men 6kad trétthet och lagre livskvalitet paverkades mer av
hogt CRP &n laga nivaer av hemoglobin. En inflammatorisk process kan saledes vara en
bidragande orsak till trottheten, vilket ar nytillkommen evidens.

Kvinnor upplevde generellt trottheten som ett stérre problem &n vad méan gjorde och
trottheten hade en negativ effekt pa det dagliga livet. Att inte kunna delta i hemarbete
eller leka med barnbarnen fick patienterna att kdnna sig isolerade och bidrog till att
patienterna inte orkade vara lika aktiva som de brukade (Molassiotis et al., 2011a;
Molassiotis et al., 2011b & Coleman et al., 2011).
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’| felt like an old man of 80, some days | couldn’t make it up the stairs...” (Molassiotis
etal., 2011a, s. 104)

Smarta

Smérta och mer specifikt ryggsmarta rapporterades som vytterligare faktorer som
paverkade livskvalitet (Molassiotis et al., 2011a; Poulos et al., 2001 & Molassiotis et
al., 2011b). Smartan Okade ofta vid fysisk aktivitet och paverkade det dagliga livet
genom att gora sig pamind i aktiviteter som att utfora en anstrangande rorelse eller ta en
promenad. En tredjedel av patienterna rapporterade betydande smaérta, och ytterligare
patienter rapporterade ryggsmarta i en studie av Molassiotis et al. (2011b). Smérta i
kombination med andra symtom sa som neuropati och graft-versus-host sjukdom ledde
till att 4 patienter av 20 slutat arbeta pa grund av sjukdomen enligt Molassiotis et al.
(2011a). Forutom att tvingas sluta arbeta sa ledde aven smartan till minskad fysisk
aktivitet, 6kad humdrstorning, och lagre livskvalitet (Molassiotis et al., 2011b & Poulos
et al., 2001). | en studie av Craike et al. (2013) pavisades det att smartan hos patienterna
var en barridar som begréansade mojligheterna till fysisk aktivitet. Skelettsmartan
beskrevs som intensiv och upplevdes kronisk, varvid det gjorde det svart att fortsatta det
dagliga livet. Smartan som ledde till minskad rorlighet upplevdes inte som ett problem i
sig, enligt en studie av Potrata et al. (2010). Problemet lag istallet pa den okade
kostnaden som minskad autonomi innebar i form av fardtjanst och hjalpmedel. Det
uppstod saledes en finansiell och ekonomisk svarighet.

| studien av Poulos et al. (2011) skattade patienterna dver sextiotre ar, generellt hogre
livskvalitet, an de som var yngre i relation till sméarta. En diskussion fors om de &ldre i
studien inte kande av de fysiska begransningarna lika mycket pa grund av bland annat
artrit som manga hade som parallell sjukdom till myelom.

Forlust av autonomi och behandlingsrelaterade biverkningar

Myelom paverkade och forsamrade patienternas fysiska formaga genom minskad
rorlighet, vilket aven bidrog till att minska delaktighet i dagliga aktiviteter samt 6kade
beroendet av andras hjélp (Maher et al., 2011; Molassiotis et al., 2011a & Craike et al.,
2013). Maher et al. (2011) menar att forlust av autonomi och nedsatt funktionell
mojlighet kan leda till dkat beroende av andra, vilket kan ha en skadlig effekt pa
livskvalitet. Molassiotis et al. (2011a) fann att patienterna, trots minskad autonomi,
upplevde hjalpmedel som nagot positivt. Kéanslan av att inte vara beroende av andras
hjdlp ckade kéanslan av autonomi, men dven negativa aspekter patalades. En del av
patienterna kopplade samman hjalpmedel med nagot negativt som att vara
funktionshindrad eller vara beroende av nagot, vilket gjorde att de inte anvande sin
rullstol eller sina kryckor. Resultatet av detta blev begransad rorlighet och manga blev
isolerade till hemmet (Molassiotis et al., 2011a).

Maher et al. (2011) pavisade att negativa effekter av behandling ocksa paverkade det
dagliga livet. Kronisk neuropati, infektioner, illamaende, smérta och trétthet forsvagade
patienterna. Enligt Molassiotis et al. (2011a) forekom &ven grastarr och
horselnedsattning som langtidseffekter av behandling. Potrata et al. (2011) och Maher et
al. (2011) fann dock att patienterna sag biverkningar som ett nddvéandigt ont, d&ven om
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de associerade behandling, framst autolog stamcellstransplantation, med rédsla eller
dod. Att biverkningar accepterades berodde ofta pa att patienterna hoppades pa ett
positivt resultat samt att man litade pa sjukvarden. Manga kénde ocksa att de inte hade
nagot annat val &n att genomga behandlingen, men att det ocksd kéandes béttre att
behandlas polikliniskt an att vara inlagd pa sjukhus, vilket innebar farre restriktioner.
PSYKISKA FAKTORER

Angest och depression

Maher et al. (2011) beskriver hur patienterna beréttar om att de fysiska problemen var
konstanta men att de psykiska problemen varierade beroende pa socialt natverk och
stdd. | en studie av Molassiotis et al. (2011b) fann man efter att studerat 132 patienter
och deras anhdriga att angest var vanligare hos de anhdriga an hos patienterna sjélva,
dven om man sag ett samband mellan deras angest. Det visades ocksa att patienterna
med angest hade fler otillfredsstallda behov, &n de som inte uppvisade angest, och
detsamma géllde for de patienterna som hade depression. Behov som inte ansags
tillgodosedda varierade mellan att behova mer tillgang till parkering pa
sjukhusomraden, fa hjalp med livforsakring relaterad till myelom, fa hjalp med att
handskas med sin oro, fa hjalp med att minska stress, eller fa hjalp med de férandringar
som sjukdomen bidragit med och som sénkt patienternas livskvalitet. Poulos et al.
(2001) menar att uttalad angest uppstod eftersom manga hade skelettsmarta och trotthet
vilket gav nedsatt fysisk funktion. Patienterna med hog smarta pavisade ocksa hogre
poang for angest och depression. Maher et al. (2011) fann dven att de patienterna som
fick underhallsbehandling skattade lagre pa depressionsskalan &n de som for narvarande
inte behandlades. | relation till livskvalitet fann man att de patienterna som mottog
behandling hade hogre poédng i livskvalitet, lagre fysisk funktion, lagre kognitiv
funktion samt hogre poang pa sjukdoms- samt biverkningseffekter, i jamforelse med de
som vid tillfallet inte behandlades.

Radsla for aterfall och osiker framtid

Flera studier (Maher et al., 2011); Kelly et al., 2011; Molassiotis et al., 201la &
Molassiotis et al., 2011b) beskrev radsla for aterfall och oro for framtiden som omraden
som minskade livskvalitet och hade en negativ effekt som dominerade det dagliga livet.
En standig oro lag under ytan pa patienterna och paverkades deras satt att leva pa,
samtidigt som viljan att planera for framtiden stoppades da vetskapen om aterfall var
konstant narvarande. Att fa aterfall i sjukdomen och darmed fa forsamrad fysisk status
fanns alltid i medvetandet hos patienterna. Att leva med en osékerhet och oro for
framtiden paverkade det dagliga livet och rutinerna i form av sjukhusvistelser relaterat
till behandling samt biverkningar fran lakemedel. For de patienterna som levde med ett
oundvikligt aterfall i sikte saknades ofta framtidshopp och vetskapen om detta hindrade
dem fran att leva sitt dagliga liv. Patienterna kunde ocksa uppleva nagon form av
intuitiv kunskap relaterat till sin sjukdom och kéande pa sig nar nagot inte kandes helt
ratt i kroppen. Ofta visste de sjalva redan innan vardpersonal berattade, att sjukdomen
kommit tillbaka och de hade fatt aterfall. Molassiotis et al. (2011a) fann i sin studie att
oro ocksa berorde halsoproblemomraden i form av forstoppning, eller skamligheten i att
forlora langd. Manga av patienterna antog &ven att varje vark i form av smarta var
relaterad till ett aterfall i sjukdomen, vilket ledde till angest.
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... fear of the unknown, when is it going to affect me, when is it going to happen?”
(Molassiotis et al., 2011a, s. 104).

Strasser-Weippl och Ludwig (2008) fann i sin studie att laga nivaer av funktionell
livskvalitet gav Okade podng vid symtommatning. Det vill s&ga att forsamrad fysisk
livskvalitet ocksa forsamrade sjukdomen. Smarta och trétthet visade sig vara de mest
besvérande symtomen vid studiens start.

Med undantag for den fysiska funktionen fanns det bara en liten del av livskvalitet som
forklarades av sjukdomens aktivitet. Resultatet kan tyda pa att livskvalitet paverkas mer
av individuella psykologiska faktorer an av sjukdomsparametrar. Laga nivaer av
psykologisk livskvalitet kunde associeras med en samre sjukdomsdiagnos.

| studien av Kelly et al. (2011) framgick det av patienterna att narvaron pa sjukhus
kunde innebéra att man fick ta del av, och héra om andras negativa progression av
sjukdomen. Detta kunde fungera som en psykologisk stimulans och 6ka k&nslan av
osakerhet. Maher et al. (2011) fann aven att manga av patienterna uttryckte kampaglod
I termer som att gora sitt basta eller forsoka vara stark och modig. Kadmpagloden
uppmuntrade och starkte kampen mot sjukdomen, fick dem att vaga prova nya
behandlingar samt bidrog till att patienterna kande att de aterfick kontroll och delar av
sitt liv tillbaka fran sjukdomen.

SOCIALA FAKTORER

Férandrad kropp

En forandrad kroppssyn var en vanlig upplevelse, bade relaterat till vad sjukdomen
gjorde i sig, men dven orsakat av biverkningar fran behandlingar. Synen pa kroppen
forandrades och blev mer negativ @n innan patienterna blev sjuk (Kelly et al., 2011 &
Potrata et al., 2011). Kroppens utseende var en konstant paminnelse om deras sjukdom.
Samtliga deltagare i studien gjord av Kelly et al. (2011) kommenterade det faktum att
haravfall var den tydligaste aspekten av en forandrad kropp och de kande en oro
relaterat till hur andra sag pa dem nar de inte langre kunde dolja sin sjukdom.

”The only thing that was worrying me was about losing my hair...that was the big issue
for me in the beginning, because | never cut my hair. | always had long hair”. (Kelly et
al., 2011, s. 40).

Potrata et al. (2011) uppvisar liknande resultat déar haravfall, viktminskning, viktokning
och benskdrhet uppfattades som oroande for patienterna. Ofta upplevde patienterna inte
att den negativa kroppsynen var grundad i estetiska skal utan snarare var en indikator pa
att man hade cancer. Att detta var synligt for omgivningen var det storsta bekymret
enligt Potrata et al. (2010) och det faktum att sjukdomen inte langre gick att délja hade
en negativ psykosocial effekt, och bidrog till att manga drog sig tillbaka fran sin sociala
varld (Kelly et al., 2011). Molassiotis et al. (2011b) och Molassiotis et al. (2011a) fann i
sina studier att ett fatal av patienterna kande sig mindre attraktiva 6verlag men ocksa
relaterat till sexuella behov. Vad som uttryckligen framkom under intervjuerna var att
de behovde hjalp med de forandringar som sjukdomen asamkat deras sexliv men att
ingen av patienterna hade namnt detta for vardpersonal. Orsaken till detta berodde pa att
de dels inte hade fatt fragan av personalen men ocksa for att problemet kandes for
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privat. Man trodde att man endast sjalv kunde I6sa problemet genom att férandra sin
egen kroppsuppfattning.

Relationer

Sociala relationer paverkade ocksa graden av livskvalitet. Att forsoka dolja sin sjukdom
och skydda sina anhoriga fran bade sina egna kénslor relaterat till sjukdomen samt
information om myelom och dess utveckling i kroppen, var vanliga metoder som
patienterna i flera studier berattar om (Kelly et al., 2011; Molassiotis et al., 2011a &
Maher, et al., 2011).

’] used to cry and a lot...on my own. | wouldn’t tell them bad news if I could help it. |
wouldn’t like to upset them.” (Kelly et al., 2011, s. 41).

For att klara av att leva med sin sjukdom och ta sig igenom vardagen, rapporterades det
i tva studier att patienterna forsokte leva sa normala liv som mojligt (Maher et al., 2011
& Molassiotis et al., 2011a). Att leva ett normalt liv innebar for patienterna i studien av
Maher et al. (2011) att bland annat ha vardagliga konversationer med vénner och familj,
samt onskan om att vilja bibehalla den normala relationen och inte ses som sjuk eller
annorlunda. Patienterna upplevde att familj och vanner kunde vara 6verbeskyddande
och att det kandes jobbigt att alltid behdva besvara fragor om sitt maende. Resultatet av
detta blev till slut att de undvek @mnet helt med vanner och familj, som i sin tur gjorde
detsamma. Med viljan att forséka leva sa normalt som mojligt tillkom &ven det faktum
att patienterna kande en motvillighet att berdtta om sina innersta kanslor. Detta
minskade inte pa nagot vis radslan och oron men de kénde anda att dessa kanslor maste
forbli gomda for familj och vanner. Att forsoka leva som vanligt och uppréatthalla
sjalvstandighet var dven viktigt for nagra deltagare i studien av Molassiotis et al.
(2011a). Kénslan av att de fortfarande hade ett liv trots sjukdomen hjalpte deltagarna att
inte tycka synd om sig sjélva och se sig sjalva som annorlunda. Att fortsétta vara fysiskt
aktiv for att inte helt slukas av sjukdomen samt att bibehalla en hélsosam kropp var
strategier som anvandes.

Patienterna i studien av Molassiotis et al. (2011a) berattar ocksa om viljan att skydda
sina anhoriga fran att hora daliga nyheter om sjukdomen. Patienterna berattade bland
annat inte alltid om nér de hade ont for att inte gora sina anhoriga radda. Nagra ville inte
heller diskutera sin sjukdom med vénner for att inte tynga sina vanner med den
informationen och inte heller anvanda sina vanner som ett satt att distansera sig fran
sjukdomen. Att undanhalla information for anhoriga ledde i ett fall till att relationen
mellan patienten och dennes partner tog slut.

My partner and | split up because I don’t think he could handle it at all.”” (Maher et
al., 2011 s. 269).

Samtidigt som manga ville skydda sin anhdriga sa tyder dven resultatet pa att alla
patienterna i studien gjord av Kelly et al. (2011) upplevde att stod fran familj och
anhoriga var centralt for mojlighet att klara av att leva med sin sjukdom.

| studien av Durner, Reinecker och Csef, (2013) framkom det att den viktigaste

aspekten av livskvalitet var sociala relationer, foljt av halsa och fritid. Varfér sociala
relationer bendmndes ha en signifikant storre betydelse an hélsa forklarades med att
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hélsoaspekten redan var sa pass paverkad och implementerad i vardagen att sociala
relationer vérderades hogre. Molassiotis et al. (2011b) upptéckte att positiva
forandringar fanns gallande relationen mellan patienterna och deras partners. Generellt
rapporterade bade patienterna och partnerna i denna studie att de uppskattade sina
relationer med andra betydligt mer nu an innan sjukdomen. Patienternas sociala liv
paverkades ocksa av att de inte orkade umgas lika mycket som férut pa grund av
trotthet. Att familj och vénner generellt satt tillhandaholl avgorande praktiskt,
emotionellt och ekonomiskt stod, i studien av Potrata et al. (2011) & manga Overens
om. Anda kunde patienterna i denna studie kanna att familjen och vannerna orsakade
oro och angest. Patienterna saknade meningsfull hjalp och litade inte riktigt pa att
vannerna lyssnade pa svaren om hur de madde. De blev ofta pAminda om sin sjukdom i
samvaro med andra och borjade darfér umgas mindre.

Att behdva flytta in hos sina fordldrar pa grund av ekonomiska och praktiska problem
upplevdes jobbigt.

Maher et al. (2011) beskriver att de fysiska begransningarna som patienterna med
myelom far, orsakat av sjukdomen, inte bara paverkar sjalvstandigheten utan ocksa okar
behovet och beroendet av andra. Att detta kunde ha en effekt pa livskvalitet visade sig
bland annat i form av isolering. En faktor som kunde forbéattra och frdmja det sociala
umganget for patienterna var fysisk aktivitet. Deltagare sag fysisk aktivitet som en
mojlighet att umgas med familj och vanner. Den fysiska aktiviteten bidrog &ven till att
deltagarna umgicks med andra, skaffade nya vanner och undvek isolering (Craike et al.,
2013).

Relationen med sjukvardspersonal namndes ocksa i studier av Maher et al. (2011),
Molassiotis et al. (2011a) och Molassiotis et al. (2011b), dar patienterna upplevde att
tiden med personal inte rackte till och att man inte heller alltid berdttade om sina
symtom. Orsaken var bade tidsbrist men aven for att skydda sin anhoriga fran den
informationen. Patienterna i studien av Maher et al. (2011) litade pa sjukvardspersonal,
och sarskilt viktigt var det i fragan om att fa korrekt information om sjukdomen. Det var
betydelsefullt eftersom det gav en kénsla av kontroll éver sin livssituation samt hjalpte
till att reducera viss osdkerhet. Andra menade att informationen ibland blev for mycket,
och att det istéllet ledde till forvirring och oro. Patienterna uttryckte &ven en oro kring
att slosa bort vardpersonalens tid och var ofta medvetna om att andra vantade pa sin tur.
Detta hindrade dem fran att stalla fragor och beratta om sin oro. Kénslan av att vara
vardefull och betydelsefull uppkom hos patienterna nar de kande att de blev lyssnade pa
i samtal, och detta 6kade aven kanslan av tro och tillit till vardpersonalen. | studien av
Molassiotis et al. (2011a) vittnar & andra sidan patienterna om att det fanns behov som
inte var tillgodosedda i relation till sjukvardspersonalen. Patienterna upplevde att de
behdvde mer hjélp med att hantera symtom som ryggsmaérta, magproblem, trotthet och
rérlighet, men mottes av en uppgivenhet fran personalen nar det kom pa tal. Detta
resulterade i att de slutade att uppge dessa symtom som ett problem vid senare moten.
Patienterna kunde ocksa kéanna att efter att de genomgatt behandling sa glomdes de bort,
och fick traffa olika l&dkare hela tiden, vilket vitthar om en 6nskan om kontinuitet i
varden som inte fanns. Kanslor av att vardpersonal ocksa sag myelom som endast en
sjukdom och inte personen bakom sjukdomen rapporterades fran en patient. »...didn’t
want to burden the doctors with her emotional problems because that wasn’t their
job...their job is to see to the physical problems.” (Molassiotis et al., 2011a, s. 105).
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EXISTENTIELLA FAKTORER

Durner et al. (2013) jamforde i sin studie hur livskvalitet sag ut mellan tva olika
grupper, dar grupperna delades in efter hur lang tid det gatt sedan man fatt sin diagnos.
Av totalt 64 deltagare, befann sig 30 stycken under sitt forsta ar som diagnostiserade,
och resterande 34 hade varit diagnostiserade mellan 13 och 147 manader. Vad man fann
I denna studie var att det fanns en signifikant skillnad mellan grupperna rérande den
andliga tron i livet, relaterad till livskvalitet. En andlig tro rapporterades betydligt oftare
fran gruppen dar patienterna fatt sin diagnos det senaste aret. Skillnaden mellan
grupperna och betydelsen av andliga och religiosa aspekter kan forklaras med en teori
som séger att deltagarna i grupp en anvénde denna aspekt som en copingstrategi for att
ta sig igenom den nya situationen som de hamnat i. Molassiotis et al. (2011b) belyser
ocksa att patienterna upplevde otillfredsstéallda behov rérande den existentiella aspekten
kring 6verlevnad och andlighet. Manga av patienterna poangterade termen overlevnad i
sina behovs-skalor eftersom de inte hade dvervunnit sjukdomen och samtliga véntande
pa ett aterfall. Maher et al. (2011) fann att andlighet stod for en tro om ett liv efter
doden, utan sjukdom, vilket bidrog till, och gav hopp och trost. Patienterna pratade
ocksa om de kanslor som uppstod nar de konfronterades med tankar om ddden, vilket
fick livet att te sig mer vardefullt. Forlust av identitet och vetskapen om att de skulle
vara tvungna att lamna sin familjer ledde dock till en stor sorg (Kelly et al., 2011).

DISKUSSION

METODDISKUSSION

Forfattaren valde att gora en litteraturdversikt om hur patienter med myelom upplevde
livskvalitet och vad sjukskdterskan genom kunskapen om dess komplexitet kan géra
utifran ett salutogent omvardnadsperspektiv. Att verka for att stodja och framja hélsa
och livskvalitet for patienter i denna patientgrupp ansags betydelsefullt. For att fa en
okad kunskap och forstaelse om livskvalitet och myelom ansags en litteraturéversikt
vara en lamplig metod att anvanda sig av. Litteraturdversikten presenterar en bred bild
over vilka faktorer som paverkar livskvalitet for patienterna med myelom.
Forhoppningen ar att resultatet gar att generalisera och anvanda pa patientgrupper som
drabbats av andra former av cancer. Att hitta relevanta artiklar upplevdes som en
svarighet i borjan av litteratursokningen da forskningen inom myelom och livskvalitet
ar relativt tunn. Poangteras bor anda att granskade artiklar som exkluderats bland annat
har behandlat livskvalitet i relation till andra maligna blodsjukdomar, alternativt
fokuserat pa livskvalitet i relation till liknande behandlingsformer som patienter med
myelom genomgar. Forfattaren ar inte frammande for att dessa artiklars innehall och
data kan ha varit anvandbart i denna litteraturoversikt. Exkluderats har &ven artiklar som
varit tvungna att bestallas eller kdpas.

Livskvalitet upplevdes dven som ett svardefinierat begrepp, trots att det benamns rikligt
inom bade litteratur och vetenskapliga artiklar. En svaghet med denna litteraturversikt
ar att den &r genomford och skriven av en person. Detta kan eventuellt bidragit till ett
smalare perspektiv och férre infallsvinklar &n om dversikten skrivits av flera. Fordelen
kan dock vara att ett konsekvent tillvigagangssatt tillampats. Oversikten behandlar inte
specifikt narstaendes, eller sjukvardspersonalens perspektiv om hur det &r att leva eller
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varda en patient med myelom, vilket ytterligare kan smalna av perspektivet. Samtliga
grupper som behandlas i artiklarna &r relativt homogena, d.v.s. alla har en vésterlandsk
bakgrund och studiernas harkomst ar lander som Tyskland (Durner et al., 2013), Irland
(Kelly et al., 2011), Storbritannien (Maher et al., 2011; Potrata et al., 2011; Molassiotis
et al., 2011a & Molassiotis et al., 2011b), Canada (Booker et al., 2009), USA (Poulos et
al., 2001 & Coleman et al., 2011), Australien (Craike et al., 2013) och Osterrike
(Strasser-Weippl et al., 2008). Detta kan ocksa gora perspektivet pA myelom och
upplevelsen av livskvalitet orattvisa om man férsoker implementera denna éversikt pa
en befolkning med annan levnadsstandard eller med olik kulturell och religios
bakgrund. Sokorden som valdes ansags relevanta och inringade valt omrade med en
positiv respons.

Samma artikelforfattare ar aterkommande i flera artiklar, (Potrata et at., 2011;
Molassiotis et al., 2011a & Molassiotis et al., 2011b). Detta kan dels starka resultatet i
artiklarna da forfattaren &r insatt i omradet, men kan ocksa ses som negativt da risken
finns att en forskare blandar in subjektiva upplevelser i sin forskning. Resultaten i
artiklarna Overensstammer i stora drag med varandra vilket stdrker resultatet i denna
litteraturdversikt. Vissa artiklar var kvantitativa studier (Poulos et al., 2001; Strasser-
Weippl et al., 2008; Molassiotis et al., (2011b); Booker er al., 2009 & Coleman et al.,
2011) och vissa var kvalitativa (Kelly et al., 2011; Maher et al., 2011, Potrata et al.,
2011; Molassiotis et al., 2011a; Craike et al., 2013 & Diirner et al., 2013) vilket ocksa
kan ses starka resultatet eftersom metoder som matinstrument, enkater, intervjuer och
personliga upplevelser blivit belysta och anvéants.

RESULTATDISKUSSION

Huvudfynd i resultatet visade att livskvalitet upplevdes olika och berodde pa, och
paverkades av, manga faktorer. De fyra huvudkategorierna, fysiska, psykiska, sociala
och existentiella faktorer innefattade bade positiva och negativa effekter pa patienternas
livskvalitet. Trotthet beskrevs av flertalet studier som det symtom som paverkade
patienterna mest men orsaken till trottheten verkade svarare att faststalla. Anemi,
behandlingsrelaterade biverkningar eller inflammatoriskt svar var nagra av de alternativ
som behandlades (Coleman et al., 2011; Potrata et al., 2010 & Booker et al., 2009). Att
trottheten pa sikt kunde leda till att patienterna isolerade sig ar viktigt att ha kunskap om
som sjukskoterska. Det visades i resultatet att sociala relationer och umgénge hade en
central roll bade emotionellt och praktiskt for patienten, men ocksa att de fungerade
som ett stod for patienter att klara av att leva med sin sjukdom (Potrata et al., 2011 &
Kelly et al., 2011). Booker et al. (2009) skriver om indikationer for sjukskoterskan dér
hon spelar en viktig roll i beddmning och hantering kring cancerrelaterad trotthet. Att ha
begriplighet for de mekanismer som ligger bakom tréttheten samt satta upp potentiella
mal for behandling ansag forfattarna vara av vikt. Asp och Ekstedt (2009) skriver om
den trotthet som orsakas av bland annat medicinsk behandling och patologiska
processer och menar att omvardnadsatgarder som finns i forebyggande syfte mot denna
typ av trotthet behover utvecklas.

Smarta visade sig paverkade det dagliga livet for patienterna och var ocksa ett hinder
som begransade mojligheten till fysisk aktivitet (Craike et al., 2013). Smartan kunde
upplevas som kronisk, men ocksa utgora ett bekymmer i relation till en ekonomisk
aspekt i forhallandet till kostnaden for hjalpmedel och fardtjanst (Molassiotis et al.,
2011a & Potrata et al., 2010). Nar patienterna patalade att de behdvde hjalp med att
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hantera sin smarta, upplevde de att vardpersonalen motte deras forfragan med en
uppgivenhet (Molassiotis et al., 2011a). Enligt Comert et al. (2013) kan analgetika och
vila vara alternativ till smartlindring men dessa metoder har sina begransningar. Vad
som enligt Bergh (2009) ar avgorande for en lyckad behandling av smaérta ar att
sjukskoterskan tror och lyssnar samt har ett gott bemotande. Patienterna kan uppleva
smartlindring endast genom att sjukskoterskan paborjar en smartanalys som for
patienten visar att denne tas pa allvar och att problemet uppmarksammats.

Resultat fran studierna av Maher et al. (2011), Molassiotis et al. (2011a) och
Molassiotis et al. (2011b) visade att patienterna k&nde att de slosade bort
vardpersonalens tid for att de dels verkade upptagna, men ocksa for att de var medvetna
om att andra patienter vantade i kon. Detta resulterade i att patienterna inte alltid
beréttade om sin oro eller tog upp fragor som véckts. Detta kan paverka omvardnaden
negativt da det kan innebéra att det finns atgarder att vidta, men som missas. Att dra en
parallell mellan detta resultat och det resultat som Mabher et al. (2011) ocksa fann, dar
patienterna kande sig betydelsefulla nar de blev lyssnade pa och att en sadan faktor
okade tryggheten och tilliten till varden, ar viktig kunskap att bara med sig. Vissa
patienter vittnar ocksa om att de kéande sig bortglomda inom sjukvarden, och inte
upplevde nagon kontinuitet inom varden, vilket hade en negativ effekt pa patienternas
liv och férmdgan att kanna trygghet och tillit (Molassiotis et al. (2011a). Ur ett
patientperspektiv kan detta dven bidra till att patienterna upplever minskad delaktighet
som i sin tur kan leda till ytterligare oro och angest. Att patienterna kande sig
bortgldmda kan eventuellt starka det resultat som sa att patienterna tyckte att det kéndes
battre att behandlas polikliniskt &n inom slutenvarden.

Diagnosgruppen for plasmacellssjukdomar (2013) skriver att malet med behandling for
patienter med myelom &r att uppna basta mojliga livskvalitet. Men vad som ocksa
framgick i resultatet var att det fanns manga biverkningar fran de behandlingarna som
patienterna genomgick och som sdnkte deras livskvalitet. Detta kan uppfattas
motsagelsefullt och pavisar att det finns ett glapp i vardandet av patienterna. | relation
till detta gar det samtidigt att diskutera vad basta mojliga livskvalitet &r for en patient.
Manga patienter uttryckte att de inte orkade eller kunde vara lika aktiva som forut vilket
i sig kanske sanker den upplevda livskvaliteten om man jamfér med hur man brukade
ha det innan sjukdomen.

Upplevd oro for framtiden och radsla for aterfall i sjukdomen patalades dven av manga
patienter (Kelly et al., 2011; Maher et al., 2011; Molassiotis et al., 2011a & Molassiotis
et al., 2011b). Att jamfora ovanstaende resultat med det resultat som Strasser et al.
(2008) presenterar dar laga nivaer av psykologisk livskvalitet kunde associeras med
sdmre sjukdomsdiagnos. Diskutabelt &r, om det for att forbattra livskvalitet for denna
patientgrupp, kan vara viktigt att erbjuda psykologiskt stod eller samtalsgrupper, vilket
ar ett argument som ocksa stodjs i artikeln av Kelly et al. (2011).

Forandrad kropp i form av haravfall, viktminskning, viktokning eller minskad
kroppslangd var det manga patienter som gav uttryck for (Kelly et al., 2011; Potrata et
al., 2011; Molassiotis et al.,, 2011a & Molassiotis et al., 2011b). Diskutabelt och
intressant med detta resultat var att patienterna inte specifikt associerade till sin
forandrade kroppsbild ur ett estetiskt perspektiv, utan upplevde det jobbigt framst for att
cancern blev synlig for andra. Nyckeln i detta resonemang kan vara att patienterna fick
en forandrad sjalvbild, de kanske inte bara kande sig sjuka, de sag aven sjuka ut. Det gar
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att relatera detta resonemang till andra resultat i studier dar patienter patalade en énskan
om att inte vilja ses som annorlunda eller sjuka (Maher et al., 2011 & Molassiotis et al.,
2011a). Det kanske handlar om en acceptans for patienten och anhdriga eftersom manga
patienter inte ville sarbehandlas eller Overbeskyddas, vilket ocksa paverkade
patienternas autonomi. Med andra ord, patienterna ville inte vara sjuka, inte se sjuka ut
och kunna klara sig sjalva. Ur ett salutogent omvardnadsperspektiv kan detta vara
tecken pa friskfaktorer, en 6nskan och en vilja om att sta pa egna ben. Jag tror att det ar
viktigt att tillvarata denna vilja och lyfta upp den. Skérsater (2009) menade att det var
viktigt att inte gldmma personen och bara se situationen, utan att se personen i
situationen och klargéra vad i situationen som fungerar for patienten. Vissa saker
kanske patienten behdver hjalp med, men mycket kan hon klara sjalv med hjélp av
ytterligare friskfaktorer och resurser som socialt natverk och stod.

De faktorer som verkade negativa for patienternas livskvalitet beskrevs bland annat i
resultatet som trotthet och smarta. Detta var gemensamt for flera studier (Booker et al.,
2009; Kelly et al., 2011; Molassiotis et al., 2011a; Molassiotis et al., 2011b & Coleman
et al., 2011). Det &r svart att veta om det var smartan som ledde till trétthet som ledde
till isolering och att dessa faktorer tillsammans séankte livskvalitet. Kanske var det
trottheten som péaborjade dominoeffekten av foljande konsekvenser? Angest och
depression var aven de faktorer som forutom att sanka livskvalitet for patienterna ocksa
visade pa ett samband dar angest och antalet otillfredsstallda behov kunde kopplas
samman. Det & en komplex vidareutveckling och svart att veta dven har om angest
uppkom pa grund av en osaker framtid, sjukdomens progression eller grundade sig i
smarta och trotthet. Vad ar honan och vad ar dgget ar det komplexa i detta resultat da
livskvalitet som resultatet visar, paverkas av manga olika faktorer och ofta samtidigt.

Myelom forknippas ofta med reducerad halsorelaterad livskvalitet for patienterna pa
grund av spontana frakturer, kotkompressioner, aterkommande infektioner, njursvikt,
anemi samt humorstérningar. Oro for framtiden och forlust av autonomi &r ytterligare
bidragande bekymmer som, for patienter, minskar livskvalitet menar Comert et al.
(2013). Men det fanns dven faktorer som verkade positivt pa patienternas livskvalitet.
Att tro pa ett liv efter doden kunde fa patienter att kdnna hopp och trost, och trots de
manga patalade biverkningarna fran behandling sa accepterades dessa i de fall patienten
trodde pa ett positivt utfall och nytta med behandling (Maher at al., 2011 & Potrata et
al., 2011). Aven sociala relationer visade sig verka for god livskvalitet. Patienter
upplevde att de uppskattade och vérderade sociala relationer med andra mer nu an innan
de blev sjuka och att relationerna mellan partner blev stérkta (Molassiotis et al., 2011b).
Sociala relationer kunde ocksa tillgodose patienternas énskan om att vilja leva ett sa
normalt liv som mojligt. Att fortsatta ha normala konversationer och relationer, dar
patientens sjukdom inte alltid stod i fokus, kunde frdmja patienternas livskvalitet
(Maher et al., 2011 & Molassiotis et al., 2011a).

Relationen med sjukvardspersonalen upplevdes som en faktor som dven kunde verka
positivt for patienternas livskvalitet. 1 kombination med ett tatt samarbete mellan
professioner dér sjukskoterskan var spindeln i natet och samordnade ett arbete mellan
vardprofessioner och samhallssektioner for att pa basta satt motsvara patienternas
onskningar och mojligheter. Att patienterna fick korrekt information om sjukdomen
samt dess utveckling minskade patienternas osékerhet och kunde bidra med en kansla
av kontroll till patienterna. Kanslor som forvirring och oro kring information patalades
ocksa av patienterna, speciellt nar informationen blev for mycket (Maher et al., 2011).

19



Detta visar pa vikten av att ta sig tid att ge information, bade muntligt och skriftligt,
samt forsakra sig om att patienten forstod den givna informationen. Att be patienten
aterkomma med fragor eller om funderingar skulle dyka upp senare i
sjukdomsforloppet, ar ocksa ett alternativ for att visa sig tillganglig samt ger patienten
mojlighet att reflektera.

Resultatet i litteraturoversikten kan kopplas samman med vald omvardnadsteori dar
sjukskoterskan genom det salutogena omvardnadsperspektivet kan tillvarata de faktorer
som verkar positivt for en patients livskvalitet och se dessa som friskfaktorer.
Omvardnadsperspektivet kan ocksa ge ett bredare perspektiv pa varden genom att dels
framja individens friska sidor men ocksa lyssna till vad individen anser ar viktigt for sin
subjektiva upplevelse av livskvalitet. Med ett salutogent omvardnadsperspektiv kan
man ocksa stodja patienten att fokusera pa sina friskfaktorer och se majligheter. Att
jobba med delmdl och mal for att 6ka motivation ar ett exempel pa en atgard.
Livskvalitet inkluderar omraden som arbete, hélsa, fritid, personlig sakerhet, sociala
relationer med mera. Alla eller manga av dessa omraden paverkades for patienter med
myelom vilket egentligen per automatik bor sanka deras livskvalitet. Men beroende pa
en persons KASAM, som speglar vad en patient har for mojligheter att gora sin
situation hanterbar, begriplig och meningsfull, sd kan den forutspadda sankta
livskvalitén egentligen visa sig vara relativt hog. Sjukskoterskan kan ocksa hjalpa till
med att bidra med stod for att 6ka en persons KASAM. Detta kan goras genom att fraga
patienten om vilka resurser denne har i form av vanner, kollegor eller en eventuell tro,
oka motivationen och darmed hanterbarheten genom att satta upp delmal och mal, samt
gora patienten delaktig och engagerad i sin vard for att ocksa stiarka patientens
uppfattning om meningsfullhet. Att anvanda sig av ett specifikt livsfrageformular som
kan ge ett matvarde pa KASAM kan genomféras. Fordelar som kan ses av detta ar att
det dels visar patienten att det finns, om det finns, omraden som upplevs enklare an
andra, men ocksa som ett satt att utvardera omvardnad dar ett delmal kan vara att 6ka
poang for KASAM med hjalp av friskfaktorer.

Nagot som forvanade forfattaren var att ingen av artiklarna definierade livskvalitet med
en definition. Det visar aterigen pa hur komplex synen pa livskvalitet ar, och att forsoka
kvantifiera den subjektiva kénslan av livskvalitet forsokte 5 av totalt 11 artiklar gora. |
dessa artiklar anvandes matinstrument som matte patienternas livskvalitet (Strasser-
Weippl et al., 2008; Booker et al., 2009; Molassiotis et al., 2011b; Poulos et al., 2001 &
Coleman et al., 2011). 3 av dessa 5 artiklar (Strasser-Weippl et al., 2008; Booker et al.,
2009 & Molassiotis et al., 2011b) anvande sig av samma matinstrument, The European
Organisation for Research and Treatment of Cancer, EORTC QLQ-C30 (se bilaga 2).
En forutfattad mening som foOrfattaren till denna litteraturéversikt hade var att
matinstrumentet som bestar av forutbestamda teman kunde begransat patienternas svar,
och ocksa paverkat deras val (se bilaga 3). Men det visade sig att resultaten i dessa
studier har likartade resultat for trétthet, som en negativ faktor for livskvalitet (Booker
et al.,, 2009; Molassiotis et al., 2011b & Strasser et al., 2008). Fysisk funktion,
psykologisk funktion, social funktion och smarta visar ocksa liknande resultat for
studierna gjorda av Molassiotis et al. (2011b) och Strasser et al. (2008). Kunskap om
den komplexa bilden av livskvalitet kan for sjukskoterskor bidra med att bredare
perspektiv och helhetssyn och darmed hjélpa och stétta patienten och forbattra varden.
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Konklusion

Syftet var att belysa upplevelser av livskvalitet for patienter med myelom. Resultatet
visar att det finns faktorer som paverkade livskvalitet ur bade positiva och negativa
aspekter for patienterna. Den faktorn som visade sig vara mest betydelsefull for
patienterna i relation till livskvalitet var relationer i form av familj, vanner och
sjukvardspersonal. Att darfor tillvarata friskfaktorer som socialt natverk och strava efter
att patienten sjalv vill involvera sina anhoriga i varden ar potentiella delmal for att 6ka
patienternas trygghet och kontroll. Resultatet av dessa atgarder skulle ocksa kunna
starka relationen till sjukvardspersonalen och minska riskerna for isolering.
Samtalsstod, ta sig tid att lyssna, och strava efter kontinuitet i vardandet &r fa bland
manga atgarder som sjukskdterskan och sjukvarden som organisation skulle behova
implementera for att ytterligare forbattra omvardnaden. Denna litteraturoversikt visar
vikten av att se hela patienten dar fysiska, psykiska, sociala och existentiella faktorer
tillsammans utgor en helhet.
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Bilaga 1 — Tabell 1. Oversikt 6ver litteratursékning

Datum Sokord Begransningar Antal | Lésta Granskade | Valda artiklar
Databas traffar | abstract artiklar
2014-01-14 Multiple myelom Free full text 72 st 5 st 4 st Durner et al.
PubMed AND life quality available, publication (2013)
dates > 5 years ago
2014-01-14 Multiple myeloma | Peer reviewed, 9 st 4 st 3st Potrata et al.
Cinahl AND patients January 2005- January (2011)
AND experiences | 2014, English, Kelly et al.
abstract available, (2011)
Human Mabher et al.
(2011)
2014-01-14 “Multiple 2010-2013, nursing, 10 st 1st 0 st
Scopus myeloma” and article, English
experiences
2014-01-16 Multiple myeloma 3 st 1st 1st Molassiotis et al.
PubMed AND quality of (2011)
life AND
experiences
2014-01-16 Multiple myeloma | Peer reviewed, 2009- | 57 st 4 st 0 st
PubMed AND quality of 2014, English
life
2014-01-16 Multiple myeloma | Free full text 35 st 2 st 2 st
PubMed AND health- available, publication
related quality of dates > 5 years ago,
life AND quality English
of life
2014-01-16 Multiple myeloma | Peer reviewed, 2009- | 12 st 2 st 0 st
Cinahl AND Experiences | 2014, English
language
2014-01-16 Multiple myeloma | Peer reviewed, 2009- | 44 st 8 st 7 st Booker et al.
Cinahl AND quality of 2014, English (2009)
life language, abstract Molassiotis et al.
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2014-01-21 Multiple myeloma | Abstract available, 116st | 2st 2 st Poulos et al.
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life AND pain Publication dates Coleman et al.
2000-2014, Humans, (2011)
English
2014-01-21 Multiple myeloma | Full text available, 19 st 1st 1st Craike et al.
PubMed AND experiences | Publication dates > 5 (2013)
years ago, English
2014-01-21 Multiple myeloma | Peer reviewed, 18 st 3 st 2 st
Cinahl AND experiences | English language
2014-01-21 QOL AND Abstract available, 26 st 3 st 1st Strasser-Weippl
PubMed Multiple myeloma | Publication dates > 10 et al. (2008)
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Bilaga 2 - Artikelpresentation
Artiklarna presenteras efter publiceringsdatum déar aldst presenteras forst.

Titel: Pain, mood disturbance, and quality of life in patients with multiple myeloma
Forfattare: Poulos, R.A, Gertz, A. M, Pankratz, V. S., & Post-white J.

Tidskrift: Oncology Nursing Forum

Ar: 2001

Land: USA

Syfte: Att undersoka smartintensiteten och hur smarta paverkade patienter med
myelom. Relationen mellan sméarta och humdrsvangningar samt faktorer som
paverkade livskvaliteten undersoktes aven.

Etiskt dvervagande: Inget etiskt godk&nnande eller etiskt resonemang beskrivs i
artikeln.

Metod: Kvantitativ deskriptiv studie dar frageformular skickades till deltagare via
mail. Tre skattningsskalor anvéndes, en fOr smartintensitet (BPI), en for
humdrsvangningar (POMS) och en for livskvalitet (Quality of life scale). 206
patienter, aldersintervall 34-86 ar, 67 % manliga deltagare. 40 % bortfall.

Resultat: De patienter med smarta hade aven mer humaorstorningar vilket férsamrade
livskvalitet.

Titel: Psychosocial QOL is an independent predictor of overall survival in newly
diagnosed patients with multiple myeloma.

Forfattare: Strasser-Weippl, K., & Ludwig, H.

Tidskrift: European Journal of Haematology

Ar: 2008

Land: Osterrike

Syfte: Att studerade livskvalitet i borjan pa vedertagen behandling for att utvardera
effekten av symtomatisk myelom pa livskvalitet. Man ville darefter bestaimma
betydelsen av sjukdomsprognos och olika dimensioner av livskvalitet.

Metod: Klinisk prévning. 92 patienter deltog. Studien jamforde kontinuerlig kontra
intermittent prednisolon i kombination med andra lakemedel tva ganger i veckan vid
underhall av aldre patienter med nyligen diagnostiserad myelom. Métinstrument som
anvandes var EORTC QLQ-C30. Inklusionskriterier: Endast patienter med nyligen
diagnostiserad och obehandlad myelom fick delta. ECOG-index lika med eller mindre
an 3 samt adekvat organfunktion fick delta. Exklusionskriterier: Patienter med endast
plasmacytom och patienter med sjukdomsniva 1 utan tecken pa progression.

Etiskt dvervagande: Studien fick etiskt godk&dnnande och samtliga deltagare erhdll
information och fick skriva pa ett medgivande.

Resultat: Ett narmare samband mellan de mer fysiska parametrarna av livskvalitet sa
som smarta, trotthet, fysisk funktion och global livskvalitet fanns i relation till
sjukdomens aktivitet &n mellan psykosociala dimensioner som emotionella, sociala
och kognitiva funktioner och status for sjukdomen. Livskvalitet befanns fa en
signifikant forsamring for patienter med myelom vid behandlingsstart. Psykosociala
men inte fysiska dimensioner av livskvalitet sags vara oberoende av prognos.



Titel: The relationships among physiologic variables, quality of life, and fatigue in
patients with multiple myeloma.

Forfattare: Booker, R., Olson, K., Pilarski, M. L, Noon, P. J., & Bahlis, J, N.
Tidskrift: Oncology nursing forum

Ar: 2009

Land: Canada

Syfte: Att beskriva sambanden mellan fysiologiska variabler, livskvalitet och trotthet
hos patienter med myelom.

Metod: Kvantitativ design och deskriptiv tvarsnittsstudie dar maétinstrumenten
EORTC QLQ-30, och FACT-F anvandes. Deltagare rekryterades konsekvent fran en
cancercenterklinik i Canada. Av 57 patienter deltog 56 stycken och alla befann sig i
olika stadier av sjukdomen. Aldersintervallet var mellan 40-84 &r, varvid 26 stycken
var kvinnor och 30 var mén. Inklusionskriterier: Diagnostiserade med myelom, vara
18 ar eller aldre, samt kunde ge samtycke till deltagande i studien.
Exklusionskriterier: ~ Patienter ~ som  var  diagnostiserade med  andra
plasmacellssjukdomar an myelom uteslots. Matningen genomfordes vid ett tillfalle da
patienterna kom till ett polikliniskt besok. Hb och CRP-vérden kontrollerades. 47
patienter svarade pa alla fragor, bortfallet var 17 %. Datainsamling: Demografisk och
klinisk information erholls, inkluderat alder, kon, sjukdomsniva, hemoglobinvarde
och CRP.

Etiskt 6vervagande: Studien fick etiskt godk&nnande och ett etiskt Overvagande
beskrivs i artikeln. Skriftligt godkannande erh6lls fran samtliga deltagare

Resultat: HOgt CRP visade att patienternas upplevelse av trotthet och lagre
livskvalitet paverkades mer an av ett lagt hemoglobinvarde. Man identifierade en
negativ signifikans mellan hemoglobin och trétthet, och ett positivt samband mellan
hemoglobin och livskvalitet. CRP var ocksa forhojt hos patienterna. Begransningar:
Dataanalysen raknade inte med andra orsaker till trotthet, som angest, depression,
psykosociala faktorer, férhallanden, och ekonomi, vilken kan paverka trétthet.

Titel: Patients’ lived experience of myeloma

Forfattare: Kelly, M., & Dowling, M.

Tidskrift: Nursing Standard

Ar: 2011

Land: Irland

Syfte: Att undersoka patienters upplevda erfarenhet av att ha blivit diagnostiserade
med myelom.

Metod: Kvalitativ design med hermeneutisk fenomenologisk metod. 15 patienter blev
tillfragade att delta varav 11 stycken tackade ja. Av dessa var 7 stycken méan, och 4
var kvinnor. Inklusionskriterier: Deltagarna skulle ha blivit diagnostiserade med
myelom for mer 4n 6 manader sen. Aldersspannet var mellan 42-83 &r, med
medelalder pa 63 ar. Tiden for diagnostisering varierade mellan 1,5 till 4 ar.
Intervjuerna varade mellan 60-90 minuter och genomférdes antingen pa sjukhus eller
i patientens hem. Hur patienterna skulle reagera pa intervjuerna var omojliga att
forutse, varvid alla deltagare erbjods emotionell support direkt efter intervjun och 2
veckor framat.

Etiskt 6vervagande: Studien fick etiskt godkannande och pseudonymer anvéandes for
att skydda deltagarnas identitet.

Resultat: Patienterna upplevde att de inte hade nagon kunskap om sjukdomen vid
diagnostiseringstillféallet vilket gjorde att de upplevde sig leva med en oké&nd cancer.
Kénslor om forlust namndes ocksd, samt ytterligare faktorer som: Forandrad



kroppsbild i relation till haravfall, trotthet, radsla for aterfall. Betydelsen av stod
betonades &ven.

Titel: An exploration of the lived experiences of individuals with relapsed multiple
myeloma

Forfattare: Maher, K., & De Vries, K.

Tidskrift: European Journal of Cancer Care

Ar: 2011

Land: Storbritannien

Syfte: Att beskriva patienternas egna upplevelser om att leva med recidiv myelom.
Metod: Kvalitativ design med hermeneutisk fenomenologisk metod. Oppna
ostrukturerade intervjuer genomfordes pa 8 patienter som alla haft aterfall i sin
sjukdom. 3 var kvinnor, 5 var man i aldrarna 48-74 ar. Deltagarna hade olika etnisk
bakgrund. Inklusionskriterier: Ingen aldersrestriktion, deltagaren skulle vara
engelsksprak, och inte nydiagnostiserad.

Etiskt ©6vervagande: Studien fick etiskt godk&nnande och namn ersattes med
pseudonymer.

Resultat: Recidiverande myelom visade sig orsaka ett skiftande tillstand mellan
sjukdom och valmaende, samt en konstant kansla av osakerhet hos patienterna.
Ké&nslor som hopp, intuitiv kunskap och kdmpagldd betonades. Patienterna upplevde
att det var viktigt att vardpersonalen gav dem korrekt information om sjukdomen
eftersom detta gav patienterna en viss kontroll 6ver deras situation.

Titel: Understanding distress and distressing experiences in patients living with
multiple myeloma: an exploratory study

Forfattare: Potrata, B., Cavet, J., Blair, S., Howe, T., & Molassiotis, A.

Tidskrift: Psycho-Oncology

Ar: 2011

Land: Storbritannien

Syfte: Att fa okad insikt i de symtom och smartupplevelser som patienter med
myelom har.

Metod: Kuvalitativ design och grounded theory-metod, retrospektiv och
tvarsnittsstudie. Urvalet togs fram medvetet med hansyn till olika aldrar och etnicitet.
15 deltagare genomgick semi-strukturerade intervjuer for att tala om sina symtom
utifran deras eget perspektiv. Antalet deltagare var inte bestamt fran borjan utan
baserades pa den kvalitet som den insamlade informationen gav. Exklusionskriterier:
Vuxna patienter som genomgick nagon form av behandling fick inte delta. Grupperna
delades in i aldrarna yngre &n 50, 50-65 ar, samt &ldre &n 65 ar eftersom dessa kunde
ha olika erfarenheter med tanke pa sin alder. Intervjuerna varade i cirka 45 minuter.
Etiskt 6vervagande: Studien gick etiskt godkannande och medgivande erhélls fran
samtliga deltagare.

Resultat: Resultatet tyder pa att manga enskilda symtom inte ansags sarskilt jobbiga i
den akuta fasen av sjukdom och behandling, utan nédr det skedde i sammanhang som
forsvagade patienterna. Symtom som viktforlust och haravfall, som var synliga for
andra manniskor, kunde upplevas sarskilt pafrestande. Konditionen efter
genomgaende transplantation upplevdes stressig och sags som en krankning mot
kroppen och beskrev av vissa patienter som “att vara dod pa nagot sétt”.



Titel: Living with multiple myeloma: experiences of patients and their informal
caregivers.

Forfattare: Molassiotis, A., Wilson, B., Blair, S., Howe., T & Cavet, J.

Tidskrift: Support Care Cancer

Ar: 2011

Land: Storbritannien

Syfte: Att undersoka patienters och deras informella vardgivares erfarenhet av att leva
med myelom efter avslutad behandling.

Metod: Studien &r en del i en stOrre studie (se nedan). Kvalitativ design,
tvarsnittsstudie, grounded theory-metod och semi-strukturerade intervjuer som
genomfordes pa 20 deltagare, varav 12 var kvinnor och 8 var man. Medelalder var
61,8 ar. 16 stycken var gifta, 2 var singlar, 1 hade separerat och 1 var ankling. 16
informella vardgivare deltog aven. Intervjuernas innehall handlade om effekterna av
myelom pa deras liv, fragor och problem kring sjukdomen samt deras stodjande
vardbehov och hur de klarade vardagen.

Etiskt 6vervagande: Studien fick etiskt godkannande.

Resultat: Resultatet indikerade att myelom hade en betydande inverkan pa bade
patienters och vardgivares emotionella, sociala och arbetsrelaterade omraden i livet.
Vardgivare forsummade ofta sina egna behov for att istallet stodja patienten bade
praktiskt och kanslomassigt. Bada parter upplevde en stor radsla och osdkerhet infor
framtiden. Bada parter forsokte dolja stressiga situationer relaterade till sjukdomen for
varandra, for att skydda varandra &ven om det resulterade i isolering.

Titel: Unmet supportive care needs, psychological well-being and quality of life in
patients living with multiple myeloma and their partners.

Forfattare: Molassiotis, A., Wilson, B., Blair, Susan., Howe, T., & Cavet, J.
Tidskrift: Psycho-Oncology

Ar: 2011

Land: Storbritannien

Syfte: Att identifiera olika behov, dess omfattning samt nivaerna av livskvalitet for
patienter och deras partner.

Metod: Kvantitativ design, tvarsnittsstudie dar métinstrumenten: CaSUN, HADS,
EORTC QLQ-30 och QLQ-MY20 anvéandes. 132 patienter deltog och 93 partners.
Inklusionskriterier: a) Diagnostiserad med myelom b) for mer an 1 ar sen. c)
behandlats med cytostatika med eller utan immunmodulerande ldkemedel, benmérg
eller blod med stamcellstransplantation. Patienter som fick underhallsbehandlingar
fick dven vara med. d) Var villiga att delta i studien samt att kunna slutféra studiens
frageformular. Exklusionskriterier: Patienter som diagnostiserats for mindre an 1 ar
sen uteslots ur studien da viljan att fokusera pa behov som varat langre an sa ville
beskrivas. Patienter med avancerad eller langt framskriden myelom utesl6ts ocksa.
Etiskt dvervagande: Studien fick etiskt godk&nnande. Skriftligt samtycke erhdlls
fran patienterna samt att de blev lovade att deras svar pa frageformularet skulle vara
konfidentiella och ingen data skulle kunna kopplas samma med deltagarnas identitet.
Resultat: Resultatet tyder pa att manga patienter hade vardbehov som de inte ansag
tillgodosedda. Depression, oro och angest var vanligt, och livskvalitet paverkades av
sociala och kognitiva funktioner dar smaérta stérde den dagliga aktiviteten. Trétthet
och biverkningar fran olika behandlingar sénkte ocksa livskvalitet. Patienternas
partner hade dven de otillfredsstallda behov och de hade dven mer oro och angest.



Titel: Fatigue, sleep, pain, mood and performance status in patients with multiple
myeloma.

Forfattare: Coleman et al.

Tidskrift: Cancer Nursing

Ar: 2011

Land: USA

Syfte: Att beskriva trotthet, somn, smarta, humor och allmantillstand och sambanden
mellan dessa variabler.

Metod: 187 patienter som nyligen diagnostiserats med myelom. Inklusionskriterier:
Nyligen diagnostiserad med myelom samt beréttigade behandling med intensiv
kemoterapi. Exklusionskriterier: Om patienten inte forstod studies syfte, nyligen
diagnostiserats med psykisk sjukdom, hade anemi, okontrollerad hypertoni, fatt
transfusion av réda blodkroppar inom loppet av 2 veckor, eller erhallit epoetin alfa de
senaste 8 veckorna.

Etiskt 6vervagande: Artikelforfattarna namner inget etiskt godkénnande.

Resultat: Patienter med nyligen diagnostiserad myelom uppvisade trotthet, smarta,
sémn- och humorstorningar samt minskad funktionell formaga. For patienter med
myelom &r trotthet, smarta, somn, humor och funktionella férmagor
sammanhangande.

Titel: Perceived benefits and barriers to exercise for recently treated patients with
multiple myeloma: a qualitative study.

Forfattare: Craike, J. M., Hose, K., Courneya, S. K., Harisson, J. S., & Livingston,
M. P.

Tidskrift: BMC Cancer — BioMed Central

Ar: 2013

Land: Australien

Syfte: Att fa en fordjupad forstaelse av erfarenheter fran fysisk aktivitet och upplevda
fordelar och hinder for fysisk aktivitet for patienter med myelom.

Etiskt 6vervagande: Studien erholl etiskt godké&nnande.

Metod: Kvalitativ studie med grounded theory metod. Semistrukturerade
telefonintervjuer genomfdrdes mellan december 2011- februari 2012, och efter
intervjun tillkom ett frageformuldr, the leisure time exercise questionnaire.
Inklusionskriterier: Individer bosatta i Victoria, Australien, 18 ar och aldre.
Diagnostiserad och symtomatisk myelom. Genomgatt fullstandig behandling
(kemoterapi, radioterapi, induction terapi och/eller transplantation) 2-12 manader fore
studiens start. Kunna engelska bade skriftligt och muntligt. Datainsamling: Databasen
Leukemia foundation of Australia anvandes for att identifiera potentiella deltagare.
Personerna fick hemskickat ett brev som innehdll en 6verblick 6ver studien,
medhallsformuléar, och information vad deras medverkan betydde och skulle anvandas
for. Deltagare: 32 stycken tillfragades varav 24 deltog. 11 méan och 13 kvinnor.
Medianalder var 62 ar, aldersintervall 48-78 ar.

Resultat: Symtom som hindrade deltagarna att vara fysiskt aktiva var: biverkningar
fran behandling, smarta, trétthet och radsla for infektioner. Fysiska, psykiska och
sociala fordelar kom med fysisk aktivitet som viktforlust, minskad oro eller ett satt att
vara social och umgas pa.



Titel: Individual quality of life in patients with multiple myeloma

Forfattare: Dirner, J., Reinecker, H., & Csef, H.

Tidskrift: SpringerPlus

Ar: 2013

Land: Tyskland

Syfte: Att identifiera de omraden i livet som, for patienterna, ansags mest
betydelsefulla i relation till livskvalitet. Studien ville dven utvdrdera hur nojda
deltagarna var med dessa omraden vid studiens borjan.

Metod: Kvalitativ design med en idiografisk metod. Semi-strukturerade intervjuer i
kombination med matskalan VAS anvéndes. 70 personer tillfragades varav 64 ville
delta i studien, 27 var kvinnor och 37 var mén. 30 stycken befann sig under deras
forsta ar av behandling efter diagnos, och 34 stycken vid ett senare tillfalle av
behandling mellan 13 till 147 manader. Medianalder var 60 ar. Samtliga deltagare fick
autolog stamcellstransplantation.

Etiskt dvervagande: Studien fick etiskt godkénnande och samtyckesformular erhélls
fran samtliga studiedeltagare.

Resultat: Personliga sociala relationer namndes betydligt oftare som viktiga for
livskvalitet &n halsorelaterade aspekter eller fritid. Det fanns en signifikant skillnad
for forandring over tid géllande vilka omraden som ansags viktiga for livskvalitet.
Andlighet var det omrade som visades forandras mest. Att vara néjd med sin
livskvalitet skilde sig ocksa signifikant mellan grupperna for fritid.



Bilaga 3 - Metoder och métinstrument

Visuell Analog Skala (VAS) éar en sjalvskattningsskala dar patienten sjalv graderar sin
smarta langst en vertikal eller horisontell linje fran 0 (ingen smarta) till 10 (vérsta
tdnkbara smérta)

Brief Pain Inventory (BPI) ar en numerisk skattningsskala fran 0-10 som utvarderar
smadrta och intensitet av smarta

Profile of Mood States (POMS) skattar patientens affektiva tillstand vid en viss
tidpunkt

Quality of Life Scale (QOL scale) mater livskvalitet och bestar av 41 teman som
presenterar fysiskt, psykiskt, socialt och andligt véalbefinnande

The European Organisation for Research and Treatment of Cancer (EORTC QLQ-
C30) ar ett cancerspecifikt frageformular. Syftet ar att mata livskvalitén utifran 30
punkter som bestar av bland annat funktionella, emotionella, kognitiva och sociala
aspekter pa livet

The Functional Assessment of Cancer Therapy-Fatigue (FACT-F) ér ett
frageformular som bedémer trétthet hos patienter med cancer

The Cancer Survivors’ Unmet Needs measure (CaSUN) ar ett frageformuléar som
mater behov hos cancerdverlevande

Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) ar ett frageformular som anvénds for
att bedéma i vilken grad patienter upplever angest och depression

QLQ-MY20 bestar av 20 specifika fragor om myelom i relation till livskvalitet
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