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Sammanfattning:

Bakgrund: Antalet personer som drabbas av kvarstaende biverkningar i form av
kénselpaverkan efter att ha genomgatt adjuvant cytostatikabehandling vid kolorektalcancer ar
manga, enligt vissa studier mer dn 80 procent. Biverkningarna ar i manga fall permanenta och
det finns inte klinisk evidens for effektiv behandling eller lindring av besvéren. Fa studier har
gjorts for att undersoka hur biverkningarna upplevs av och paverkar patienterna i det dagliga
livet eller om de sjalva funnit metoder for att lindra besvéren.

Syfte: Att beskriva hur biverkningar i form av kanselpaverkan upplevdes minst ett ar efter
adjuvant cytostatikabehandling och hur det paverkade det dagliga livet hos patienter som
genomgatt kurativ kirurgi for kolorektalcancer samt vilket stod patienter efterfragade av
sjukskoterskan.

Metod: En kvalitativ studie genomfordes med tva semistrukturerade fokusgruppsintervjuer pa
ett mindre sjukhus i sodra Sverige. Nio deltagare, som hade genomgatt adjuvant
cytostatikabehandling med Oxaliplatin och avslutat behandlingen minst ett ar tidigare, deltog i
fokusgrupperna. Intervjuerna analyserades med kvalitativ innehallsanalys.

Resultat: Presenterades i tre kategorier: erfarenheter av kanselpaverkan, nya forutsattningar i
tillvaron och hantering i det dagliga livet. Resultatet belyste deltagarnas upplevelse av
kvarvarande kanselbiverkningar efter cytostatikabehandling samt hur dessa paverkade dem i
det dagliga livet. Deltagarnas upplevelse av kanselbiverkningarna var nedsatt kansel i hander
och fétter, stickningar, domningar och ibland dven smarta. Att biverkningarna paverkade dem
i det dagliga livet beskrevs med att nedsatt kénsel i fotterna kunde begransa deras formaga att



kora bil och gav samre balans. Nedsatt kéansel i fingrarna ledde till svarigheter med
finmotoriken, exempelvis att handarbeta. Biverkningarna innebar aven smartproblematik som
kunde stora nattsomnen. Deltagarna beskrev viss erfarenhet av tillféallig lindring av besvéren
da de provat olika egenvardsmetoder som fotbad, massage och fysisk aktivitet men inga
metoder som langsiktigt forbattrat besvaren.

Slutsatser: Sammanfattningsvis styrker denna studie tidigare forskning gjord pa omradet om
att manga lever med kvarstaende biverkningar efter genomgangen cytostatikabehandling och
att det pa nagot vis paverkade dem i det dagliga livet. | studien framkom &ven att deltagarna
ofta hade accepterat och anpassat sitt liv efter de nya forutsattningarna. For att na dit hade de
haft stort stod fran anhoriga och vanner men upplevde att de trots att det inte finns nagon bot,
onskade mer stod fran sjukvarden i form av uppfdljning och gruppsamtal efter avslutad
behandling.

Nyckelord: Kanselbiverkningar, kolorektal cancer, patient upplevelser, cytostatikabehandling,
onkologisk omvardnad.

Abstract

Background: Many people are affected by longterm side effects like neuropathy after adjuvant
chemotherapy for colorectal cancer, in some studies more than 80 percent. The side effects
are often permanent and there is no clinical evidence for treatment or palliation. Few studies
have analysed the experiences of patients and how they were affected in their daily lives by
the side effects and whether they had found their own methods to ease their symptoms.

Purpose: The purpose of this study was to describe how side effects like neuropathy were
experienced one year after adjuvant chemotherapy and how it affected the daily lives of
patients who had completed curative surgery for colorectal cancer and what kind of support
they requested from the nurse.

Methods: A qualitative study with two semistructured focus-group-interviews conducted in a
rural hospital in southern Sweden. Nine participants, which had completed chemotherapy
with Oxaliplatin at least one year earlier, were recruited for the focus groups. The interviews
were analysed with qualitative content analysis.

Results: Three categories were found: experience of neuropathy, new conditions in life and
managing daily life. The result highlighted the participants experience of their remaining
neuropathy after chemotherapy and how it affected their daily lives. The participants
experienced neuropathy as loss of sensation in hands and feet, tingeling, numbness and even
pain. The side effects affected them in their daily lives and the loss of sensation could limit
their ability to drive a car and also gave them poor balance. The loss of sensation in fingers
led to difficulties with fine motor abilities, such as performing needlework. The side effects
also caused pain which could result in sleep disturbance. The participants experienced
temporary relief when trying self-care methods like foot baths, massages and physical
activity, but nothing gave long term improvement.



Conclusions: In conclusion the findings of this study reinforce recent research that found that
many cancer survivors are living with remaining side effects after chemotherapy and these
side effects affect them in daily lives. This study found that participants often accepting and
adapting to their new conditions. To ensure that they had great support from family and
friends, even though there would be no cure, they would ask for more support from health
care providers such as follow-up calls and group discussions after treatment.

Key Words: neuropathy, colorectal cancer, patient experience, chemotherapy, oncological
care.
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Vi vill rikta ett varmt tack till deltagarna i studien, for att vi fatt ta del av era erfarenheter och
att ni sa 6ppenhjartligt delat med er av era upplevelser. Ett stort tack till var handledare
Christina Melin Johansson foér god handledning och végledning genom hela processen. Tack
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stort talamod och all uppmuntran genom hela arbetet.
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Inledning

Antalet personer som 6verlever kolorektalcancer & manga och fortsatter att 6ka. Manga av
dem har genomgatt cytostatika behandling som kan orsaka kvarstaende biverkningar,
daribland perifera neuropatier, kanselbiverkningar, i hander och fotter. Patienterna kontaktar
ofta sjukvarden och efterfragar rad och lindring for sina besvér och i vissa fall &r de helt
ofdrberedda pa att biverkningarna efter cytostatika behandlingen kan vara bestaende. Det
finns fa mojligheter till symtomlindring i dagslaget. Studier har endast visat sma effekter av
insatser i form av smértlindring, fallprevention och psykologisk hjélp, och istéllet har
patienterna forsokt lindra biverkningarna med egenvard (Tofthagen, Gonzales, Visovsky &
Akers, 2013; Grisold, Cavaletti & Windebank, 2012).

For att kunna stotta dessa patienter att hantera kvarstaende biverkningar efter
cytostatikabehandling behdvs kunskap om hur de upplever symtomen med perifera
neuropatier, hur det paverkar deras liv i vardagen och vilken hjélp de efterfragar av
sjukskoterskan.

Bakgrund

Kolorektal cancer

Arligen drabbas ungefar 61 000 personer av cancer i Sverige. Av dem diagnostiseras cirka
6200 med kolorektalcancer vilken &r den tredje vanligaste cancerdiagnosen hos vuxna. Av de
som insjuknar ar 75 procent éver 65 ar och fem procent under 50 ar. Kolorektalcancer &r
ungefar lika vanligt hos man och kvinnor. Sjukdomen delas in i olika tumdrstadier fran
stadium 1, da den &r begransad till tarmvéggen, till stadium IV, da tumdren har vuxit over pa
organ intill tarmen eller spridit sig och bildat fjarrmetastaser (Cancerfonden, 2014).
Prognosen beror pa nar i sjukdomsforloppet sjukdomen upptacks och 10-arsoverlevnaden ar
cirka 60 procent vid all kolorektalcancer (Socialstyrelsen, 2013).

Onkologisk behandling

Den enda botande behandlingen av kolorektalcancer &r kirurgi, vilken i vissa fall av
rektalcancer kombineras med stralbehandling (Cancerfonden, 2014). Beroende pa diagnos och
tumarstadium ges cytostatikabehandling enligt nationella riktlinjer postoperativt for att
minska risken for aterfall efter kurativ kirurgi. Syftet med behandlingen ar att om mojligt fa
bort de mikrometastaser som hypotetiskt kan finnas hos varje patient med kolorektal cancer
och eftersom de vanligaste metastaslokalerna lever, lunga samt paraaortala lymfkdortlar inte
gar att stralbehandla anvands cytostatika. Enligt nationella vardprogrammet for tjock- och
andtarmscancer erbjuds postoperativ cytostatikabehandling under sex manader till alla
patienter med kolontumarer i stadium I11. Preparaten som anvands &r Fluorouracil/Leukovirin,
Capecitabin och Oxaliplatin. Behandling med Fluorouracil/Leukovirin eller Capecitabin
minskar den relativa risken for recidiv hos dessa patienter med 30 procent. Om detta
kombineras med Oxaliplatin minskar den relativa risken for recidiv med ytterligare 20
procent. Tillagget av Oxaliplatin medfor okad risk for bestaende biverkningar i form av
neuropati. Utifran detta bor en individuell diskussion féras med patienten och beslut om
behandling tas forst da vederbdrande har forstatt vinster och risker med behandlingen
(Regionala cancercentrum i samverkan, 2008). Patientlagen (SFS 2014:821) syftar till att
starka och tydliggora patientens stallning inom halso- och sjukvarden samt att framja
integritet, sjalvbestammande och delaktighet. Alla beslut om behandlingen ska ske i samrad
med patienten och eventuellt narstdende om patienten énskar det (SFS 2014:821). Nar



adjuvant behandling ges med Oxaliplatin ar det viktigt att vara observant pa kvarstaende
neuropatier mellan behandlingscyklerna. Om denna situation uppstar bor Oxaliplatin uteslutas
resterande behandlingstid for att inte riskera funktionsnedsattande och langvarig neuropati
(Regionala cancercentrum i samverkan, 2008).

Neuropatier

Med den neurotoxiska cytostatikan Oxaliplatin, upptrader de neurologiska biverkningarna i
tva olika former. Den akuta formen &r évergaende och upptrader under eller kort efter
avslutad infusion. Den upptréader i form av kylutlost stickande, domnande kénsla i hander,
fotter och i eller kring munnen och halsen, &ven kakkramp forekommer. Vissa upplever aven
krampkansla i luftvagarna som leder till att de kanner sig andningspaverkade. De akuta
symtomen ar reversibla och kan forsvinna inom ett par sekunder men kan halla i upp till ndgra
timmar. Den andra formen av neurologisk biverkan, cytostatikainducerad perifer neuropati
(CIPN) ar 6vervagande en kanselpaverkad, dosberoende neuropati framfor allt i hander och
fotter som ar ihallande. Det upplevs som domningskansla, stickande, kliande och i vissa fall
som brannande, atstramande, skarande, huggande, varkande smarta. Kénselbortfall i fotter och
ben kan orsaka obalans och gangsvarigheter. | handerna upplevs kanselbortfallen ofta som
fumlighet (Grisold et al., 2012). Enligt Briani et al. (2014) var det 80 procent av patienterna
som upplevde Oxaliplatinorsakad perifer neuropati precis efter avslutad behandling. Av dessa
patienter hade 84 procent fortfarande perifer neuropati efter tva ar och endast 17 procent blev
helt aterstallda. Det visade sig ocksa att graden av neuropati minskade Gver tid. De som hade
en allvarlig grad av neuropati precis efter behandlingen var ocksa de som hade allvarlig
neuropati efter tva ar (Briani et al., 2014). Patienter kunde aven utveckla symtomen efter
avslutad behandling (Tofthagen et al., 2013).

Upplevelse av neuropatier

Padman et al. (2015) har beskrivit att patienter som behandlats med Oxaliplatin visade en
lagre livskvalitet &n normalbefolkningen, hdgre smartskattning och funktionsnedsattning.
Detta har dven visats i en studie dar man matt hur neurologiska besvar efter
cytostatikabehandling paverkat livsgladjen, somn och fritidsaktiviteter. | vissa fall har
biverkningarna orsakat fysiska skador i form av fallskador pa grund av dalig balans och
fotskador pa grund av nedsatt kansel i fotterna (Tofthagen, McAllister & McMillan, 2011).
Biverkningarna paverkade det dagliga livet genom svarigheter att skriva, bade for hand och pa
datorn. Att inte kunna sta upp langa stunder forsvarade fortsatt yrkesliv. Bilkorning hindrades
da man inte kande pedalerna under fotterna och kanslolosheten i fingrarna gjorde det omajligt
att meka med bilen (Tofthagen, 2010).

Lindrande behandling av neuropatier

Tofthagen et al. (2013) undersokte effekten av olika tankbara behandlingar vilka bestod av
olika former av stod sa som smartbehandling, fallprevention, psykologisk hjélp och
rekommendationer om hjalpmedel for att underlatta det dagliga livet. Resultatet visade pa sma
eller inga effekter av dessa metoder (Tofthagen et al., 2013). Patienterna anvénde sig av olika
strategier for att hantera symtomen. Ibland hoélls de i bakgrunden pa grund av att andra
cytostatikarelaterade besvar tog éverhand men trots det upplevdes de som irriterande och
storande. For att st ut med symtomen forsokte patienterna minimera, forneka och ignorera
dem, oftast omedvetet. Ibland till den grad att de hade svart att beskriva symtomen.
Biverkningar som storde dagliga aktiviteter i arbete, fritidsaktiviteter och familjelivet kunde
gora att personens identitet forandrades. Det framkom &ven att flera patienter inte upplevde att
de blivit informerade om att perifera neuropatier kunde uppsta som biverkan och andra hade
tolkat att besvaren var en ofrankomlig konsekvens for att bli frisk (Bakitas, 2007). Kunskap
och erfarenhet om kvarstaende cytostatikarelaterade biverkningar, som neuropatier, saknas



ofta i primarvarden dar dessa patienter efter avslutad specialistvard soker hjalp for sina
symtom. Detta kan leda till ett sémre omhandertagande av dessa patienter (Nekhlyudov, Aziz,
Lerro & Virgo, 2014).

Teoretisk referensram

Hélsomaéssiga forandringar och sjukdomar gor att individer hamnar i en transitionsprocess
(Meleis, Sawyer, Im, Hilfinger Messias & Schumacher, 2000). Under denna 6vergang
tenderar personen bli extra sarbar och det kan i sin tur paverka hélsan. For att minska
halsoriskerna under transitionen behéver processen forstas. Sjukskoterskan tenderar vara den
vardare som forbereder patienter infor olika transitioner nar det galler halsa och sjukdom. Att
fa en diagnos &r en transition som kan gora patienten sarbar men dven att genomga
behandling, rehabilitering och aterhdamtning. Patienten kan uppleva flera transitioner samtidigt
och det ar viktigt att bade patienten och sjukskdterskan ar medvetna om och engagerade i
processen. All transition innebar forandring pa ett eller annat satt. Nar forandringen ar ett
faktum kan patienten kanna sig annorlunda gentemot sin omvarld men omvérlden kan ocksa
se pa patienten pa ett nytt satt. For att forsta patientens upplevelse under transitionen &r det
nddvandigt att se de personliga och/eller miljomassiga forutsattningar som hindrar eller
framjar en hélsosam transition. Om patienten &r forberedd genom kunskap om vad som kan
forvantas, okar mojligheten for en halsosam transition samtidigt som brist pa kunskap ofta ar
ett hinder (Meleis et al., 2000).

Sjukskoterskans roll

Onkologisk omvardnad ar en specialitet inom omvardnadsprofessionen som erbjuder vard och
stod till personer med cancersjukdom och deras familjer. Omvardnaden omfattar behov fran
personer i skilda aldrar, olika cancerdiagnoser, olika behandlingar inom manga delar av halso-
och sjukvardssystemet fran prevention till vard i livets slutskede. Omvardnaden behéver
anpassas utifran varje individ. En del av den onkologiska omvardnaden &r att bista patienter
och deras familjer med anpassning till ett liv med en cancersjukdom, att forebygga och
hantera problem som orsakats av sjukdom och/eller behandling, och att hjalpa till att framja
hélsa och livskvalitet (Ostlund, 2008).

| nationellt vardprogram tjock- och andtarmscancer (2008) beskrivs sjukskoterskans
huvuduppgifter inom omvardnad. Dessa ar att bedéma patientens behov och planera lampliga
omvardnadsatgarder. Malet ar att stodja och informera patienten infor kommande behandling
dar fokus laggs framforallt pa pre- och postoperativ omvardnad. (Regionala cancercentrum i
samverkan, 2008). Tofthagen et al. (2011) foreslog utifran resultatet att omvardnaden for
patienter med CIPN borde fokusera pa att lindra symtom och hjalpa patienter att skapa
strategier att hantera aktiviteter som paverkas av neuropatierna. Lavoie Smith et al. (2014)
menade att sjukskoterskor maste ta ett 6vergripande ansvar, for att minska negativa och
oOnskade effekter av cytostatika som kunde ge CIPN, genom att utvérdera, bedéma och
undervisa patienter. Sjukskoterskans mojligheter att utféra beddmningen kunde hindras av
olika faktorer som brist pa matinstrument, avsaknad av specifika kunskaper pa omradet, daligt
sjalvfortroende eller tidsbrist (Lavoie Smith et al., 2014).

| nationellt vardprogram cancerrehabilitering (2014) beskrivs vilka insatser av sjukskoterskan
som kan vara aktuella vid cancerrehabilitering for att kunna aterga till vardagen.
Sjukskoterskan ska verka for att sjukvarden tidigt identifierar rehabiliteringsbehov inklusive
psykosociala behov. | vardprogrammet namns inget om kvarstaende biverkningar efter
neurotoxisk cytostatikabehanding i form av perifera neuropatier eller nagra forslag till
atgarder for att forbattra dessa (Regionala cancercentrum i samverkan, 2014).



Litteratursdkning

Litteratursékning genomfordes infor start av studien for att undersoka tidigare forskning inom
problemomradet. Vetenskapliga artiklar soktes i databaser med sokord som svarade mot syftet
for denna studie samt via manuell sékning. De sdékord som anvandes var Oxaliplatin induced
neuropathy, long term, gastrointestinal cancer, neuropathy, Oxaliplatin, colorectal cancer,
nursing, everyday life, cancer, late effects, nursing care, CIPN och experience. De
indentifierades genom sokning och utifran relevanta artiklars KeyWords.

Sokorden anvéndes i databaserna Cinahl och PubMed i olika kombinationer. S6kningar
gjordes vid tre olika tillfallen (Bilaga 1). Flera av artiklarna aterfanns i mer &n en databas och
sorterades bort som dubbletter.

For att soka efter artiklar anvands oftast mer an ett sékord. Termen AND anvéndes som
boolesk operator for att avgransa sokningarna. Problemformuleringar och sdkord som var
relevanta for studiens syfte identifierades i artiklar, abstracten lastes igenom och de artiklar
som beddmdes vara relevanta lastes i sin helhet.

Tidigare forskning inom omradet for denna patientgrupp ar begransad och den forskning som
identifierats genom ovan ndmnda sékning, om hur patienter upplevt perifiera neuropatier efter
cytostatikabehandling har till Gvervagande del utforts av nagra fa forfattare. Sokningen
identifierade inte nagon studie fran Skandinavien som berorde &mnet och darfor ansags det
vardefullt att utforska omradet ytterligare.

Problemformulering

Allt fler patienter Overlever kolorektalcancer vilket innebér att allt fler lever med biverkningar
i form av kanselbiverkningar. Smarta och kanselpaverkan kan forsvara dagliga aktiviteter
vilket kan leda till att man blir beroende av hjélp i det dagliga livet. Fa studier har undersokt
patienters upplevelser av att leva med neuropatier efter behandling med Oxaliplatin. Varken
nationellt vardprogram tjock- och andtarmscancer eller nationellt vardprogram
cancerrehabilitering ber6r problematiken kring neuropatier. FoOr att som sjukskoterska kunna
hjélpa och stétta de patienter som drabbas av perifera neuropatier behévs mer kunskap om hur
patienterna upplever att besvaren paverkar deras dagliga liv efter cytostatikabehandling.

Syfte

Syftet var att beskriva hur biverkningar i form av kanselpaverkan upplevs minst ett ar efter
adjuvant cytostatikabehandling och hur det paverkar det dagliga livet hos patienter som
genomgatt kurativ kirurgi for kolorektalcancer samt vilket stod patienter efterfragar av
sjukskoterskan.

Metod

Forskningsansats

Syftet med studien var att beskriva upplevelser av ett fenomen utifran deltagarnas perspektiv,
darfor valdes att genomfora studien med kvalitativ metod med hermeneutisk ansats. Enligt
Polit och Beck (2011) &r kvalitativa metoder speciellt passande for att forsta vanliga
forhallanden hos manniskor. Hermeneutik anvander upplevelser och tolkning som verktyg for



att 6ka forstaelsen for den kontext individen befinner sig i (Polit & Beck, 2011). Kvalitativ
metod ansags vara lamplig eftersom det inte var numerisk data som efterfragas (SBU, 2014).
Materialet samlades in med fokusgruppsintervjuer och analyserades med kvalitativ
innehallsanalys (Graneheim & Lundman, 2004).

Urval

Enligt Polit och Beck (2011) valjs deltagare till kvalitativa studier utifran om de har upplevt
fenomenet som ska studeras. De Vvéljs inte slumpmaéssigt utan personer utses som har latt for
att prata och reflektera éver fenomenet. Utifran studiens syfte gjordes ett strategiskt urval av
patienter som genomgatt behandling pa onkologimottagningen i Kristianstad och som
uppfyllde inklusionskriterierna. Kriterierna var att de skulle ha genomgatt adjuvant
cytostatikabehandling med Oxaliplatin pa grund av kolorektalcancer och avslutat
behandlingen minst ett ar tidigare. Patienter som behdévde tolk eller dar kommunikationen
forts pa engelska exkluderades. Aven patienter som hade fétt recidiv och pabérjat palliativ
behandling exkluderades. Anledningen till att studien valdes att genomforas pa
Onkologimottagningen i Kristianstad var att en av forfattarna arbetade dar, hade erfarenhet av
denna patientgrupp och vilka besvér cytostatikabehandling kunde orsaka. Den andra
forfattaren arbetade med urologi i Goteborg och traffade ibland cytostatikabehandlade
patienter pa mottagningen men var inte lika insatt i problematiken. Saledes har forfattarna
olika forforstaelse inom amnet.

Bade Krueger och Casey (2015) och Polit och Beck (2011) understryker vikten av att ha en
homogen grupp for att fa deltagarna att kanna sig sa bekvama som majligt under
fokusgruppsintervjun. Da &r det ocksa storre chans att samtalet flyter lattare. En homogen
grupp i denna studie innebar att deltagarna genomgatt samma typ av cytostatikabehandling for
kolorektalcancer och upplevt biverkningar i form av kanselpaverkan i hander och fotter.

Deltagarna identifierades med hjalp av sekreterare pa onkologimottagningen,
Centralsjukhuset Kristianstad. For att fa ihop minst sex deltagare till intervjuer bjods de
personer in som uppfyllde inklusionskriterierna och hade avslutat behandling under 2014,
totalt 18 personer. Av de inbjudna tackade 11 ja till att delta. En av de 11 lamnade aterbud pa
grund av annan sjukdom och en deltagare fick plotsligt forhinder samma dag som intervjun
skulle d4ga rum. For tva av de sju deltagare som avbojde att vara med i studien var orsaken
lang resvag. En av deltagarna hade precis fatt besked om cancerrecidiv. Fyra var inte
intresserade av att delta. Totalt deltog nio personer i tva olika fokusgruppsintervijuer.

Deltagarna bestod av sju man och 2 kvinnor. En deltagare var mellan 55-64 ar, sex deltagare
var mellan 65-74 ar och tva deltagare var mellan 75-84 ar. Sju stycken var gifta, en var
ankling och en var ogift. Sex stycken var pensionérer, en var arbetsokande och tva deltagare
angav inte vad de hade for sysselsattning. Tiden sedan sista cytostatikabehandlingen varierade
nagot mellan deltagarna. Tre deltagare hade fatt sista dosen 12-15 manader tidigare, tre hade
16-20 manader och tva hade 21-24 manader sedan sista dosen. En deltagare hade svart att
precisera tiden och angav 12-24 manader. Fyra deltagare angav att kanselbiverkningarna
startade efter behandlingen och fem deltagare angav att det startade under behandlingen. |
frageformuléret uppmanades deltagarna att gradera sina besvar pa en skala fran ett till tio dar
ett stod for “inte alls besvédrad” och tio stod for “outhérdligt”. En deltagare angav ett till tva,
tre deltagare angav tre till fyra, tva deltagare angav fem till sex och tre deltagare angav sju till
atta pa skalan. En deltagare lamnade fragan obesvarad och en deltagare hade uppgett mer an
ett varde da hander och fotter graderades olika.



Fokusgruppsintervju

Infor studien erholls godkénnande att genomfora fokusgruppsintervjuer pa kliniken fran
verksamhetschefen division Kkirurgi, Centralsjukhuset Kristianstad, eftersom
onkologimottagningen tillhor kirurgkliniken. Fokusgrupper som datainsamlingsmetod ansags
vara en lamplig metod nar syftet med studien var att fa en forstaelse och en kénsla for en
upplevelse, inte for att generalisera eller styra fenomenet. Det finns olika rekommendationer
om antalet deltagare i fokusgruppsintervjuer. Utifran syftet att fa en forstaelse for personers
upplevelser och om deltagarna har stor erfarenhet att dela med sig av, rekommenderas mindre
grupper med fem till atta deltagare (Kreuger & Casey, 2015). Fordelen med
fokusgruppsintervjuer jamfort med enskilda intervjuer &r att deltagarna interagerar med
varandra i gruppen och driver diskussionen framat (Polit & Beck, 2011; Wibeck, 2010).
Forskningspersonsinformation (FPI) (Bilaga 2) skickades hem till deltagarna som en inbjudan
till medverkan i fokusgruppsintervjun. Alla inbjudna deltagare kontaktades ungefar en vecka
senare per telefon for kompletterande information, och for att muntligt medgivande att
medverka i studien kunde erhallas. De som tackade ja till att delta i fokusgrupperna delades in
i tva grupper utifran vilket datum och plats som passade dem bast. | den forsta gruppen deltog
fyra personer och i den andra gruppen deltog fem personer. Plats och tid for intervjuerna
meddelades till forsta gruppen per telefon pa grund av att tiden bestamdes med kort varsel.
Tiden for den andra gruppen meddelades ocksa per telefon men eftersom den planerades fyra
veckor fram i tiden skickades &ven ett brev med tid och plats hem till deltagarna som en
bekréftelse och en paminnelse. Fokusgruppsintervjuerna inleddes med att deltagarna fyllde i
ett studieprotokoll (Bilaga 3) med demografisk data och kompletterande fragor eftersom inga
uppgifter har hamtats fran deltagarnas journaler.

Intervjuerna genomfordes i grupprum pa Centralsjukhuset i Kristianstad och pa sjukhuset i
Hassleholm. Anledningen till att intervjuerna genomfordes pa tva olika platser var att erbjuda
deltagarna kortast mojliga resvag. Grupprummen valdes utifran Polit och Becks (2011) rad
om att en fokusgruppsintervju skall hallas pa en sa neutral plats som mdjligt och att det skall
vara bekvamt, lattillgangligt och ha bra akustik for att kunna spela in intervjun pa ljudfil.
Fokusgrupperna leddes av en moderator som stéllde fragor utifran en intervjuguide (Bilaga 4)
med semistrukturerade fragor. En observator forde kompletterande anteckningar. |
utbildningssyfte bytte forfattarna roller vid andra intervjun. Intervjuerna pagick i 60-90
minuter och spelades in med diktafon.

Kvalitativ innehalllsanalys

De inspelade intervjuerna transkriberades av forfattarna, halva intervjun var och
genomlyssnades ytterligare en gang samtidig som den utskrivna texten kontrollastes for att
sékerstélla att en ordagrann transkribering genomfoérts. Forfattarna reflekterade dver och
diskuterade hur den forsta intervjun var genomford infor den andra fokusgruppsintervjun och
konstaterade att det fanns utrymme for moderatorn att styra intervjun mer for att undvika att
deltagarna tappade fokus fran amnet.

De transkriberade fokusgruppsintervjuerna analyserades med kvalitativ innehallsanalys enligt
Graneheim och Lundman (2004). De menar att en text alltid har flera betydelser och det ar
alltid fraga om tolkning nar man narmar sig en text. | denna studie analyserades det manifesta
innehallet i intervjutexten, det vill sdga det var det synliga och uppenbara innehallet som
analyserades. Analysenheterna var fokusgruppsintervjuerna vilka lastes igenom upprepade
ganger for att fa en forstaelse for innehallet. Intervjuerna avidentifierades och deltagarna
kodades som D1-D9. Intervjutext som svarade mot syftet lades in i en Word tabell for battre
dverskadlighet. Analysen genomférdes genom att meningsenheter extraherades, det vill saga



ord och meningar som relaterade till varandra genom sitt innehall och sammanhang anvandes.
Meningsenheterna kondenserades, kortades ner utan att forlora innebérden och kodades
slutligen. Koder som extraherades atergav karnan i meningsenheterna. De kondenserade
meningsenheterna och koderna fargmarkerades i olika farger utifran hur de horde samman
och svarade mot syftet for att ytterligare forbattra éverskadligheten och finna monster.
Darefter numrerades koderna, jamfordes och koder med liknande innehall sorterades in i nio
subkategorier. Slutligen sammanfordes subkategorierna i tre kategorier representativa for
studiens syfte (Graneheim & Lundman, 2004). Analysexempel redovisas i tabell 1.

Tabell 1 Analysprocess exempel

Intervjutext Meningsenheter | Kondenserade Kod Subkategori | Kategori
meningsenheter

D3 - Men sen Efter sista Varre efter sista Forsamring | Att leva med Erfarenheter av

efter den sista behandlingen behandlingen efter sista | biverkningar i | kanselpdverkan

behandlingen. sléppte det aldrig behandling | hénder och

Det var samma och sedan har det en fotter

sak dar men da bara blivit varre.

sléppte det aldrig

och sen har det

bara blivit véarre

och varre.

D1 -..forattjag | Jag kan ga, cykla Kan g4, cykla och Alternativ | Att ldra sig att | Nya

gar rakt och jag och gora allt med anvénda fingrar. aktivitet leva med forutsattningar i

cyklar bra och jag | fingrarna. Kan inte | Kan och behdver biverkningar tillvaron

kan gora allt med | spela fotboll men inte spela fotboll.

fingrarna, fotboll | det behbver jag

kan jag inte spela | inte.

men det behdver

jag inte heller.

D6 - ...jag kan Jag kan vakna pa Benen sticker pa Lagger upp | Att hitta Hantering i det

vakna pa natterna | natterna, benen natterna sa man far | benet. metoder som dagliga livet

med att jag har sticker sa jag far upp och sta. Det ar | Egenvard. | lindrar

problem, benen
de sticker och har
sig sa jag far upp
och sta....och
liksom du séger
att du lagger upp
benen, och det
tycker jag ocksa
&r bra ett tag men
sen sa satter det
igdng sa man
maste liksom ha,
ha stdd under
...pa natt vis...

upp och st. Jag
tycker ocksa det &r
bra att 1agga upp
benet ett tag men
sen maste man
liksom ha stod pa
nagot vis.

bra att l&gga upp
benet och ha stéd
under pa nagot vis.

biverkningar




Etiska dvervaganden

Vid studier pa manniskor ar det viktigt att géra sa lite skada som mojligt och samtidigt fa sa
stora fordelar som mojligt (Polit & Beck, 2011). Syftet med lagen om etikprévning av
forskning som avser manniskor &r att skydda den enskilda individen och respekten for
méanniskovardet (SFS 2003:460). Vid kvalitativa studier &r oftast risken for skada eller obehag
rent fysiskt ganska liten men psykologiskt eller socialt kan risken vara storre. Det ar darfor
viktigt att vara lyhord och vara beredd att avbryta studien om man ser att deltagarna tar skada.
Ratten till sjalvbestammande ar ocksa viktig vilket innebar att deltagaren har ratt att fa full
information om studien och att avbryta utan att forklara sig (Polit & Beck, 2011). Denna
information framkom tydligt i FPI brevet (Bilaga 2). Enligt lagen om etikprovning far
forskning endast utféras om forskningspersonen har samtyckt till den forskning som avses
och skall vara frivilligt, uttryckligt och preciserat. Samtycket galler bara om
forskningspersonen dessforinnan har fatt grundlaggande information om forskningen (SFS
2003:460). Enligt lagen erholls informerat muntligt samtycke per telefon av deltagarna. | en
fokusgruppsintervju kan det vara svart att utlova fullstandig anonymitet men konfidentialitet
efterstravades genom att det transkiberade materialet avidentifierades och skyddades
noggrant. Alla deltagare deltog i fokusgruppsintervjuerna frivilligt och utan patryckning.
Information om att deltagarna endast skulle dela med sig av erfarenheter som de sjélva kénde
sig bekvama med upprepades under inledningen av de bada intervjutillfallena.

Risk- och nyttoanalys

Polit och Beck (2011) foresprakar att det gors en risk- nytto bedomning dar man varderar
risker och nytta for deltagaren men ocksa vilken samhallsnytta och omvardnadsvinst studien
ger. De risker som forutsags med studien var att kansliga amnen kunde komma upp under
fokusgruppsintervjun och att deltagarna kunde dela med sig av mer &n de hade tankt i férvéag.
Om nagon av deltagarna behovde ytterligare stod efter fokusgruppsintervjun fanns méjlighet
till kontakt med kurator pa kliniken. Ingen av deltagarna efterfragade kuratorskontakt i
efterforloppet. De fordelar som sags innan fokusgruppsintervjun var att det kunde kannas bra
att diskutera erfarenheter efter cancerbehandling med andra manniskor som genomgatt och
erfarit ungefar samma sak. Denna information formedlades till deltagarna i FPI brevet (bilaga
2). Den omvardnadsvinst som sags var att sjukskoterskor skulle kunna bli mer medvetna om
hur kanselbiverkningar efter cytostatikabehandling kan paverka patienter och forstaelsen kan
leda till ett battre omhé&ndertagande.



Resultat

Vid analysen av intervjuerna framkom tre kategorier: Erfarenheter av kénselpaverkan, Nya
forutsattningar i tillvaron och Hantering i det dagliga livet. Varje kategori inneholl tva till
fyra subkategorier, se tabell 2. Citat fran fokusgruppsintervjuerna anvéandes for att styrka och
levandegora resultatet.

Tabell 2 Oversikt éver subkategorier och kategorier

Subkategorier Kategorier

Att leva med biverkningar i hander och fétter | Erfarenheter av kanselpaverkan

Att biverkningar successivt forbattras

Att ersatta gamla aktiviteter med nya Nya férutsattningar i tillvaron

Att lara sig att leva med biverkningar

Att uppleva begréansningar och forluster

Att efterfraga radgivning Hantering i det dagliga livet

Att reflektera dver behandling

Att hitta metoder som lindrar biverkningar

Att fa och sakna socialt och professionellt stod

Erfarenheter av kanselpaverkan

Kategorin upplevelse av kanselpaverkan beskrivs med tva subkategorier, att leva med
biverkningar i hander och fotter och att biverkningar successivt forbattras.

Att leva med biverkningar i hander och fotter

De aktuella biverkningarna beskrevs av deltagarna pa olika satt. Den vanligaste
forekommande kvarvarande biverkningen som alla deltagarna hade upplevt pa nagot satt, mer
eller mindre och under olika lang tid, var kanselpaverkan i fotterna. En deltagare beskrev en
total avsaknad av kansel i fotterna och kande inte nar hundarna slickade pa dem. Deltagarna
jamforde ocksa sina biverkningar i ben och fétter med varandra.

D3- Hur yttrar det sig i benen pa dig menar du? Ar det kanseln eller?

D2- Det ar stickningar, jag kanner stickningar anda upp hit (pekar upp till knat).
D3- Det &r samma hér.

D2: Sa dar javisst, sa det ar inte bara isolerat, men det ar precis som nar jag har
stodstrumpor att jag klarar battre. Det kanns inte s& mycket om jag sager sa.

D4: Ar det inte som du har kuddar under fotterna néir du gdr pd... Sd det dr liksom
Ovriga: Ja sticker och sa.

D4- Precis som det &r sandpapper mellan tarna pa nagot vanster.

D1- Ja precis

D3- Det kanns som man har strumpor pa sig eller nagot.

D4- Ja det kanns valdigt konstigt. Det &r som du séger att det gar anda upp, nastan
till knéna, det kédnns som dom sover.



D1- Precis, domnat och sover och sticker
D2: Det ar sa svart, kanns liksom man trampar nagot...barfota va.

Deltagarna beskrev stickningarna i benen som jamna under dagen men att de pa natten kunde
komma som smartsamma impulser. De upplevde en stelhet i kroppen framférallt pa morgonen
och &ven smaérta i skelettet. Flera upplevde att de hade sémre balans sedan behandlingen och
att det blev annu samre i morker. Att de hade dalig balans méarktes sarskilt nar de dndrade lage
eller position, de kande sig yra och snurriga nar de till exempel bockade sig framat eller bakat
eller klattrade pa en stege.

| samband med stickningar i fingrarna beskrev deltagarna det som en brannande smarta och
en hogelektrisk kansla nar fingertopparna sattes mot varandra, samt att finmotoriken
paverkades. Det var svart att arbeta med smatt, fint material och att handarbeta eller klippa
naglarna. De hade blivit slapphanta och fumliga. Kénselpaverkan i handerna kunde jamforas
med kanslan efter att ha arbetat med en slipmaskin en hel dag. Vissa dagar var handerna helt
skakiga vilket till exempel kunde gora det svart att betala for inkdpta varor i kassan i affaren.
En deltagare beskrev hur huden fortfarande var paverkad efter behandlingen och att huden
sarskilt pa handerna var som elefanthud. Det fanns dven en kansla av att fingrarna var glatta,
som om det fanns for mycket hud. | samband med behandlingen reagerade de allra flesta pa
kyla och att de inte kunde ta i kalla saker eller tvatta handerna i kallt vatten. Detta hade
forsvunnit efter det att behandlingen avslutats men fortfarande upplevde de att de fros mycket
lattare nu an tidigare. Nagra deltagare specificerade att det var fétterna de frés mest om och
trots forsok att varma med varmedyna upplevdes fotterna som kalla. For vissa deltagare hade
kénselbiverkningarna bara blivit samre med tiden.

D3 - Men sen efter den sista behandlingen. Det var samma sak dar men da slappte det
aldrig och sen har det bara blivit varre och vérre.

En deltagare beskrev sig vara helt besvérsfri och hade inte nagra kvarstaende biverkningar.
De hade férsvunnit ndgon manad efter avslutad behandling men fram till dess upplevdes
liknande biverkningar som de 6vriga deltagarna beskrivit.

Att biverkningar successivt forbattras

Deltagarna beskrev hur de hade upplevt forbattring i form av att vissa biverkningar successivt
blev battre med tiden, utan att de egentligen reflekterat sa mycket 6ver det. Plotsligt klarade
de saker som tidigare varit omgjliga.

D2 - ...det ar sant man egentligen inte reflekterar mycket 6ver utan det har bara blivit
battre, det ar som jag sager det har med plétsligt ah fan jag kan knappa skjortan sjalv
va...

Flera upplevde att framforallt stickningarna och kanselpaverkan i handerna och fingrarna hade
blivit battre. En deltagare berattade att det gatt fran att inte ha kunnat halla i en virknal eller
tra i en synal till att nu kunna virka om virknalen var lagom stor. Deltagarna berattade att
fumlighet i fingrarna gjorde det omgjligt att knyta skorna och spela piano under flera
manader. De beskrev att detta inte var nagot problem langre och att vissa saker forbattrats
Over tid.

D1-...nar man cyklade pa den tiden da flg ju foten av pedalen rétt vad det var. Men
nu har jag inga problem, jag menar, jag kan halla 20-25 kilometer i timmen det ar
inga problem alls. Men likadant som du sa med fingrarna, jag kunde inte knéppa en
knapp. Kunde inte knyta mina skor och inte halla i en penna. Sudoko som jag tycker ar
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jatteroligt. Jag kunde inte skriva det har som jag, jag fick ju halla riktigt noga och sa
sakta, sakta, men det dr inga problem, inte ett dugg nu.”

Biverkningarna i fotterna hade blivit mindre for flera deltagare. En deltagare berattade stolt
om hur han fran borjan inte klarade ga hundra meter men senare klarade av att ga 36 hal pa
golfbanan. En annan beréattade om sin forbattring fran att ha varit beroende av kapp till att
klara sig i princip helt utan den och upplevelsen av att balansen var béttre trots att
stickningarna var kvar.

Nya forutsattningar i tillvaron

Kategorin nya forutsattningar i tillvaron &r indelad i tre subkategorier, att ersatta gamla
aktiviteter med nya, att lara sig att leva med biverkningar och att uppleva begrénsningar och
forluster.

Att ersétta gamla aktiviteter med nya

Flera deltagare beskrev hur de hade hittat strategier for att klara av det nya livet. De beskrev
att de ersatt gamla aktiviteter med nya och nér nya aktiviteter ersatte gamla hade de
kvarstaende symtomen inte sa stor paverkan pa det dagliga livet. En deltagare kunde inte
springa eller ga langre och valde att cykla och simma istallet. En annan valde andra strategier.

D1 - ...for att jag gar rakt och jag cyklar bra och jag kan géra allt med fingrarna,
fotboll kan jag inte spela men det behdver jag inte heller.

Deltagarna beskrev ocksa att da kroppens funktioner var begransade anvande de skor inomhus
och Foppatofflor i duschen for att inte ramla eller tappa balansen. En deltagare berattade om
att det gick att fungera i vardagen, trots kvarstaende biverkningar:

D6 - ...jag har ju alltid stickningar i hander och fotter, mer eller mindre men dar ar
alltid nar jag ror, man tar i nagot (lyfter upp blackpennan som ligger pa bordet) s&
men, men, men jag fungerar ju hemma och sa va, jag star ju for all matlagning och
stadning och sant som vanligt, det kan jag ju gora, jag kan ju géra det men jag kanner
ju av i hdnder och fotter ...

Att lara sig att leva med biverkningar

Flera deltagare beskrev en acceptans och en anpassning av hur livet blivit. Anpassningen
beskrevs som att till exempel undvika utomhusarbete och att bara kora bil de dagar benen
ville. De hade glomt hur besvarligt det egentligen hade varit med kanselbiverkningarna som
lange hindrade dem och gjorde dem beroende av narstaende. De hade lagt den jobbiga tiden
bakom sig och de hade lart sig att leva med de kvarstaende biverkningarna.

D3 - Man vanjer sig vid det med, man lar sig leva med det, man &ar ju tvungen till det.

Deltagarna uttryckte ocksa en tacksamhet 6ver aterhamningen efter behandlingen da livet ater
fungerade bra och de ville inte klaga. De skyllde inte alla symtom pa behandlingen utan
ibland hade de en annan forklaring till sina besvar, till exempel att det kunde ha med aldern
att gora. Flera deltagare tog upp att livet inte var som forut. De var 6verens om att de redan
tidigt forstod att de inte skulle bli som de var tidigare och borjade forsta att de kanske maste
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dras med biverkningar resten av livet. Det hade blivit en sorts acceptans och deltagarna
anpassade sig till att ’det 4r som det ar”.

D2 - ...Nej jag tycker snarare som sa, att som jag rent personligen kanner da, alltsa
att man inte kan bli lika dan som man var tidigare, hundra va, for da ar jag javlari
snarare tacksam att man har blitt s& bra som man har blitt och fatt sa bra behandling
och blitt sa bra bemdtt som man har blitt.

Att uppleva begransningar och forluster

Pa grund av biverkningar upplevde deltagarna vissa begransningar. De beskrev att trots att de
hade anpassat sig till det nya livet sa fanns det anda saknad och férlust av vissa saker. Ett
exempel var att inte langre kunna spela fotboll med sina kamrater vilket lett till en forlust av
gemenskap.

D1 - Vi &r ett gang pa 12-16 varje torsdagkvall, men nu far jag och kompis da som
har daligt kna, vi far cykla, s& cyklar vi 1 % - 2 mil istallet, men det kanns lite taskigt
att inte ga in pa planen, och ga till sin cykel istallet, men det ar ju bagateller for fan,
dr man 74 ar sd... kan man ju spela schack istdllet, ju....

M -Ja

D1 - ..men sa ar det

D3 - Ja. Den mesta karriaren ar ju 6ver da ju

D1 - Men det &r ju just det har att vi haller ju ihop anda, mellan 12-16, 17-18 ibland.
Den aldste ar 85, ah ja, inom parentes. Men det &r sant som ar saknad alltsa, men inte
vasentligt.

En deltagare, som inte langre vagade kora bil, beskrev en kénsla av att vara 1ast”, begrinsad
och beroende av partnern for att kunna forflytta sig utanfor omradet dar de bodde. Vissa
deltagare undvek ocksa promenader hemma i omradet eftersom de inte kunde ga stadigt. De
ville inte ha allas blickar pa sig utan anhoriga fick skjutsa dem till motionssparet for
promenader. En deltagare berdttade om en kénsla av utsatthet nar darrningarna var som mest
besvarliga.

D6 - ...man kande sig sa utsatt just i den situationen att man skulle betala for nagra 6l
och en flaska snaps och sprit och vad man hade kopt déar och sa borjade handerna att
fumla , man kan inte ta pengarna riktigt , jag tyckte det var sa otrevligt, inte for att vi

dricker mycket men det blev ju nastan som man kénde det sa...

Forluster som beskrevs var att de inte kunde eller hade svarigheter att utéva sina
fritidsintressen pa grund av biverkningar. De beskrev till exempel att det var svart att
handarbeta eller att utfora finmotoriska elarbeten. Det var ocksa svart att ga pa ojamnt
underlag i skogen utan full ké&nsel i fotterna. Det, tillsammans med nedsatt kansel i hdnderna,
gjorde att det fanns risker att hantera motorsag vid skogsarbete och darfor undveks det. De
vagade inte langre klattra pa stegar efter att ha fallit och undvek darfér maleriarbeten pa huset.
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Hantering i det dagliga livet

Kategorin hantering i det dagliga livet ar indelad i fyra subkategorier, att efterfraga
radgivning, att reflektera 6ver behandling, att hitta metoder som lindrar biverkningar
och att fa och sakna socialt och professionellt stod.

Att efterfraga radgivning

Deltagarna berattade att de sokt radgivning relaterat till kvarstaende biverkningar efter
cytostatikabehandlingen. Nagra hade upplevt biverkningarna sa besvarande att de kontaktade
onkologimottagningen per telefon for rad om vad de kunde géra for att lindra eller minska
symtomen.

D7- ...jag ringde ner till avdelningen och snackade med doktorn om det har med
stickningarna och sant alltsa jag sa nu ar det sa hemskt, jag trodde ju detta, var glad
som en speleman nér jag gick harifran och da fick jag ett svar. Rakna med 5-6
manader med att du far lite sant va...och det var ju ingenting va, den forsta tiden men
sen borjade det bygga pa va, sd, sa ringde jag ett par ganger och snackade med henne
och sa till slut sa jag, Finns det ingenting som jag kan ta?

De som sokte hjalp och rad relaterat till biverkningarna fick information om att det inte fanns
nagon bot eller lindring for kanselbiverkningar. Flera valde darfor att inte aktivt soka mer
sjukvard for sina besvar, och de valde &ven att inte soka hjalp eftersom det tog mycket kraft
att ta kontakt med och komma fram i sjukvarden.

D3-...man drar sig lite ocksa for att borja for det ar jobbigt att halla pa med att kampa
inom sjukvarden...for det ar ju en byrakrati som ar, jag har sjalv varit statligt anstalld
och &r van vid och halla pa och kéra huvudet i vaggen for det mesta men, men man
trottnar med va ah, man klarar sig...men visst hade det varit skont att f& ndgot besked
eller nagon slags hjalp, givetvis.

Nagon deltagare hade forsokt att fa hjalp pa vardcentralen men de hanvisade tillbaka till
onkologen eftersom det var dar de fatt behandling.

Att reflektera 6ver behandling

Flera deltagare hade olika funderingar kring sin situation. De beskrev hur deras tankar kretsat
kring hur det hade varit om cytostatikabehandlingen hade avslutats eller reducerats redan nér
biverkningarna tilltog under tiden for behandlingen. Da hade besvéren kanske varit lindrigare
eller helt borta nu. Det véckte i sin tur funderingar om behandlingen 6verhuvudtaget hade haft
nagon effekt om cytostatika dosen minskats. De ville ha sa mycket lakemedel som majligt for
att vara sakra pa att behandlingen gav effekt.

D4- Det sa ju doktorn till mig med att vi erbjuder det har och det finns ju antingen da
i form av dropp eller tabletter eller bade och. Och da sa jag att ge mig sa mycket som
mojligt for jag vill inte ha tillbaks det har. Och det fick jag.

Deltagarna beskrev att de upplevde att biverkningarna var en del av behandlingen.
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D6- Sa lange man ar under behandling tanker man inte sa mycket pa vad som hander
sen utan da ar det bara vack med skiten rent ut sagt.

Att hitta metoder som lindrar biverkningar

Deltagarna hade upptéackt flera lindrande metoder for besvéren med kanselbiverkningar. De
namnde fotvardsbehandling, fotmassage och att satta fotterna i varmvatten som nagot som gav
tillfallig lindring. Nagon hade varit pa professionell fotvard medan nagon annan hade ett eget
fotbad hemma som de anvénde. Vid stickningar upp till kndna gjorde stodstrumpor besvéren
mer hanterbara och inte sa patagliga. Att lagga upp benen nér de satt i soffan var en annan
metod som gav tillfallig lindring. En av dem beréttade att om nattsémnen blev stord av
stickningar i benen kunde aktivitet och rérelse ge viss lindring.

D6 - ...jag kan vakna pa natterna med att jag har problem, benen de sticker och har
sig sd jag fdar upp och std....och liksom du sdger att du ldgger upp benen, och det
tycker jag ocksa ar bra ett tag men sen sa sétter det igdng sa man maste liksom ha, ha
stod under ...pd ndtt vis...

Flera deltagare beskrev ocksa att om de blev distraherade av nagot sa gav det viss lindring
som att titta pa TV eller att lyssna pa radio pa natten nar stickningarna gjorde det svart att
sova.

D6 - ...jag kan vakna av, av och sa vet jag inte vad jag ska ta mig till sa da tittar jag
faktiskt pa tv'n och sa kan jag ligga och somna till tv'n som tur ar gar den ut efter ett
tag...

D8 - Det ar ju ett bra sémnmedel for du har ju inte storre biverkningar av det.

D6 - Nej, nej men samtidigt alltsa det ar liksom ...jag vet inte hur jag ska...men ar det
som man lyssnar pa nat, sa man hor nagot, dven om man har stickningar eller sa, sa
blir det pa nat vis lite dampat eller om man gor nagonting man ar hemskt intresserad
av eller s3, till exempel jag syr parlor, det ar ju hemskt svart men nar jag riktigt
anstranger mig och sitter och laser och sa dar, da kommer det lite i bakgrunden sa
man klarar av det...

Deltagarna diskuterade ocksa gladjen i att utova fritidsintressen som gjorde att humaret blev
béattre. Att utdva sin hobby, som till exempel att spela golf eller sy parlor som kravde hdg
koncentration, fick symtomen att hamna i bakgrunden och skingrade tankarna. Annan traning,
till exempel balanstraning, gav lindring vid balanssvarigheter.

Flera deltagare beskrev att de prévat metoder som inte gav nagon lindring. Nagon deltog i en
studie dar Emlasalva prévades for att lindra kénselbiverkningar i handern, en annan deltagare
hade provat healing. Nagon blev erbjuden behandling med tablett Gabapentin men efter att
deltagaren last bipacksedeln med alla biverkningar man kunde fa av behandlingen valdes
medicinen bort.

Att fa och sakna socialt och professionellt stod

Flera deltagare tog upp hur viktigt det var med stéd. Under den mest jobbiga tiden beskrev de
vikten av att ha stod av sin partner som kunde hjalpa till rent praktiskt med att till exempel
knyta skor, men dven coacha och uppmuntra till rehabilitering och for att halla humoret uppe.
Det sociala natverket var ocksa mycket viktigt for flera deltagare. Kompisar som tog med dem
pa aktiviteter forhindrade att de kande sig nedstamda och radde bot pa den kénsla av tomhet
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som hade infunnit sig nar behandlingen var avslutad. De diskuterade dven hur viktigt det var
att tala med andra om sjukdomen och att det kunde vara en hjélp.

D6 - Ja just det (paus).... FOr det &r ju manga som inte vagar, jag sager, jag pratar
garna om ett...

D5 - Ja det g0r jag med alltsa, det dir...

D6 - Det ar, kan jag ge nat till nagon annan sa hjalper det mig ocksa

D5 - Ja, sa kanner jag med

Flera deltagare saknade uppf6ljning fran sjukhuset efter avslutad behandling. De upplevde att
de varit val omhandertagna under behandlingen men de efterfragade aven uppfoljande
telefonsamtal fran ansvarig doktor eller sjukskdterska nagra veckor efter sista behandlingen.
Deltagarna diskuterade dven att det kan finnas personer som inte har sa stort socialt natverk
och gav forslag pa att sjukvarden skulle kunna starta ndgon form av samtalsgrupper en tid
efter behandlingen.

D9- ...A s att man skulle skicka brev till folket hemma va eller nat snt och s& att man
skulle samla grupp, fyra fem eller upp till tio eller nat sant. Och sa prata ihop va och
sa ger man tips till, till nanting fran varandra va. Darfor det &r inte latt idag liksom
att som jag sager att man pratar om nat sant att traffa liksinniga eller folk med samma
besvar va.

Pa sa satt kunde de ta del av andras erfarenheter och fa stod av varandra for att klara av att
hantera biverkningarna. Det skulle ocksa kunna vara en hjalp att 6ka forstaelsen for den egna
situationen.

Diskussion

Metoddiskussion

| den hér studien var syftet att beskriva deltagarnas upplevelser av kanselbiverkningar efter
cytostatikabehandling darfor var kvalitativ metod I&mplig att anvénda.

Urval

Arton patienter identifierades som hade fatt behandling med Oxaliplatin adjuvant vid
kolorektalcancer under 2014. Vid telefonkontakten efter att FP1:n skickats ut framkom att en
av de inbjudna hade opererats pa grund av eusofaguscancer. Deltagaren tackade ja till att
medverka, hade fatt behandling med Oxaliplatin och hade upplevt kéanselpaverkan som
biverkan efter cytostatikabehandlingen, vilket gjorde att vi valde att inte utesluta deltagaren.

Urvalet kunde ha varit mer specifikt om studien hade genomforts pa en storre klinik. Det hade
varit mojligt att endast inkludera personer som fortfarande var yrkesaktiva vilket hade kunnat
ge ett annat resultat till exempel hur biverkningarna eventuellt paverkade deras
arbetsformaga. En aldershomogen fokusgrupp hade troligtvis inte varit representativ for hela
patientgruppen eftersom aldern for insjuknande skiljer sig, utan endast for den aldersgruppen
man hade valt ut. Férdelen med urvalet i denna studie var att det var relativt representativt
utifran aldersfordelningen vid insjuknande i kolorektalcancer. Detta starker 6verforbarheten
och resultatet blir anvandbart for patientgruppen. Det minskar 6verforbarheten att fa kvinnor
deltog i fokusgruppsintervjuerna, som évervagande bestod av man, eftersom insjuknandet i
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kolorektalcancer ar relativt jamt fordelat mellan kénen. Resultatet kunde blivit annorlunda om
grupperna hade varit mer jamnt fordelade mellan kénen eller om kvinnorna varit i majoritet.

Intresset for att delta i studien ansags ha varit stort da 11 av 18 deltagare tackade ja till
inbjudan. Detta tyder p att det ar ett problemomrade som ar relevant och engagerar
deltagarna. Det finns ett behov av att dela med sig och ta del av andras erfarenheter av att leva
med kvarstaende kanselpaverkan efter att ha genomgatt cytostatikabehandling. Genom att
arrangera samtalsgrupper utifran patienters sjukdomshakgrund skulle dven sjukvarden kunna
dra lardom av deras erfarenheter och fora kunskapen vidare.

Fokusgruppsintervju

| den hér studien valdes fokusgrupper som datainsamlingsmetod (Krueger & Casey, 2015).
Syftet med fokusgrupper &r att skapa forstaelse for en speciell grupps perspektiv och asikter.
Fokusgrupper &r inte passande vid fallstudier, djupintervjuer eller dar anonymitet &r av storsta
vikt menar Coté-Arsenault och Morrison-Beedy (2005). Vi ansag att fokusgrupper kunde
svara pa studiens syfte eftersom diskussionen mellan deltagarna kunde generera mer
innehallsrikt och beskrivande material och att de kunde utbyta erfarenheter och jamfora sina
symtom med varandra. Ett alternativ hade varit att genomfdra studien med enskilda intervjuer
men en kvantitativ metod hade inte svarat pa vart syfte eftersom vi ville beskriva upplevelser
av ett fenomen.

En val genomford fokusgruppsintervju kan ge mycket information fran en liten grupp
maéanniskor som sitter ner och pratar om ett &mne som de alla har gemensamt. Deltagarna
uppmuntras till att dela, begrunda, utveckla och forklara sina egna asikter om @mnet som tas
upp (Coté-Arsenault & Morrison-Beedy, 2005). Var upplevelse var att detta stamde i vara
fokusgrupper, det radde en god stamning, oppet klimat och alla var delaktiga i diskussionerna
och fick dela med sig av sina upplevelser. De uttryckte det positivt att fa traffa andra i
liknande situation och att fa dela erfarenheter med, vilket vi sag som en vinst med den valda
metoden. Vid nagra tillfallen fick moderatorn styra upp och stélla en fraga for att fora tillbaka
diskussionen till det aktuella &mnet.

Kreuger och Casey (2015) foreslar fem till atta personer i varje fokusgrupp. Fyra respektive
fem deltagare medverkade i vara fokusgrupper. Alla deltagare upplevdes vara aktiva och
kunde dela med sig av sina erfarenheter. Om det hade varit fler deltagare med i
fokusgrupperna kunde det ha varit svart for moderatorn att styra samtalen med tanke pa var
oerfarenhet av intervjusituationer och fokusgruppsintervjuer. Eftersom detta anses som ett
inlarningstillfalle turades vi om att vara moderator och observator. Enligt Wibeck (2010) bor
moderatorn leda samtliga fokusgrupper for att 6ka trovérdigheten i studien. Att det inte varit
samma moderator i bada fokusgruppsintervjuerna kan innebéra att resultatet har paverkats.

Coté-Arsenault och Morrison-Beedy (2005) foreslar att moderator och observator efter varje
fokusgruppsintervju skall ha ett debriefingsamtal. Ett sadant samtal hjalper till att reflektera
over intervjun och att aterigen fokusera pa syftet for studien och i vilken man man natt
framgang for att svara pa intervjufragorna. De rekommenderar dven att man innan nasta
fokusgruppsintervju genomfors lyssnar igenom materialet. P4 sa satt kan man vara sjalvkritisk
och goéra andringar till nasta fokusgruppsintervju (C6té-Arsenault & Morrison-Beedy, 2005). |
var studie lyssnades materialet igenom efter den forsta intervjun, transkriberades och
forfattarna hade en diskussion, som kan liknas vid ett debriefingsamtal, vilket mynnade ut i att
forsoka minska sidosparen som deltagarna kom in pa under intervjun. Detta togs hansyn till
under den andra intervjun och ledde till att deltagarna holl sig mer till &mnet.

16



Vad som delas under en fokusgruppsintervju ar avhangigt av den miljé som intervjun halls i.
En miljoé som ar bekvam och trygg gor att deltagarna inte hindras att tala i gruppen om det
som forfattaren vill veta. Platsen maste vara latt tillganglig och utan stérande moment (Coté-
Arsenault & Morrison-Beedy, 2005). De grupprum som fokusgruppsintervjuerna hélls i pa
sjukhuset i Kristianstad och Hassleholm uppfyllde dessa krav. Det fanns inga
storningsmoment under intervjuerna. En nackdel var att de lag just pa sjukhus och att det kan
ha véckt plagsamma minnen fran behandlingen for deltagarna men for att foérsoka undvika
detta anvandes grupprum utanfor avdelningen dar deltagarna fatt sina behandlingar.

Moderatorns roll under fokusgruppintervjuerna kan ha betydelse for resultatet beroende pa
vad denne representerat for gruppdeltagarna. Det kan vara en fordel om moderatorn &r kand
for deltagarna da de kan kanna sig mer avslappnade och fritt vaga uttrycka sina asikter
samtidigt kan deltagarna kénna sig mer bekvama i att avsléja information for en helt okand
person (Wibeck, 2010). En av forfattarna traffade deltagarna under behandlingen och det kan
ha paverkat hur diskussionerna i fokusgrupperna forlopte. Deltagarna kanske inte ville
framfora negativ kritik da de anda var tacksamma foér den behandling de hade fatt. Var
upplevelse var att diskussionerna fortlopte vl i bada grupperna och de var bekvama i
situationen. Att en av forfattarna var kand av deltagarna sedan tidigare kan ha underlattat
samtalet. Vid ett tillfalle under fokusgruppsintervjun fick forfattaren direkta fragor av
deltagarna, som hade med den tidigare behandlingen att gora. Sadana fragor hade antagligen
inte uppkommit om férfattarna hade varit helt okanda for deltagarna. Eftersom behandlingen
var avslutad minst ett ar tillbaka var deltagarna inte langre patienter pa onkologen och darfor
inte i beroendestéllning till forfattaren.

Kvalitativ innehallsanalys

Intervjuerna skrevs ut ordagrant och analyserades med kvalitativ innehallsanalys enligt
Graneheim och Lundman (2004). Vi har arbetat textndra och analyserat det manifesta
innehallet eftersom vi ville beskriva deltagarnas upplevelse av fenomenet och fa en 6kad
forstaelse for deras situation. Fragestallningen var vilka problem botande behandling orsakar.
Enligt Graneheim och Lundman (2004) handlar det manifesta innehallet om vad texten séager,
det beskriver det synliga och uppenbara i materialet. Det latenta innehallet beskrivs som en
tolkning av den underliggande meningen och kan anvandas om man till exempel vill
undersoka relationer. Vi valde att analysera det manifesta innehallet da det svarade bast mot
syftet for studien. | intervjuerna upptacktes inget material, relevant for studien som var av
latent karaktar.

Forforstaelse

Nér kvalitativ metod anvénds ar det viktigt att kritiskt reflektera dver sig sjalv och sina
personliga vérderingar och erfarenheter eftersom det kan paverka datainsamling och tolkning
av materialet (Polit & Beck, 2011). En av forfattarna till studien arbetar pa den onkologiska
mottagningen i Kristianstad, dar deltagarna tidigare fatt sin behandling. Denna erfarenhet ger
en viss forforstaelse for de neurologiska biverkningar Oxaliplatin orsakar. Den andra
forfattaren arbetar inom en helt annan specialitet, Urologi, och hade ringa forkunskaper om
biverkningar av Oxaliplatin. Hur deltagarna upplevde biverkningar ett ar efter behandlingen
var ingen av oss insatt i. FOr att minska forforstaelsens inverkan pa dataanalysen har
forfattarna forsokt medvetandegora och reflektera dver den under arbetets gang och tagit den i
beaktning vid presentationen av resultatet.
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Resultatdiskussion

Syftet med studien var att beskriva hur biverkningar i form av kanselpaverkan upplevdes
minst ett ar efter adjuvant cytostatikabehandling och hur det paverkade det dagliga livet hos
patienter som genomgatt kurativ Kirurgi for kolorektalcancer samt vilket stod patienter
efterfragade av sjukskoterskan. Tre kategorier framkom i resultatet och de tva huvudfynden
var nya forutsattningar i tillvaron och hantering i det dagliga livet. For att forsta
huvudfynden var den tredje kategorin av vikt da den gav en forstaelse for deltagarnas
erfarenheter av kanselpaverkan.

Erfarenhet av kanselpaverkan

Kvarstaende biverkningar av neuropatier i hander och fétter beskrevs som stickningar,
domningar och smartsamma impulser. Resultatet stddjs av andra studier genomforda inom
omradet (Grisold et al., 2012; Briani et al., 2014; Padman el al., 2015; Tofthagen et al., 2011;
Tofthagen, 2010) vilka rapporterar liknande biverkningar som deltagarna i denna studie.
Perifiera neuropatier beskrevs av nagra deltagare som att de bara blev samre efter avslutad
behandling. Detta resultat har inte framkommit i andra studier. | en studie av Briani et al.
(2014) jamfordes deltagarnas grad av nervpaverkan direkt efter behandlingen och sedan efter
tva ar. Dar sags ingen forsamring utan alla deltagare hade forbéttrats i sina symtom. | studien
anvandes olika matinstrument for att undersoka graden av neuropati. | var studie anvandes
inga méatinstrument utan det var deltagarnas upplevelser som analyserades och presenterades i
resultatet. Men likt Briani et al. (2014) rapporterade de flesta deltagarna i denna studie att de
markt av en successiv forbattring av neuropatierna. De hade aterfatt formagor som att knéppa
skjortan, spela golf eller ga utan kapp. For att fa ett sakrare resultat utifran eventuell
forsamring eller forbattring av besvéren 6ver tid borde en prospektiv longitudinell studie
genomforas, gdrna med matinstrument som komplement for att mata graden av biverkningar
(Polit & Beck, 2011). For denna metod krévs langre tid &n vad som &r mojligt under ett
examensarbete.

Nya forutsattningar i tillvaron
| resultatet framkom att deltagarna hade tre olika satt att hantera de nya forutsattningar de
stéllts infor.

Deltagarna valde att ersatta gamla aktiviteter med nya. Kroppsliga begrénsningar
kompenserades med olika hjalpmedel som till exempel Foppatofflor i duschen. Nér deltagarna
beréttade om detta tyckte de inte att cytostatikainducerad perifer neuropati (CIPN) hade sa
stor inverkan pa det dagliga livet. Padman et al. (2015) rapporterade i sin studie att de flesta
patienter med CIPN inte kénde att neuropatierna paverkade det dagliga livet samtidigt som
nagra deltagare inte kunde ga tillbaka till sitt vanliga arbete efter behandlingen. Det gjordes
ingen beskrivning av att deltagarna fann andra aktiviteter som ersattning for det de inte kunde
gora. Bakitas (2007) fann uttryck for att deltagarna kringgick problemen. I var studie var alla
deltagare utom en pensiondr. Resultatet hade troligtvis sett annorlunda ut om man hade haft
fler deltagare som var i arbete dar biverkningarna kunde medféra svarigheter och
begrénsningar i att utféra arbetsuppgifter. En studie med deltagare som fortfarande var aktiva
i arbetslivet skulle kunna tillféra information om biverkningarnas paverkan pa
arbetsférmagan.

Deltagarna i studien hade accepterat och lart sig leva med biverkningarna och istallet for att
vara missndjda var de tacksamma 6ver att de blivit sa bra som de blivit. De forsokte undvika
saker som gjorde symtomen samre och anpassade aktiviteter utifran dagsformen. Bakitas
(2007) hade “lara sig leva med det” som ett tema 1 sin studie. CIPN diskuterades som en
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forvantad och nodvandig konsekvens av behandlingen som man var tvungen att férhalla sig
till for att bli frisk, vilket &ven uttrycktes i var studie. Deltagarna forklarade vissa symtom
med att det kunde ha med aldern att gora. Enligt Meleis et al. (2000) kan individer genomga
flera transitioner samtidigt och de kan 6verlappa varandra. Hela cancerbehandlingen, fran
diagnosbesked till langt efter avslutad behandling, &r en transitionsprocess dar olika faktorer
paverkar utfallet. Genom att formedla kunskap till patienten om risken for kvarstaende
kanselbiverkningar efter cytostatikabehandling kan sjukskoterskan forbereda patienten pa hur
det kan paverka och forandra det dagliga livet. Om sjukskoterskan identifierar och
medvetandegor de olika transitionerna kan transitionsprocessen underlattas och hélsoriskerna
minskas for patienten.

Deltagarna upplevde begrénsningar av CIPN genom att inte kunna gora saker som de tidigare
kunde gora. Att inte kunna kora bil langre ledde till isolering och att inte langre kunna spela
fotboll gav en forlust av gemenskap. Vissa intressen var svara eller omgjliga att utféra som till
exempel att sy parlor, ga ut i skogen med motorsagen, fina elarbeten eller att klattra pa en
stege. Flera studier (Tofthagen, 2010; Bakitas, 2007; Padman et al., 2015) tog upp samma
eller liknande begransningar, som vi har funnit i denna studie, for patienter med CIPN vilket
stodjer vart resultat. En deltagare beskrev kénslan av utsatthet nar symtomen orsakade av
kanselpaverkan blev synliga for omgivningen och vi forstod att deltagarna kunde ha ont av
den stigmatisering de kunde hamna i. Flera ganger under intervjuerna framkom det att
deltagare skamdes nar omgivningen sag vad biverkningarna orsakade, till exempel kunde
vinglig gang tolkas som berusning. Phelan et al. (2013) undersokte hur vanligt det var bland
man som genomgatt behandling for kolorektal cancer med stigmatisering (31 procent),
sjalvanklagelser (25 procent) och en kénsla av att andra la skulden for sjukdomen pa
deltagarna (tio procent). En hdgre andel depressiva symtom kunde kopplas till stigmatisering
och sjalvanklagelser. Hamilton, Deal, Moore, Best, Galbraith och Muss (2013) fann ocksa att
stigmatisering ar en riskfaktor fér depression. De fann att risken fér depression minskade
genom deltagande i organiserade religiosa aktiviteter eller genom stod fran familj och vanner.

Hantering i det dagliga livet.

Resultatet i denna studie visade pa att deltagarna sokt radgivning vid nagra tillfallen fran
onkologimottagningen och fick besked att biverkningarna kunde vara langdragna eller
livslanga vilket gjorde att de valde att inte hora av sig mer. Aven svarigheter att ta sig fram
inom varden diskuterades och vardcentralens ovilja att hjalpa. Det beror troligtvis pa
okunskap och & omraden som behover forbattras. Nekhlyudov et al. (2014) foreslar en
kunskapso6verforing fran onkologin till primarvarden for att forbattra omvardnaden av
personer som Gverlever cancer. | vart dagliga arbete inom olika specialiteter har vi sett att det
finns en kunskapsbrist i vad patienten genomgatt pa respektive klinik och vilka besvar olika
behandlingar skulle kunna orsaka. Genom kontaktsjukskoterskans aktiva 6verlamnande efter
avslutad behandling mojliggors kunskapsoverforing till mottagande klinik. Det ar ocksa
viktigt att kontaktsjukskoterskan deltar pa multidiciplinar konferens (MDK) bade for att
inhdmta och férmedla kunskap.

| var studie hade deltagarna funderingar om hur effekten av behandling och biverkningar hade
paverkats om cytostatikadosen sankts for att minska kvarstaende kanselbiverkningar.
Liknande funderingar beskrevs i Bakitas (2007) studie men dar framkom &ven att de forlitade
sig helt pa sin lakares bedomning av vilken grad av CIPN som var acceptabel innan dosen
sanktes. Vi fann i var studie att deltagarna sjélva ville ha sa mycket behandling som mojligt
for att bli av med cancern. Nar de fick behandling tankte de inte sa mycket pa framtida
biverkningar utan de ville bara bli friska. Det var forst senare som de borjade fundera pa om
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de gjort ratt eller om andra val hade paverkat de kvarstaende biverkningarna. Kanske vagade
deltagarna inte beratta om hur svara biverkningarna upplevdes under behandlingen eller att
sjalva uttrycka att de nskade lagre cytostatikados pa grund av biverkningar med risk for att
paverka effekten. Sjukskoterskans kunskap om kanselbiverkningar &r viktig i
omhéandertagandet bade under och efter behandlingen for att kunna utvardera symtom sa att
behandlingen och radgivningen kan anpassas individuellt. Resultatet i denna studie kan
anvandas som kunskapsunderlag for sjukskoterskor som arbetar med neurotoxisk cytostatika.

| var studie framkom att deltagarna sjalva hade markt att olika metoder gav dem viss lindring,
ibland bara for en stund. Flera provade att behandla fétterna pa olika satt, fotvard, massage
och varma fotbad. Alla upplevde behandlingarna som positiva men de upplevde inte nagon
langvarig forbattring. Vart resultat bekraftas av resultatet i Park och Parks (2015) studie dar
en jamforelse visade att 25 procent av deltagarna rapporterade en forbéattring av perifera
neuropatier vid fotbad och atta procent forbattrades av fotmassage. For att uppna en
forbattring med hjélp av fotbad bér man kanske félja upplégget i studien dar varma fotbad
anvandes varannan dag. Det finns aven en studie dar man provat olika farmakologiska
behandlingar for att lindra perifera neuropatier orsakade av cytostatika men dar man endast
natt tveksamma effekter trots att lakemedlen ar verksamma vid till exempel diabetesorsakade
neuropatier (Brewer, Morrison, Dolan & Fleming, 2016). Ingen av deltagarna i var studie
hade provat ndgon medicinsk behandling for att lindra besvaren, en deltagare blev erbjuden
att prova men avstod efter att ha 6vervagt de biverkningar medicinen kunde orsaka i
forhallande till kanselbiverkningarna de redan levde med. Genom att arbeta utifran Orems
egenvardsteori som bygger pa att stodja individens formaga till egenvard néar livssituationen
forandras, kan man hjélpa individerna i en 6vergang och ateranpassning till vardagen.
Egenvardens syfte ar att uppratthalla normala funktioner, hélsa och valbefinnande. Orems
grundlaggande antaganden &r att egenvard &r en aktivitet som utfors av individen sjélv, det ar
individens rattighet och ansvar. Om det saknas kunskap om sjukdomen/problemet och uppstar
brister i formagan att bedriva egenvard kan individen behdva hjélp att utfora egenvarden.
Syfte med omvardnaden enligt teorin &r att sjukskdéterskan ska framja egenvarden, att se
vilken formaga individen har till egenvard samt att stodja och motivera till att aterfa formagan
till egenvard. Sjukskoterskans omvardnadskapacitet som Orem beskriver, paverkas av flera
faktorer daribland sjukskoterskans utbildning och erfarenhet av omvardnaden inom omradet
(Hartweg, 1995). Genom 6kad kunskap om hur kénselbiverkningar upplevs, paverkar
individen och vad som kan forbéttra eller lindra besvaren kan sjukskoterskan pa ett béttre satt
framja egenvarden, underlatta transitionen och ateranpassningen till vardagen. For att
underlatta egenvarden for patienten skulle skriftlig information om egenvardsmetoder som
framkommit i denna studien kunna sammanstallas och ldmnas till patienten vid behov.

Flera deltagare berattade att de med hjalp av nagon form av distraktion kunde glémma bort
och dampa biverkningarna for en stund. Det kunde till exempel vara genom att lyssna pa
radion vid sangaendet for att lattare somna. Bakitas (2007) beskrev tva subteman som pa olika
satt distraherade eller minskade CIPN’s inverkan pa livet. En kallades “att justera volymen”
vilket innebar anvandning av egenvard eller fysiska och farmakologiska strategier for att
modifiera intensiteten pa biverkningarna. Det andra subtemat kallades “att skruva ned
volymen” vilket innebar olika sitt att minimera, forneka eller ignorera symtomen. Det finns
aven beskrivet effekt av olika kognitiva beteende metoder som patienter har provat for att
lindra fatigue, smarta och somnstérning vid avancerad cancer. Bland annat
avslappningsovningar och olika distraktionsvningar, till exempel att lyssna pa inspelad
fagelsang och havsbrus, som patienterna blev introducerade i att anvanda och darefter sjalva
anvande (Kwekkeboom, Abbot-Anderson, Cherwin, Roiland, Serlin & Ward, 2012). Aven
forekomsten av andra metoder som kompletterat konventionell behandling har undersokts.
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Den vanligaste metoden som anvandes i studien var att utdva nagon tro, andlighet, men &ven
avslappning, healing och kosttillskott var vanliga komplement som anvandes med god effekt
(Gansler, Chiewkwei, Crammer & Smith, 2008). | var studie beskrev deltagarna att det var
nar de slappnade av och inte hade nagot speciellt att tanka pa som de paverkades mest av
biverkningarna.

Det sociala natverket betydde ocksa mycket bade genom stod for praktiska insatser men aven
att ha ndgon att prata med om sina problem. Deltagarna efterfragade uppfoljning efter
avslutad behandling bade individuellt men aven som gruppsamtal. De ansag att det hade varit
ett stod att tala med ndgon som gatt igenom liknande behandling, att dela erfarenheter med.
Deltagarna framforde inga specifika dnskemal om vad de ville att sjukskoterskan skulle hjélpa
dem med. Vi har darmed inte fatt svar pa studiens delsyfte om vilket stod patienter efterfragar
av sjukskaterskan. Bristen pa forslag kunde bero pa att de var ndjda med den hjalp de hade
fatt av sjukskoterskan men det kunde ocksa bero pa att de inte trodde att sjukskéterskan kunde
tillfora nagot ytterligare. Enligt den nationella cancerstrategin ska varje cancerpatient erbjudas
en kontaktperson, en kontaktsjukskdterska pa den cancervardande kliniken, med syfte att
forbattra information och kommunikation mellan patienten och vardenheten och att starka
patientens mojligheter att vara delaktig i varden, ingen av deltagarna uttryckte att de hade
nagon sadan kontakt (Regionala cancercentrum i samverkan, 2014). Dessa riktlinjer ar relativt
nya och under upparbetning pa manga kliniker vilket kommer att resultera i en forbattring for
denna patientgrupp.

Slutsats

Resultatet i studien beskriver val hur kanselpaverkan efter cytostatikabehandling upplevs och
paverkar det dagliga livet. Denna kunskap ar vardefull i omhandertagandet av dessa patienter
for att kunna hjalpa dem i 6vergangen, transitionen till deras framtida liv. Som sjukskoterska
ar det viktigt att vara lyhord for patienternas livsstil och intressen, vad som &r viktigt for deras
livskvalitet och hur kvarstaende kanselbiverkningar eventuellt kan paverka och begransa dem.
| resultatet framkom inte tydligt vad deltagarna efterfragade av sjukskoterskan men studiens
resultat kan anvéndas som underlag for sjukskdterskan att initiera uppfoljning efter den
onkologiska behandlingen i form av enskilda telefonsamtal eller rehabiliterande
samtalsgrupper.

For att medvetandegdra och forbattra omhandertagande av patientgruppen bor information
finnas med i nationellt vardprogram for tjock- och andtarmscancer och i nationellt
vardprogram for cancerrehabilitering. Informationen bor innehalla en beskrivning av akuta
och kvarstaende kanselbiverkningar och hur det kan paverka patientens dagliga liv. Det ar av
stor vikt att det framgar att symtomutvardering under behandlingen &r mycket viktig och skall
leda till dosreduktion eller utsattande av Oxaliplatin vid tecken pa kvarstaende
kanselbiverkningar. Det kan aven innehalla egenvardsrad for att lindra besvéren och planerad
omvardnadsuppfoljning.

For att fa en 6kad forstaelse for patientgruppen skulle framtida studier kunna fokusera pa att
utvérdera patienters erfarenheter av biverkningar 6ver tid, till exempel under en femarsperiod.
Det skulle kunna goras med enkéter och/eller djupintervjuer beroende pa vilket fokus som
efterstravas. Det hade &ven varit intressant att gora en jamforande studie for att se om yngre,
arbetsfora patienter har samma upplevelser som aldre som slutat arbeta. | var studie framkom
att deltagarna 6nskade uppféljning. Vid inférandet av rehabiliterande samtalsgrupper eller
uppfoljande telefonsamtal foreslas att detta utvarderas. Dels kan det goras i en studie genom
att jamfora livskvalitet eller valbefinnande i en grupp som far uppféljning och jamfora med en
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grupp som inte far uppfoljning eller som en studie dar man utvarderar valbefinnandet fore och
efter uppféljningen.

Deltagarna i var studie tog upp fotbad som en lindrande metod vid kanselbiverkningar och en
studie rapporterade goda resultat av fotbad. Vi foreslar en studie som utvérderar om
anvandandet av fotbad under behandlingsperioden paverkar graden av kvarstaende
kénselbiverkningar.
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GOTEBORGS UNIVERSITET

SAHLGRENSKA AKADEMIN

Informationsbrev till forskningspersoner

Vi ar tva legitimerade sjukskoterskor, Anna Andersson och Marie-Louise Larsson, som laser
specialistutbildning med inriktning onkologi vid Géteborgs Universitet. Som en del av
utbildningen skriver vi en magisteruppsats. Vi ar intresserade av att skriva om hur patienter
som genomgatt cytostatikabehandling for tarmcancer upplever kvarstaende biverkningar i
form av kanselpaverkan i hander och fotter efter avslutad behandling.

Bakgrund och syfte

Cytostatika anvands ofta for behandling vid tarmcancer som tillaggsbehandling efter
genomgangen operation. Av de som behandlas med viss cytostatika for tarmcancer utvecklar
mer an halften en fordndrad kénsel framforallt i hdnder och fotter. Dessa kan vara
smartsamma, paverka den fysiska funktionen och ge kanselnedsattning som kan leda till
balanssvarigheter och fumlighet. Det finns fa vetenskapliga studier inom omradet och for att
sjukskoterskor ska kunna hjélpa och stétta de som drabbas av biverkningar behdvs mer
kunskap om hur de upplever att besvaren paverkar det dagliga livet.

Syftet med studien &r att beskriva upplevelsen av att leva med kvarstaende biverkningar i
form av kénselpaverkan efter cytostatikabehandling pa grund av tarmcancer, och hur dessa
paverkar det dagliga livet. Vi undrar ocksa vilket stod som du efterfragar fran sjukskoterskan.

Forfragan om deltagande

Du tillfragas om deltagande for att du genomgatt cytostatikabehandling for tarmcancer for ca
ett ar sedan. Ditt namn har vi fatt fram med hjélp av sekreteraren pa onkologmottagningen,
Centralsjukhuset Kristianstad.

Hur gar studien till?

Du kommer att bli uppringd pa telefon om ca en vecka for att tillfragas om du vill delta i
studien. | samband med telefonsamtalet kommer du fa mer information och fa mojlighet att
stalla fragor.

Studien kommer att genomfdras som fokusgruppsintervjuer. Det innebdr att en grupp med 4-6
deltagare vid ett tillfalle kommer att traffas for en gruppintervju. Vid tillfallet kommer vi att
medverka som moderator och observator. Tanken &r att du tillsammans med de andra
deltagarna i gruppen diskuterar upplevelser av biverkningar i form av kénselbortfall efter



cytostatika behandling och hur detta paverkar din vardag, samt vilket stod sjukskoterskan kan
ge. Moderatorn kommer att inleda diskussionen och eventuellt stalla ndgon fraga och
observatdren kommer att fora anteckningar under intervjun samtidigt som den spelas in med
ljudupptagning. Dessa kommer sedan att skrivas ut och analyseras. Intervjun kommer att &ga
rum i ett grupprum pa Centralsjukhuset i Kristianstad. Planerad tidsatgang ar 60-90 minuter.
Du ombeds ocksa att fylla i en enkat med fragor om bakgrundsdata som alder, kén,
behandling etc.

Intervjumaterialet kommer sedan att bearbetas av oss och presenteras i form av en uppsats pa
magisterniva pa Géteborgs universitet.

Vilka ar riskerna?

Att delta i en fokusgruppsintervju kan innebdra att amnen diskuteras som du kan kanna dig
berdrd av. Du delar med dig sa mycket som du sjalv kanner dig bekvam med.

Finns det nagra fordelar?

Det kan kannas bra att diskutera gemensamma erfarenheter efter cancerbehandlingen. Om du
kanner att du behover ytterligare stod efter fokusgruppsintervjun kan vi hanvisa dig vidare.

Hantering av data och sekretess

Intervjumaterialet kommer att lyssnas igenom av oss, skrivas ner och analyseras. Det
utskrivna materialet kommer att avidentifieras samt behandlas och forvaras sa att obehoriga
inte kan ta del av det. Materialet kommer att hanteras enligt personuppgiftslagen 1998:204.
Ansvarig for dina personuppgifter ar Goéteborgs universitet. Personuppgifterna kommer att
makuleras efter det att uppsatsen examinerats och godkants. Resultatet av studien kommer att
presenteras i en uppsats dar din identitet inte kommer att kunna sparas.

Hur far jag information om studiens resultat?

Om du som studiedeltagare dnskar en kopia pa uppsatsen kan detta skickas med post eller
mail.

Ersattning
Ingen ersattning utgar for deltagande i projektet.
Frivillighet

Deltagandet i projektet &r frivilligt och det &r ndr som helst mojligt att avbryta deltagandet
utan sarskild forklaring. Det kommer inte att paverka 6vrig vard. Om du vill avbryta
deltagandet tag kontakt med ansvariga for studien, se nedan.

Goteborg 2 december 2015
Ansvariga
Institutionen for vardvetenskap och halsa

Sahlgrenska akademin, Goteborgs Universitet



Kontaktperson: Anna Andersson och Marie-Louise Larsson
kontaktuppgifter: gusandangk@student.gu.se och gusimariel@student.gu.se
Telefonnummer: 0723-294498

Handledare: Christina Melin-Johansson, Spec. sjukskdéterska, Docent
Institutionen for vardvetenskap och halsa
Sahlgrenska akademin, Goteborgs Universitet

e-post: christina.melin.johansson@gu.se
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Frageformular om bakgrundsdata infor Fokusgruppsintervju

Namn

Alder

Kon Man [ Kvinna

Civilstand  Gift (I Ogift [ Annat

Sysselsattning

1. Nar fick du din senaste cytostatikabehandling?
2. Vilken typ av cytostatika fick du?

3. Hur yttrar sig din kénselpaverkan?

4. Nar startade biverkningarna med kanselpaverkan (under eller efter
cytostatikabehandlingen)?

5. Fick du andrad cytostatikados pa grund av biverkningarna med kanselpaverkan?

6. Hur besvarad av din kanselpaverkan ar du pa en skala fran 1-10? (1=inte alls
besvarad, 10= outhardligt)

7. Har du skt vard eller annan hjalp for dina besvar med kénselpaverkan? Om ja,
vilken vard eller hjalp har du sokt?



8. Har du nagra ovriga sjukdomar eller besvar?

9. Ar det ndgot annat du vill tillagga angéende din héalsa?

Goteborg 151202
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Intervjuguide

Syftet med denna studie ar att undersoka patienters upplevelser vid kolorektalcancer av att
leva med kvarstaende biverkningar, i form av perifera neuropatier, och hur dessa paverkar det
dagliga livet ca ett ar efter avslutad adjuvant Oxaliplatinbehandling samt vilket stod de
efterfragar av sjukskoterskan.

Oppningsfraga (Syftar till att fa alla att prata inledningsvis, den ska vara litt att besvara,
ingen diskussionsfraga, syftar mest till att skapa tryggehet)

1. Berétta vad du heter, var du bor och vad du helst gor pa din fritid.

Introduktionsfraga (Introducerar &mnet och far personerna att tanka pa deras relation till
amnet)

1. Alla har genomgatt cytostatikabehandling med Oxaliplatin och har upplevt kénselpaverkan.
Kan ni berétta om era upplevelser?

Transitionsfragor (6vergangsfragor som syftar till bygga en bro mellan inledningsfragorna
och nyckelfragorna)

1. Nar upplevde ni att biverkningarna i form av kéanselpaverkan borjade?

2. Under behandlingsperioden eller efter avslutad behandling?

3. Hur upplevde ni ké&nsel biverkningarna nar det borjade?

Nyckelfragor (4-6 stora fragor ang d&mnet)

1. Hur upplever ni kanselpaverkan nu?

2. Hur paverkar eller har det paverkat ert dagliga liv?

3. Vilka begransningar upplever ni pa grund av kéanselpaverkan?

4. Har ni sokt/ fatt eller sjalva upptackt nagon hjalp/ lindring med besvéren?
5. Vad kan sjukskoterskan hjélpa er med nar det galler kanselpaverkan?

Avslutningsfragor (Moderatorn gor en kort summering och en fraga stalls om summeringen
ar korrekt. Avslutas med en fraga for forsakran om att inget forbisetts, hanvisa till studiens

syfte)

1. Ar det ndgot annat ni vill tillagga?

Lamna tid for ev fragor



