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Abstrakt
Bakgrund: Lungfibros ar en kronisk respiratorisk sjukdom som k&nnetecknas av nedsatt

lungfunktion och andningssvarigheter. Det finns otillrackliga resurser i form av stod for personen
som drabbats av lungfibros och sjukdomen missforstas av halso-och sjukvardspersonal och
samhallet. Behandlingen ar bristfallig och fokuserar i dagslaget pa att férebygga, behandla och
lindra symtom for att 6ka livskvaliteten for personen som &r drabbad. Det finns utmaningar med
vard som enbart fokuserar pd symtomlindring och det finns behov av ytterligare insatser for att
uppna en forbattrad livskvalitet hos den enskilda personen med lungfibros. Syfte: Att beskriva
personers upplevelser av att leva med lungfibros. Metod: Litteraturstudie med induktiv ansats dér
tio vetenskapliga artiklar har analyserats med kvalitativ manifest innehallsanalys. Resultat:
Analysen resulterade i fem slutkategorier som beskriver personers upplevelser av att leva med
lungfibros: en turbulent resa fran symtom till diagnos, att kdnna en inre och yttre paverkan, en
forandring och paverkan i det dagliga livet, att ha behov av stod och information, och att ha
funderingar infor en oviss framtid. Slutsats: For personer som lever med lungfibros och deras
narstaende ar stod, information och copingstrategier avgorande i det dagliga livet. Sjukskoterskan
har en viktig roll gallande kommunikation och den bor vara personcentrerad och anpassad till
personens behov och takt. Samtal om livets slutskede &r nédvéndigt for personer med lungfibros,

men brister ofta i vard och omvardnad av denna patientgrupp.

Nyckelord: lungfibros, upplevelser, inifranperspektiv, omvardnad, kvalitativ innehallsanalys,

litteraturstudie

Institutionen for halsa larande och teknik
Avdelningen for omvardnad och medicinsk teknik



Covid-19 pandemin har medfért en markant 6kad medvetenhet om respiratoriska sjukdomar och
omradet ar idag mer aktuellt &n vad det tidigare varit. Lungfibros ar en respiratorisk sjukdom
som dessutom &r kronisk (Tremayne & Clark, 2021). Att fa en kronisk sjukdom innebér for de
flesta personer en stor omstéllning i livet. Manga aspekter gallande halsa och kroppsliga
funktioner kan komma att &ventyras och den enskilda personen stalls inte allt for sallan infor en
utmanande verklighet (Benkel et al., 2020). Kronisk sjukdom definieras som en langvarig,
spontan och ofta obotbar sjukdom som kraver upprepade behandlingsperioder fran varden. Den
stora omstéllningen kan hota den drabbades identitet och sjalvkansla samt medféra en reducerad
livskvalitet (R6ing & Sanner, 2015). Awaludin et al. (2020) definierar begreppet livskvalitet som
en individuell upplevelse som paverkas av fysisk och psykisk hélsa, sociala relationer och

miljoaspekter.

Etiologin for lungfibros ar i dagslaget inte helt kartlagd. Vid en kdnd bakomliggande orsak
benamns sjukdomen som lungfibros och vid okénd orsak benamns sjukdomen som idiopatisk
lungfibros. Den kliniska bilden har manga likheter trots att uppkomsten skiljer dem &t (Tremayne
& Clark, 2021). Det har visats ett signifikant samband mellan cigarrettrokning, miljofaktorer (till
exempel exponering av gaser, kemikalier eller damm) och medicinska tillstand som kan vara
bidragande faktorer till utvecklingen. Mén drabbas oftare &n kvinnor och sjukdomen debuterar
vanligtvis fore 70 ars alder (Harari et al., 2019; Maher et al., 2021; Tremayne & Clark, 2021).
Kéannedom om sjukdomens forekomst och utbredning ar begransad men Maher et al. visar pa att

stigande alder 6kar prevalensen samt att den kan ses som hogst i Sydkorea, Kanada och USA.

Lungfibros kannetecknas av nedsatt lungfunktion dér hosta och dyspné raknas som de tva
vanligaste forekommande symtomen (Mann et al., 2021; Tremayne & Clark, 2021). Det forsta
symtomet som trader fram ar ofta hosta och kan forega diagnosen i manader till ar. Hostan
beskrivs ofta av personen som &r drabbad som kronisk, torr och motstandskraftig mot
hostddmpande behandling. Personen som &r drabbad av lungfibros har ett medianvarde pa hosta
under dagtid pa 14,625 hosttillfallen per timme (Mann et al., 2021). Patofysiologin for
lungfibros ar en aterkommande skada i strukturen i lungornas alveoler. Till foljd av ett

lakningssvar pa den alveolara skadan bildas en kraftig kollagenavlagring och arrbildning i



lungparenkymet, vilket leder till en irreversibel funktionsférlust och ett forsamrat gasutbyte
(Glass et al., 2022; Spagnolo et al., 2018). Beraknad 6verlevnadstid efter diagnos ar mellan tva
och fem ar (Harari et al., 2021).

| dagslaget ar det brist pa farmakologisk behandling som har nagon stérre effekt pa lungfibros
(Glass et al., 2022; Kirsten et al., 2022; Kreuter et al., 2017; Maher et al., 2021; Spagnolo et al.,
2018; Tremayne & Clark, 2021). Den farmaka som ofta anvands ar antifibrotiska lakemedel
(Nintedanib och Pirfenidone) i syfte att bromsa sjukdomsutveckling och forbéttra livskvalitét
(Glass et al., 2022; Tremayne & Clark, 2021). Syrgasbehandling ordineras till manga personer
med lungfibros i hopp om att lindra dyspné och forbattra den fysiska funktionen (Olson et al.,
2017). Symtombehandling for hosta vid lungfibros &r en stor utmaning. Det finns ingen
behandling mot hostan som har visat sig effektiv i kliniska prévningar. Vid refraktér hosta kan
remiss till logoped eller sjukgymnast 6vervégas (Mann et al., 2021). Vid lungfibros erbjuds
lungtransplantation sparsamt eftersom sjukdomen framst utvecklas senare i livet da
samexisterande sjukdomar ofta narvarar, vilket minskar mojligheten for personen att vara
kandidat till transplantation (Glass et al., 2022; Tremayne & Clark, 2021). Kreuter et al.
beskriver behov av ytterligare insatser, utover att forebygga, behandla och lindra symtom, for att
uppna en forbattrad livskvalitet hos personen som ar drabbad av lungfibros. Spagnolo et al.
beskriver att behandling for lungfibros bor bygga mer pa en supportive care for att 6ka
livskvaliteten hos patienten, eftersom farmakologiska behandlingsalternativ &r bristfélliga idag.
Van der Linden et al. (2017) definierar supportive care som en vard som stracker sig bortom

hantering av fysiska symtom och inkluderar dven social, psykologisk och andlig vard.

Det ar uppmarksammat att prognosen for lungfibros &r dalig. Trots detta saknas resurser sasom
tillganglighet till stod fran halso- och sjukvard for personen som ar drabbad av lungfibros.
Sjukskoterskan har en viktig roll i vardteamet och blir alltmer delaktig i processen inom diagnos,
beddmning och behandling. Det &r varje sjukskoterskas ansvar att formedla empati for varje
enskild patient som vardas, vilket kraver kunskap och forstaelse for sjukdomen. Genom en 6kad
forstaelse for vad lungfibros ar samt dess foljder, kan vard och omvardnad leda till 6kat

valbefinnande hos patienten (Tremayne & Clark, 2021). Genom att personen som ar drabbad
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sjalv uppnar en djupare forstaelse for sin sjukdom, kan det dessutom bidra till en 6kad forstaelse
for sjukdomsprocessen och starka den enskilda personens empowerment (Rding & Sanner,
2015).

Skéldunger et al. (2020) redovisar en stark korrelation mellan en personcentrerad vard och ékad
livskvalitet. Alhalal et al. (2023) understryker vikten av en personcentrerad vard vid kroniska
sjukdomar. Vidare beskrivs att det centrala for att uppna en personcentrerad vard och omvardnad
ar att utforska sjukdomen och personers upplevelser av att leva med sjukdomen och pa sa satt
forsta denne utifran ett holistiskt perspektiv. Spagnolo et al. (2018) beskriver dock att vardmotet
mellan halso- och sjukvarden och patienten som &r drabbad av lungfibros kan vara mycket
komplext pa grund av sjukdomens progressiva utveckling. Mot denna bakgrund var syftet med
litteraturstudien att beskriva personers upplevelser av att leva med lungfibros. 1 litteraturstudien
benamns sjukdomen som lungfibros och inkluderar studier som innefattar bade lungfibros och

idiopatisk lungfibros.

Metod

Design

Studien &r en kvalitativ litteraturstudie med induktiv ansats. Kvalitativ metod anvandes for att
kunna beskriva personers upplevelser utifran ett specifikt fenomen (jmf. Henricson & Billhult,
2017, s. 111). Enligt Holloway och Galvin (2017) definieras upplevelsen som ett
inifranperspektiv dar erfarenheter, kanslor och uppfattningar blottlaggs. Genom en induktiv
ansats har personers upplevelser av att leva med lungfibros studerats och beskrivits pa ett
tillforlitligt sétt for att komma fram till en slutsats (jmf. Priebe & Landstrom, 2017, s. 30).

Litteratursokning

Litteraturstudien bestod av data fran internationella vetenskapliga artiklar. Litteratursokningen
genomfadrdes i de bibliografiska referensdatabaserna PubMed och CINAHL. Databaserna valdes
utifran att PubMed har ett utbud av medicinsk- och omvardnadsforskning och CINAHL har ett
utbud av omvardnadsforskning (jmf. Karlssons, 2017, s. 82-83). Initialt genomfordes en
inledande sokning i syfte att utforska den litteratur som fanns i vardera databas inom valt

omrade. Den inledande sokningen gav tillrackligt med bakgrundsinformation och en bred
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overblick 6ver relevanta sokord for att sedan ga vidare till den egentliga informationssokningen
(jmf. Mértensson & Fridlund, 2017, s. 428; Ostlundh, 2017, s. 61). | den egentliga s6kningen
anvandes sokbegransningarna; artiklar publicerade mellan ar 2013-2023 samt artiklar som var
peer reviewed och skrivna pa engelska. Inklusionskriterier som anvandes var; personer med
upplevelser av att leva med lungfibros eller idiopatisk lungfibros samt artiklar tillgangliga i

fulltext. Inga exklusionskriterier anvéndes.

Vid litteratursdkningen anvandes &mnesordlistorna MSH (Mesh termer) i databasen PubMed och
CH (CINAHL headings) i databasen CINAHL tillsammans med fritextsékning. Booleska
operatorerna som anvéndes var OR och AND. Sokord relaterade till varandra kombinerades med
OR for att darefter avgransas med parenteser. Darefter kombinerades vardera parentes-stycke
med AND. Vid fritextsokning anvandes trunkering och frassokning. Amnesordlistorna skilde sig
at i PubMed och CINAHL vilket gjorde att vissa amnesord i databaserna beh6vde anvéandas
olika. Amnesorden kompletterades med fritextsokning for att finga artiklar som eventuellt var
nya eller inte taggade med &mnesord (jmf. Karlsson, 2017, s. 89-90).

Litteratursokningen genererade 61 traffar, varav 36 traffar i PubMed och 25 tréffar i CINAHL.
Titel pa samtliga traffar lastes och direkt exkluderades 27 artiklar som inte svarade pa studiens
syfte eller var dubbletter. Pa resterande 34 artiklar lastes abstrakten igenom enskilt av bada
forfattarna och efter gemensam diskussion exkluderades ytterligare artiklar som inte ansags svara
pa litteraturstudiens syfte. Slutligen valdes 15 artiklar for att lasas i fulltext. Av dessa 15 artiklar
var det fem artiklar som inte svarade mot litteraturstudiens syfte samt en artikel som inte gick att
Oppna i fulltext och exkluderades déarfér. En manuell sékning genomfordes dér ytterligare en
artikel hittades som svarade mot litteraturstudiens syfte. Slutligen resulterade den sammanlagda

litteratursokningen i tio artiklar (tabell 1) som gick vidare for kvalitetsgranskning.
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Tabell 1 Oversikt av systematisk litteratursékning

Syftet med sdkning: Personers upplevelser av att leva med lungfibros

PubMed 20230907 Begransningar#: English, publications dates 10 years

Soknr *) Soktermer Antal traffar Antal
valda

1 FT “Pulmonary fibrosis” 36,661

2 FT “Idiopathic pulmonary fibrosis” 12,921

3 MSH  Pulmonary fibrosis 28,237

4 FT IPF 9,332

5 MSH Idiopathic pulmonary fibrosis, 66
psychology

6 10R20R30R4 39,313

7 FT “Quality of life” 441,662

8 MSH  Quality of life 272,050

9 FT Emotions 583,947

10 MSH  Emotions 412,044

11 FT Adaptation 843,077

12 MSH  Adaptation, psychological 140,080

13 FT Narration 13,323

14 MSH  Narration 10,411

15 FT “Self-management” 28.214

16 MSH  “Self-management” 5,421

17 FT “Experience*” 1,372,476

18 FT “Patient experience” 10,445

19 FT “Patient perspective” 4,006
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Forts. Tabell 1 Oversikt av systematisk litteratursokning

Syftet med sokning: Personers upplevelser av att leva med lungfibros

PubMed 20230907 Begransningar#: English, publications dates 10 years

Soknr *) Soktermer Antal traffar Antal
valda

20 FT Lived experience 12,197

21 FT Perception 147,277

22 MSH  Perception 481,174

23 70R80OR90OR100R110R120R 3,486,403
130R140R150R 16 OR 17 0OR 18
OR 19 0OR 20 OR 21 OR 22

24 MSH  Qualitative research 83,106

25 FT “Qualitative stud*” 70,558

26 24 OR 25 119,801

27 6 AND 23 AND 26 37

28 # 36 9

*)MSH — Mesh termer i databasen PubMed, FT —fritextsokning

Tabell 1 Oversikt av systematisk litteratursokning

Syftet med sdkning: Personers upplevelser av att leva med lungfibros

CINAHL 20230908 Begransningar#: English, publications dates 10 years, peer-reviewed

Soknr *) Soktermer Antal traffar  Antal
valda

1 CH Pulmonary fibrosis 2,364

2 FT “Pulmonary fibrosis” 5,597

3 FT “Idiopathic pulmonary fibrosis” 3,152

4 FT IPF 2,010
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Forts. Tabell 1 Oversikt av systematisk litteratursokning

Syftet med sokning: Personers upplevelser av att leva med lungfibros

CINAHL 20230908 Begransningar#: English, publications dates 10 years, peer-reviewed

Soknr *) Soktermer Antal traffar  Antal
valda

5 FT "Fibrosing alveolitis" 3,232
6 S10R S2 OR S3 OR S4 OR S5 5,928
7 CH Quality of Life 141,892
8 FT “Quality of Life” 239,088
9 CH Wellness 8,595
10 CH Emotions 45,311
11 CH Adaptation, Psychological 34,634
12 CH Self-Management 3,105
13 CH Narratives 20,637
14 CH Life Experiences 37,563
15 FT Experience* 563,832
16 FT “Patient experience” 6,027
17 FT “Patient perspective” 37,748
18 FT “Lived experience” 26,451
19 CH Perception 31,123
20 FT Perception 192,709
21 S7 OR S8 OR S9 OR S10 OR S11 989,431

OR S12 OR S13 OR S14 OR S150R

S16 OR S17 OR S18 OR S19 OR

S20
22 CH Quialitative studies 145,477
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Forts. Tabell 1 Oversikt av systematisk litteratursokning

Syftet med sokning: Personers upplevelser av att leva med lungfibros

CINAHL 20230908 Begransningar#: English, publications dates 10 years, peer-reviewed

Soknr *) Soktermer Antal traffar  Antal
valda

23 FT “Qualitative research” 18,395

24 FT “Qualitative method” 1,151

25 FT “Qualitative stud*” 161,073

26 CH Interviews 167,435

27 S22 OR S23 OR S24 OR S25 OR 287,679

S26
28 S6 AND S21 AND S27 29
29 # 25 3

*) CH — CINAHL headings i databasen CINAHL, FT —fritextsokning.

Kvalitetsgranskning av artiklar

Avrtiklarna kvalitetsgranskades med stéd av kvalitetsgranskningsmallen Statens beredning for

medicinsk och social utvirdering (SBU) ’Bedomning av studier med kvalitativ metodik’” (SBU,

2022). Kvalitetsgranskningen genomfordes enskilt av forfattarna utifran granskningsmallen for

att sedan i gemensam diskussion komma fram i en konsensus pa de fragor som hade besvarats

olika. Efter diskussion gjordes en sammanvagd beddmning av eventuella metodbrister och en

slutsats om artikelns kvalitet. Det var nio artiklar som ansags uppfylla en hog kvalitet och en

artikel som ansags uppfylla medel kvalitet. Artikeln som ansags uppfylla medel kvalitet saknade

tydlighet i analysmetod samt stod fran metodartikel. Det fanns aven brister i redovisning

gallande forskarnas bakgrund och kompetens inom omradet. Trots artikelns brister ansags den

vara bidragande till litteraturstudien. Inga artiklar exkluderades efter kvalitetsgranskningen.

Samtliga kvalitetsgranskade artiklar som ingick i analysen presenteras i tabell 2.
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Tabell 2 Oversikt av artiklar ingdende i analysen (n=10)

Forfattare/ Typ av Deltagare Metod Huvudfynd Kvalitet
Ar/Land studie Datainsamling (Hog,
[Analys Medel,
Lag)
Burnettetal.,,  Kvalitativ 100 personer med Semistrukturerade Deltagarna upplevde missndje med  Hog
(2019). lungfibros intervjuer/ Grounded informationsutbytet, sarskilt vid
Australien theory tidpunkten for diagnosen.
Deltagarna kénde ett ansvar i
sjalvhantering som inkluderade
tréning, kost, vaccination och
behandling av infektioner.
Delameillieure  Kvalitativ 9 personer med Semistrukturerade Deltagarna upplevde en turbulent Hog
etal., (2021) lungfibros och 9 intervjuer/ resa fram till diagnostik. Vid
Belgien vardgivare Tematisk analys diagnostik upplevdes bade lattnad
och svarigheter med att acceptera
sin diagnos. Informationsutbytet var
en viktig del och det fanns en
variation med att vilja vara delaktig
och att fa tydlig vagledning.
Lédkemedelshbehandling sags som en
stor omstallning i livet.
Duck et al., Kvalitativ 17 personer med  Semistrukturerade Deltagarna upplevde att de behdvde Hdg
(2014). lungfibros och 6 intervjuer/ kdmpa for att fa en korrekt diagnos
Storbritannien informella Framework approach och att resan dit var lang.
vardare Deltagarna upplevde en saknad av
behandlingsalternativ och ett
bristande stod.
Graney et al., Kvalitativ 5 personer med Semistrukturerade Deltagarna forvantade sig att syrgas H0g
(2017). lungfibros intervjuer/ Kvalitativ  skulle skapa begrénsningar. Trots
USA innehallsanalys utmaningarna upplevdes fordelar i

symtom, sjalvfortroende och
rorlighet. Deras forvantningar pa
information och stdd i behandlingen
uppfylldes inte.
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Forts. Tabell 2 Oversikt av artiklar ingéende i analysen (n=10)
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Forfattare/ Typ av Deltagare Metod Huvudfynd Kvalitet
Ar/Land studie Datainsamling (Hdg,
[Analys Medel,
Lag)

Leeetal., Kvalitativ. 18 personer med  Semistrukturerade Deltagarna anvénde Hog
(2021). lungfibros och 15 intervjuer/ Grounded sjalvhanterings-strategier som
Australien vardgivare theory inkluderade hélsosam livsstil,

undvikande av infektioner, kdnna

igen en forsamring, hantera symtom

och behandlingar, socialt stod samt

planering av livets slut.
Lindell et al., Kvalitativ 5 personer med Oppna intervjuer/ Patienterna beskrev frustration éver Hog
(2016). lungfibrosoch 8  Tematisk analys den diagnostiska processen. De
USA vardgivare uttryckte aven frustration éver

begransad kunskap om sjukdomen

inom sina samhallen. Brist pa

forstaelse av sjukdom och prognos

var aterkommande hos deltagarna.
Lyuetal., Kvalitativ 16 personer med  Semistrukturerade Deltagarna upplevde en turbulent Hog
(2021). lungfibros intervjuer/ resa fram till diagnostik.
Kina Tematisk analys Sjukdomen innebar fysiska

symtom, kénslomassigt lidande och

forlust av sjalvstandighet. Inverkan

pa det dagliga livet, brist pa stod

och oro éver behandling var

aterkommande.
Overgaard et Kvalitativ 25 personer med  Djupgaende dyadisk  Deltagarna upplevde att Hog
al., (2016). lungfibros och 24 intervjuer/ informationsutbytet var viktigt.
Danmark anhoriga Framework approach  Syrgasbehandling sags som en

milstolpe i sjukdomen. Att
balansera sitt liv var ett dilemma
och att tala om doden undveks.
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Forts. Tabell 2 Oversikt av artiklar ingéende i analysen (n=10)

Forfattare/ Typ av Deltagare Metod Huvudfynd Kvalitet
Ar/Land studie Datainsamling (Hdg,
[Analys Medel,
Lag)
Russell et al., Kvalitativ 45 personer med  Semistrukturerade Deltagarna upplevde en fysisk och ~ Medel
(2016) lungfibros intervjuer/ Kvalitativ  kansloméssig inverkan pa deras
Storbritannien innehallsanalys livskvalitet. Ldkemedel
forknippades med hopp. Vardgivare
ansags ha en viktig roll, och
deltagarna hade behov av béttre
kvalitet pa informationsutbytet.
Sampson et al., Kvalitativ 27 personer med  Semistrukturerade Deltagarna upplevde en turbulent Hog
(2015). lungfibros och 21 intervjuer/ resa fram till diagnostik. De ansag
Storbritannien vardgivare. Fenomenologisk att de inte fick tillracklig
analys information om hanteringen av sin

sjukdom och 6nskade mer rad.

Analys
Data som samlades in analyserades med kvalitativ manifest innehallsanalys med induktiv ansats.
Innehallsanalysen genomfordes enligt Bengtsson (2016) metodartikel som stod och dess samtliga

fyra steg foljdes; dekontextualisering, rekontextualisering, kategorisering och sammanstéllning.

| dekontextualiseringen markerades textenheter ut som ansags besvara mot studiens syfte.
Avrtiklarna mérktes i foljdordning 1-10, och vardera textenhet markerades och marktes med
siffror i kronologisk ordning for att lattare kunna hitta tillbaka till ursprungskallan.
Textenheterna sammanstalldes tillsammans med dess méarkning i en tabell for att fa struktur. Vid
rekontextualiseringen gjordes en kontroll av textenheterna for att kontrollera att de svarade mot
syftet samt att tidigare exkluderad text inte hade forbisetts. Totalt raknades sju textenheter bort i
detta steg och inga nya textenheter tillkom. Né&r textenheterna var sammanstéllda gjordes en
oversattning fran engelska till svenska i tabellen. Darefter kondenserades textenheterna sa att
kérnan i textenheten fanns kvar men 6éverflodig text togs bort. Kondenseringarna numrerades

med artikelns siffra i kombination med textenhetens siffra. | de fall d& textenheterna innehdoll fler
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an en beskrivning, marktes dessa med bokstaver for att sarskiljas fran varandra. Till exempel
1:2:A och 1:2:B som representerar artikel 1, textenhet 2 samt upplevelse A och B (jmf.
Bengtsson, 2016).

| kategoriseringen sammanstalldes textenheter med liknande beskrivningar vilket genererade
flera steg av under- och subkategorier. For att minimera risken att beskrivningarna blev
felplacerade i en kategori omprovades de flera ganger for att vara helt rena och fristaende fran
varandra. Kategoreringsprocessen bestod av fem steg. | den forsta kategoriseringen togs 134
kategorier fram som i sin tur genererade 43 kategorier i den andra kategoriseringen. Dérefter togs
14 kategorier fram som sedan i den fjarde kategoriseringen gav sju kategorier. Till sist i den
femte kategoriseringen genererades fem slutkategorier. | sasmmanstallningen pabdrjades en
sammanstallning av analysprocessen for att hitta essensen och en djupare forstaelse for det
framtagna materialet. Parallellt bejakades den ursprungliga betydelsen och sammanhanget
genom att aterkommande aterga till originaltext. En presentation av slutliga kategorier visas i
tabell 3 (jmf. Bengtsson, 2016).

Forskningsetiska dvervaganden

Polit och Beck (2021, s. 131-135) beskriver att all forskning som involverar manniskor maste
uppfylla de forskningsetiska principer som gar ut pa att géra gott och minimera skada, varna om
respekt for mansklig vardighet och uppratthalla rattvisa. For att sakerstélla att en studie foljer
etiska forskningsprinciper kravs procedurer som ofta inkluderar en formell granskning av en
etisk kommitté. Eftersom litteraturstudien bygger pa redan publicerade vetenskapliga artiklar
fanns endast méjlighet att paverka vilka vetenskapliga artiklar som inkluderats i litteraturstudien

och att dessa uppfyllde forskningsetiska principer.

Resultat

Analysen resulterade i fem kategorier (tabell 3). Vardera kategori beskrivs med brédtext som

styrks med citat fran artiklarna som ingick i analysen.
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Tabell 3. Oversikt av slutkategorier(n=5)

Slutkategorier

En turbulent resa fran symtom till diagnos
Att kdanna en inre och yttre paverkan

En forandring och paverkan i det dagliga livet
Att ha behov av stod och information

Att ha funderingar infor en oviss framtid

En turbulent resa fran symtom till diagnos

| studier (Burnett et al., 2019; Duck et al., 2014; Lindell et al., 2016; Overgaard et al., 2016;
Yang et al., 2021) beskrev personer med lungfibros att tiden mellan férsta symtom och en
faststalld diagnos var en turbulent resa. Resan ledde till en kanslomassig paverkan pa personers
valbefinnande (Duck et al., 2014; Overgaard et al., 2016) och symtom och problem
bagatelliserades av varden (Duck et al., 2014). Att resan var lang, osaker och utdragen fram till
att ratt diagnos faststélldes var vanligt beskrivande i studier (Burnett et al., 2019; Yang et al.,
2021). Att fa fel diagnos beskrevs resultera i att personer tog avstand fran att soka medicinsk
radgivning till dess att deras tillstand forsamrats avsevart vilket beskrevs som ett kansloméssigt
lidande (Yang et al., 2021).

“I was getting a bit breathless going upstairs’ being typical. From there on, the journey to

diagnosis was variable, usually causing anxiety and frustration.” (Duck et al., 2014, s.1058)

| studier (Burnett et al., 2019; Delameillieure et al., 2021; Russell et al., 2016) beskrev personer
ett missndje pa grund av bristande information vid diagnostillfallet. Det beskrevs ett missnoje
med att behandlingsalternativ inte togs upp utan att fokuset lag pa prognos snarare dn behandling
(Delameillieure et al., 2021). Efter att ratt diagnos sattes beskrev personer en bristande acceptans
till sin sjukdom och prognos (Delameillieure et al., 2021; Overgaard et al., 2016; Russell et al.,
2016). I studien av Overgaard et al. beskrev personer olika stadier av chock, fornekelse och
acceptans som de gick igenom efter diagnostillfallet. Det beskrevs dven kanslor av lattnad da

orsak till symtom kunde fa en forklaring (Burnett et al., 2019; Delameillieure et al., 2021). Dock
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beskrev personer i studien av Lindell et al. (2016) att den initiala lattnaden var relaterad till en

bristande sjukdomsinsikt som darefter 6vergick till chock.

“I' was so relieved that it wasn’t lung cancer. I wasn’t sure what IPF was, but I thought it can’t

be as bad as lung cancer.” (Lindell et al., 2016, s. 26)

Personer med lungfibros beskrev en brist pa forstaelse for sina upplevda symtom och sin
sjukdom (Delameillieure et al., 2021; Russell et al., 2016; Sampson et al., 2015; Lindell et al.,
2016; Yang et al., 2021). Trots att personer fick information vid diagnostillféallet fanns det
utmaningar i att forsta innebdrden av lungfibros och dess progression (Lindell et al., 2016).
Samtidigt beskrevs i studien av Yang et al. att personer ifrdgasatte orsak till sjukdomsuppkomst
eftersom de ansag att de levt en halsosam livsstil med traning och utan rékning. Personer beskrev
en dnskan om 6kad kunskap for sin sjukdom (Lee et al., 2021; Lindell et al., 2016; Yang et al.,
2021). Samtidigt beskrevs i studier (Burnett et al., 2019; Delameillieure et al., 2021; Sampson et
al., 2015) att personer hade en radsla for att bli konfronterade i sin sjukdom. Det fanns en rédsla i
att inhamta information pa egen hand och att fynd fran bland annat internet kunde vara

chockerande och upprérande (Burnett et al., 2019).

I don’t understand it near as well, as I feel I need to. I was never sick my whole life, and
up to just about two years ago. I started having problems and short of breath, didn’t
understand why, and not until my personal physician took an x-ray of my chest and he
says, you need to go to a specialist. I don’t really totally understand what I have. I know
what they tell me I got, but and they 've explained a lot, but. I still don’t understand.
(Lindell et al., 2016, s. 26)

Att kénna en inre och yttre paverkan

| studier (Duck et al., 2014; Lindell et al., 2016; Russell et al., 2016) framkom det att personer
som levde med lungfibros upplevde en forandring av identitet och en tidigare roll. Sjukdomens
progression genererade svarigheter i att fortsatta leva i tidigare etablerade roller och det férekom
upplevelser av att behéva ge upp sin roll. Kéanslor av frustration férekom pa grund av kéanslan av

att inte kdnna igen sig sjalv (Duck et al., 2014; Russell et al., 2016). Duck et al. beskrev att
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personer upplevde en kansla av skuld gentemot anhériga i samband med en férandrad roll.
Anvandning av syrgasbehandling paverkade kanslan av en forandrad identitet och roll (Lindell et
al., 2016).

Well, and that’s just like using oxygen, getting into a wheelchair, you know, the whole
pride. It impacts that person’s identity and their version of what strength is. And so like
resistance to using the oxygen or taking it out in public, oh, what a fight that was.
(Lindell et al., 2016, s. 27)

| studier (Delameillieure et al., 2021; Duck et al., 2014; Graney et al., 2017; Lee et al., 2021,
Lindell et al., 2016; Russell et al., 2016; Yang et al., 2021) framkom kanslor av en férlorad
sjalvstandighet och av att vara beroende av andra nar sjukdomen fortskred. Personer upplevde en
kanslomassig pafrestning i situationer dar narstdende behdvde gora hushallssysslor (Lindell et
al., 2016; Overgaard et al., 2016; Russell et al., 2016). Personer som levde med lungfibros
beskrev dven kanslor av att sjukdomen kunde besvara andra. Det fanns en aterkommande 6nskan
av att inte vara en borda for sina barn, vanner och familj (Delameillieure et al., 2021; Russell et
al., 2016; Yang et al., 2021).

| studier (Graney et al., 2017; Lindell et al., 2016) framkom att personer upplevde stigmatisering
i samband med anvandning av syrgasbehandling offentligt. De beskrev sig tro att deras
omgivning skulle ha forutfattade meningar om att behovet av syrgas var sjalvforvallat relaterat
till rokning. Det fanns ocksa en oro Over att bli behandlad annorlunda (Graney et al., 2017). |
studier (Delameillieure et al., 2021; Russell et al., 2016) beskrev sig personer ha kénslor av skam
i samband med syrgasbehandling offentligt eftersom sjukdomen da blev synlig for andra.
Kénslor av en bristande forstaelse fran sin omgivning relaterat till att sjukdomen varken syntes
eller var valkand beskrevs av personer som levde med lungfibros (Delameillieure et al., 2021;
Duck et al., 2014; Lindell et al., 2016; Overgaard et al., 2016; Russell et al., 2016). Personer
beskrevs ha kanslor av frustration och agitation pa grund av omgivningens begransade kunskap
om lungfibros (Lindell et al., 2016; Russell et al., 2016) och dnskade forbattrad kunskap om

lungfibros hos allmanheten (Russell et al., 2016).
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“I’'m not particularly pleased about being, um, treated or perceived to be treated like an old

invalid... simply because people see the oxygen.” (Graney et al., 2017, s. 390)

En forandring och paverkan i det dagliga livet

| studier (Delameillieure et al., 2021; Duck et al., 2014; Lee et al., 2021; Lindell et al., 2016;
Overgaard et al., 2016; Russell et al., 2016; Sampson et al., 2015; Yang et al., 2021) beskrev
personer som levde med lungfibros att sjukdomen paverkade det dagliga livet. Personer beskrev
upplevelser av att inte kunna utfora aktiviteter som en gang varit mojligt (Duck et al., 2014;
Russell et al., 2016; Yang et al., 2021). | studien av Yang et al. framkom att personer upplevde
en standig paminnelse om sin sjukdom samt att lungfibros formade sitt liv och sociala funktion. |
studier (Delameillieure et al., 2021; Russell et al., 2016; Sampson et al., 2015) framkom att
personer upplevde isolering, som studien av Russell et al. beskrev yttrade sig i ett
tillbakadragande fran sociala relationer. Det framkom att arbetet paverkades och speglades i en
oro over karridr och ekonomi (Lindell et al., 2016; Sampson et al., 2015; Yang et al., 2021). |
studien av Overgaard et al. framkom att personer énskade att sluta arbetet eller ga i pension pa

grund av anvandning av syrgasbehandling.

Personer beskrev om en aktiv anpassning av livsstilen som krévde planering i och utanfor
hemmet (Delameillieure et al., 2021; Duck et al., 2014; Graney et al., 2017; Lee et al., 2021;
Overgaard et al., 2016; Sampson et al., 2015). | studien av Lee et al. beskrev personer ett behov
av att anpassa aktiviteters tempo, frekvens och existens, vilket personer i studien Sampson et al.
beskrev kunde forhala upps6kandet av vard. | studier (Duck et al., 2014; Delameillieure et al.,
2021 Graney et al., 2017) framkom personers upplevelser av att syrgasbehandling kréavde en rad
anpassningar som ofta inkluderade planering och kompromisser, vilket genererade ké&nslor av oro

och angest.

I do my jobs according to how I feel... Like cleaning one window one day and the next
window the next day only if I feel like doing it. It’s working for me at the moment. If I
should get any worse and I don’t know what would happen, that’s how I live. | adapt.
(Sampson et al., 2015, appendix)
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Som ett sétt att anpassa livet till sjukdomen beskrev personer i studier (Burnett et al., 2019;
Delameillieure et al., 2021; Lee et al., 2021; Lindell et al., 2016; Sampson et al., 2015) att de tog
till olika copingstrategier. | studier (Delameillieure et al., 2021; Lee et al., 2021; Sampson et al.,
2015) framkom att personer stravade efter att uppratthalla en positiv installning for att lattare ta
sig an utmaningar som kom till foljd av sjukdomen. | studier (Burnett et al., 2019; Lee et al.,
2021) beskrev personer att sjalvhantering gallande hélsosam livsstil samt olika strategier i
hantering av lakemedel, lakemedelsbiverkningar och sjukdomssymtom for att kunna optimera
sitt vardagliga liv. | studien av Burnett et al. beskrevs ett exempel da personer lindrade sin hosta

genom att lagga en isbit pa tungan vilket gav dem ett tillfalligt andrum i hostandet.

| studier (Burnett et al., 2019; Delameillieure et al., 2021; Graney et al., 2017; Lindell et al.,
2016; Overgaard et al., 2016; Russell et al., 2016) framkom det att personer upplevde att
behandling for lungfibros skapade begransningar i deras vardag. Syrgasbehandling beskrevs ge
en kansla av bundenhet relaterat till nedsatt rorlighet och en mindre radie att réra sig pa (Burnett
et al., 2019; Graney et al., 2017; Lindell et al., 2016; Overgaard et al., 2016; Russell et al., 2016).
Personer beskrev att farmakologisk behandling skapade begransningar och upplevelse av att vara
ofri relaterat till besvérliga mag- och tarmrelaterade lakemedelsbiverkningar (Burnett et al.,
2019; Delameillieure et al., 2021; Russell et al., 2016), som i sin tur beskrevs i studier
(Delameillieure et al., 2021; Russell et al., 2016) ledde till en minskad livskvalitet. | studier
(Duck et al., 2014; Lindell et al., 2016; Overgaard et al., 2016; Russell et al., 2016; Yang et al.,
2021) framkom sjukdomssymtom som upplevdes besvarande bade psykiskt och fysiskt vilket
beskrevs paverka det dagliga livet. Att lida av andnod var ett val uttalat symtom for personer
med lungfibros (Duck et al., 2014; Lindell et al., 2016; Sampson et al., 2015; Yang et al., 2021).
| studier (Duck et al., 2014; Overgaard et al., 2016; Russell et al., 2016; Yang et al., 2021)
beskrevs aven att en konstant hosta orsakade trétthet och somnsvarigheter (Duck et al., 2014;
Russell et al., 2016; Yang et al., 2021).

Um, just the traveling with it and going out of the house with it. Just the inconvenience of
it all and the stupid line all over the house, and I trip on, because it’s always - my leash,

as my husband calls it. (Graney et al., 2017, s. 391)
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Att ha behov av stdd och information

| studier (Burnett et al., 2019; Delameillieure et al., 2021; Duck et al., 2014; Graney et al., 2017;
Lee etal., 2021; Lindell et al., 2016; Russell et al., 2016; Sampson et al., 2015; Yang et al.,
2021) beskrev personer med lungfibros ett behov av ett allméant stod. Bade praktiskt och
kanslomassigt stod hamtades ifran familj och véanner vilket beskrevs framja valbefinnandet
(Delameillieure et al., 2021; Lee et al., 2021). Personer beskrev att stod dven kunde hamtas ifran
personer med liknande eller samma tillstand (Burnett et al., 2019; Duck et al., 2014; Lee et al.,
2021; Lindell et al., 2016; Sampson et al., 2015). | studier av Lee et al. och Sampson et al.
beskrev personer att stodet fran andra med samma tillstand kunde 6ka bade valbefinnandet och
livskvalitén. Det fanns dven ett uttalat behov av stod riktat fran halso- och sjukvardspersonal hos
de personer som var drabbade av lungfibros (Delameillieure et al., 2021; Lee et al., 2021 Russell
et al., 2016; Sampson et al., 2015). I studien av Russell et al. framgick det att stodet 6nskades i
praktiskt form som till exempel hjélp i hemmet medan i studien av Lee et al. var det ett behov av

stdd i att inhamta information om hur personen som var drabbad kunde fa hjalp fran samhallet.

| know they (family) care and I know they're gonna be there for me and that's a big, a big plus,
whether it's on an emotional level or a physical level, they would do anything to help me that
they could. (Lee et al, 2021, s. 960)

| studier (Burnett et al., 2019; Lee et al., 2021; Russell et al., 2016; Sampson et al., 2015; Yang
et al., 2021) framgick ett allmant behov av att fa tillgang till information kring sin situation och
sjukdom. Praktisk information beskrevs av personer i studier (Burnett et al., 2019; Lee et al.,
2021; Russell et al., 2016; Sampson et al., 2015) som ett vanligt forekommande behov. Det
kunde bland annat berora livsstilsférandringar som kunde hjalpa den drabbade att hantera
sjukdomen, till exempel géllande traning och kost (Lee et al., 2021; Russell et al., 2016;
Sampson et al., 2015). | studien av Lee et al. och Sampson et al. beskrev personer en énskan om
mer information géallande vad som kan goras for att battre hantera en oférutsagbar framtid. |
studien av Sampson et al. beskrev personer som var ensamboende och inte hade en partner ett

storre behov av information.
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Informationsutbytet beskrevs av personer med lungfibros vara en central del i vardmotet
(Delameillieure et al., 2021; Lee et al., 2021; Overgaard et al., 2016; Russell et al., 2016;
Sampson et al., 2015). Att informationen fran halso- och sjukvardspersonal gavs i ratt tid, i ratt
mangd och i lamplig takt i samklang med férandring i hélsotillstandet beskrevs av personer vara
viktigt (Overgaard et al., 2016; Sampson et al., 2015). | studier (Delameillieure et al., 2021,
Russell et al., 2016) beskrev personer utmaningar med att uppratthalla tillitsfulla relationer till
halso- och sjukvardspersonal. Det beskrevs framst grunda sig i den hdga variationen i méten med
olika halso- och sjukvardspersonal. I studien av Russell et al. framkom kénslan av att vara en av

manga patienter inom varden.

“..each time, I end up in front of a stranger, they might read my file, but besides that, there is no
personal uhm contact.” (Delameillieure et al., 2021, s. 8)

Att ha funderingar infor en oviss framtid

| studier (Burnett et al., 2019; Delameillieure et al., 2021; Duck et al., 2014; Graney et al., 2017;
Lee etal., 2021; Lindell et al., 2016; Overgaard et al., 2016; Russell et al., 2016; Sampson et al.,
2015; Yang et al., 2021) beskrev personer med lungfibros aterkommande funderingar om
framtiden. Det beskrevs om en oro dver en eventuell férsdmring i sin sjukdom och vad den
forsdmringen kunde innebéra for sitt framtida liv (Delameillieure et al., 2021; Graney et al.,
2017; Russell et al., 2016), samt hur ens partner och familj skulle klara sig i framtiden (Sampson
et al., 2019). Personer uttryckte funderingar kring bestaende syrgashehandling i framtiden
eftersom implementering av syrgasbehandling beskrevs som en milstolpe och en stark indikation
pa forsamring i sjukdomsprogressionen (Overgaard et al., 2016; Russell et al., 2016; Yang et al.,
2021). | studier (Burnett et al., 2019; Lindell et al., 2016; Overgaard et al., 2016) beskrev
personer en undran 6ver nar doden skulle komma. Det speglade sig i att personer var ovetandes
om nar sina forvantade 6verlevnadsar gick mot sitt slut och hur sjalva doden skulle ga till.
Personer beskrev i studier (Delameillieure et al., 2021; Overgaard et al., 2016) en 6nskan om att

allt skulle sluta och en upplevelse av att déden vantade runt hornet.
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I was first told 50/50 chance of making five years... I guess just knowing how fast your
air’s going to be gone when you get that point is. -Are you going to... what do we do? Do

we just suffocate to death? I don’t know. (Lindell et al., 2016, s. 27)

| studier (Burnett et al., 2019; Delameillieure et al., 2021; Duck et al., 2014; Graney et al., 2017;
Lindell et al., 2016; Overgaard et al., 2016; Russell et al., 2016; Yang et al., 2021) beskrev
personer upplevelser om att kd&nna hopp for framtiden i sin sjukdom. Kénslan beskrev grundade
sig i mojligheter och tillgang till behandling (Burnett et al., 2019; Duck et al., 2014; Graney et
al., 2017; Overgaard et al., 2016). Syrgasbehandling beskrevs i studier (Graney et al., 2017,
Burnett et al., 2019) vara den behandling som bidrog mest till hopp for framtiden, da den ansags
Oka livskvalitet och dppna upp for nya mojligheter. Personer med lungfibros beskrev i studier
(Russell et al., 2016; Burnett et al., 2019; Lee et al., 2021) en kénsla av ansvar i sjukdomen for
att kunna bemota framtiden. Det inkluderade ett personligt ansvar att inneha kunskap och stréava

efter att leva ett sa halsosamt liv som majligt.

“It's recognising that it's your life, you can't leave the decision about your life to medical people
or family, you have to make them yourself, so that you're in... you need to feel somewhat in
control.” (Lee et al., 2021, s. 957)

Diskussion

Syftet med litteraturstudien var att beskriva personers upplevelser av att leva med lungfibros.
Analysen resulterade i fem slutkategorier vilket var “En turbulent resa fran symtom till diagnos”,
“Att kiinna en inre och yttre paverkan”, “En fordndring och paverkan i det dagliga livet”, “Att ha

ett behov av stdd och information” och “Att ha funderingar infor en oviss framtid”.

| litteraturstudiens resultat framkom att resan fran symtom till diagnos var lang, osaker och
utdragen, samt att personers symtom och problem bagatelliserades av halso- och
sjukvardspersonal. Enligt Car et al. (2016) ar fordrojning och osakerhet vid diagnos mer vanligt
och skadligt &n manga andra potentiella hot mot patientsdkerheten. Berglund et al. (2012)
forklarar att nar personer behover kampa for sina vardbehov och personens perspektiv pa

sjukdom forbises, kan lidande uppsta. Vidare beskrivs att nar personer upplever lidande i
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vardprocessen paverkas majligheten till att vara delaktig i sin egen hélsoprocess. Jiang et al
(2021) menar att sjukskaterskor beskriver patientdelaktigheten som ett maste for att uppna
effektiv sjukvard, god patientsékerhet och hég vardkvalitet. Vidare styrker Sahlsten et al. (2009)
sjukskoterskans centrala roll i att 6ka patientdelaktigheten, detta genom etablering av en god
relation som bland annat genomsyras av kontinuitet, god kommunikation och férmedling av
hopp. Dessutom bor sjukskoterskan stotta och végleda patienter samt belysa deras mojligheter

och uppmarksamma resurser for att finna en situation mer hanterbar.

| litteraturstudien framkom att personer med lungfibros upplevde resan fran symtom till diagnos
som kanslomassigt turbulent. Detta kan forstas utifran Antonovsky (2005) teori om kénsla av
sammanhang (KASAM) som kan vara ett satt att forsta hur manniskor hanterar stress och
hélsoutmaningar. Teorin om KASAM betonar tre centrala komponenter: kanslan av begriplighet,
kénslan av hanterbarhet och kanslan av meningsfullhet (Antonovsky, 2005, s. 43-46). Genom att
tillgodose personer med lungfibros behov av information kan sjukskdéterskor 0ka deras
begriplighet om sjukdomen. Information ska vara individuellt anpassad, ges i ratt mangd och i
ratt tid. Hanterbarheten kan framjas genom att sjukskoterskan arbetar effektivt med att identifiera
patientens inre resurser sasom deras inre styrka och yttre resurser sasom deras narstaende.
Sjukskoterskan kan ocksa framja patientens kansla av meningsfullhet genom att férmedIla hopp
och motivation genom till exempel att belysa och pAminna om de ting som ar av stor betydelse i
patientens liv. Sammantaget kan detta bidra till en forbattrad och anpassad hantering i den
nytillkomna situationen med diagnosen lungfibros, men dven under sjukdomsprocessen i ett
senare skede. Vi menar att teorin om KASAM kan vara ett anvandbart ramverk for
sjukskaterskor, men dven personen som ar drabbad och dennes narstaende for att reflektera och
hantera de utmaningar och kéanslor som uppstar vid den turbulenta resan fran symtom till

diagnos.

| litteraturstudiens resultat framkom kénslor av stigmatisering hos personer som levde med
lungfibros. Det framkom att stigmatisering ofta var relaterad till att utveckling av lungfibros
kunde potentiellt vara rokrelaterad. | likhet med litteraturstudiens resultat beskrev Woo et al.
(2021) att personer med ett kroniskt tillstand ofta upplever stigmatisering och kan forstarkas och

bli annu storre beroende pa hur det kroniska tillstandet uppkom, till exempel vid uppkomst
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relaterat till rokning. Personer som upplever stigmatisering relaterat till kroniska tillstand kan
ofta forringas och ar mindre benagna att soka vard for sina symtom vilket kan medfora
forseningar i diagnosprocessen (Woo et al., 2021). Stigmatisering &r ett essentiellt omrade for
sjukskaterskan att lyfta da det kan resultera i en samre omvardnad och patienthalsa bade under
och efter vardtiden. Trots att sjukskoterskeyrket innefattar etiska koder som ska féljas for att
eliminera stigmatisering av patienter, forekommer stigmatisering (Copeland, 2021). Med det i
atanke ar det av stor vikt att sjukskoterskan andrar forvantan pa normativt beteende, undviker att
déma, utvecklar empati, fokuserar pa relationer och framjar en etisk delaktighet vid omvardnad
av patienter med lungfibros. Om ovan ndmnda punkter arbetas med i ett férebyggande syfte kan

stigmatisering inom omvardnad minskas eller utrotas helt for patienter med lungfibros.

| litteraturstudiens resultat framkom det kénslor av en forandrad eller forlorad identitet relaterad
till sjukdom och behandling. Kroik et al. (2021) menar att det finns en generell énskan och
preferenser i att forsoka uppratthalla identitet fram till doden. Sandman och Kjellstrom (2018, s.
309-311) beskriver bevarande och framjande handlingar for att bejaka den enskilda personens
identitet. Handlingar inkluderar att varda det ideala hela jaget. Det &r centralt i vardandet att se
personens enskilda uppfattning om sin egen identitet vilket bor vara det som végleder
omvardnaden. Det som &r viktigt att ha i atanke vid bemotande kring personens identitet ar att
undvika paternalism. Paternalism kan intraffa da omvardnaden paverkar eller tillsatter en idealisk
identitet eller roll som morklagger personens sanna jag. Om det framkommer potential hos den
enskilda personen som den sjalv inte ser, men som kan gagna synen pa det sanna jaget, kan det
vara en uppmuntran att ge verktyg for att frimja det. Personens autonomi satter gransen till fler
forsok att uppmuntra synen pa personens identitet och roll mot att bli nagon utdver det personen
ar (Sandman & Kjellstrém, 2018, s. 309-311). Detta kan séttas i perspektiv till sjukskoterskans
omvardnad till patienter som lever med lungfibros och dess sjukdomsresa. Det kan vara av vikt
att sjukskoterskan har i atanke att personers upplevelser av identitet och roller skiljer sig at och
kan forandras 6ver tid, och darfor bor bemdétandet med patienten ske genom ett varsamt och

inlyssnande forhallningssatt. Sjukskoterskan kan genom det undvika paternalism.
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| litteraturstudiens resultat framkom en paverkan i det dagliga livet och utmaningar i att inte
kunna gora det som en gang var mojligt hos personer som levde med lungfibros. Young-Jung
och Mi-Ae (2015) beskriver transitionsteorin inom kroniska tillstand. Transition &r forloppet fran
ett tillstand till ett annat tillstand utl6st av en forandring och kannetecknas av olika stadier,
milstolpar och vandpunkter. Nar en person genomgar eller har genomgatt en transition relaterad
till kronisk sjukdom har sjukskdéterskan en central roll for den drabbade personen. En bristande
forstaelse for transition kan ge komplikationer som till exempel aterinlaggning pa sjukhus och
okad akutvard (Young-Jung & Mi-Ag, 2015). Mot denna bakgrund kan sjukskéterskan hjalpa
patienter som lever med lungfibros genom att identifiera forandringar och 6vergangar som
tillstott pa grund av lungfibrosen och sdka nya mojligheter i det nya tillstandet samt i det dagliga
livet. Genom att sjukskoterskan har en forstaelse for Gvergangen ger det mojlighet att ga mot ett

mer holistiskt synsatt inom omvardnaden.

| litteraturstudiens resultat identifierades copingstrategier hos personer som levde med lungfibros
som ett satt att anpassa livet till den paverkan som sjukdomen och behandlingen hade. Shah et al.
(2018) beskriver att dven narstaende till en person med lungfibros kan ta till copingstrategier.
Dessa strategier kan innefatta att frimja utrymme for egentid, anamma stod fran omgivningen,
samt att simplifiera vardagslivet for att géra utrymme for den extra tid det tar att varda den
drabbade personen (Shah et al., 2018). Sjukskoterskan kan ocksa hjalpa och underlatta for
narstaende att anpassa sig till en ny situation genom att framja en miljo for ett vardande
partnerskap dar narstaende kan ventilera kéanslor och tankar (Namasivayam et al., 2005).
Sammanfattningsvis bor sjukskoterskan framja en tillitsfull relation till narstaende av patienter

som lever med lungfibros for att dven tillgodose narstaendes behov.

| litteraturstudiens resultat framkom ett behov av stéd och information hos personer som levde
med lungfibros och informationsutbytet ansags vara en central del. Det beskrevs upplevelser av
bristande stdd och information samt vikten av att informationen gavs i ratt tid, i ratt mangd och i
lamplig takt i samklang med forandring i den drabbade personens hélsotillstand. Enligt
patientlagen (SFS 2014:821) bor information anpassas till mottagarens forutsattningar samt att
onskan att avsta fran information ska respekteras. Shah et al. (2018) beskriver att narstaende som

har en vardande roll till en person med lungfibros ocksa har behov av stod och information.
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Kwame och Petrucka (2021) menar att patientens och narstaendes uppfattning av vardkvalitet
och personcentrerad kommunikation framjas genom att deras behov tillgodoses och respekteras.
Vidare beskrivs att personcentrerad kommunikation kan vara utmanande vid sjukdom pa grund
av en odvervaldigande sjukdomsprogressionen. Eftersom lungfibros beskrivs ha en aggressiv
sjukdomsprogression skulle det potentiellt kunna vara en orsak till att det var vanligt att personer

med lungfibros kande ett bristande stéd och kommunikation fran varden.

Under covid-19 pandemin har e-halsa blivit mer accepterat och allt vanligare satt att fa tillgang
till vard for personer som lever med lungfibros och deras nérstiende. Digitala verktyg sasom
barbara enheter, telemedicinska plattformar och mobilappar har integrerats mer i dess vard och
omvardnad. E-héalsa for personer med lungfibros har visat sig forbattra en direkt kommunikation
och stéttning i hemmet under hela sjukdomsférloppet. Digitala verktyg har visats kunna forbattra
valbefinnandet hos personer som lever med lungfibros samt ger en kénsla av kontroll i och med
fler verktyg i sjalvhantering. Digitala verktyg kan bland annat skapa lattare tillgang till tidiga
insatser av bland annat icke-farmakologiska interventioner (Oliviera et al., 2023). Genom att
sjukskoterskan som vardar patienter med lungfibros och dess narstaende arbetar effektivt med att
utbilda, informera och stétta patienter i e-halsa skulle det kunna forbattra kommunikation och
stottning. FOr att uppna detta bor sjukskoterskan vara aktiv och uppdaterad inom omradet for att

kunna tillhandahalla det senaste och aktuella inom e-hélsa for patienten med lungfibros.

| litteraturstudien resultat framkom funderingar infor en oviss framtid som inkluderade livets
slutskede och ddden. | studier (Kulluri et al., 2021; Oliveira et al., 2023) framkommer att
personer med lungfibros samt deras vardgivare ser samtal om livets slutskede som nédvandiga
men att dessa inte genomfors ofta vilket enligt Kulluri et al. kan bero pa vardgivares tidsbrist,
brist pa utbildning, timing samt vagledning om vad som &r viktiga delar att ta med i samtalen.
Oliveira et al. menar att samtal kring livets slutskede, likval som funderingar pa framtiden och
doden kan vara svara bade for patienter med lungfibros liksom for halso-och sjukvardspersonal.
Beck et al. (2023) visar dock att trots samtalets kénsliga natur visar varken personen som ar
drabbad av sjukdom eller personens narstaende tecken pa dkad angest eller stress vid dessa typer
av samtal. Oliveira et al. uppmarksammar vikten av vidare forskning kring hélso- och

sjukvardspersonalens behov for att genomfora dessa samtal med personer med lungfibros.
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Eneslatt et al. (2021) och Kulluri et al. (2021) beskriver att kvaliteten pa vard i livets slutskede
kan 6ka genom en noggrann planering, samt med en storre klarhet i hélso- och
sjukvardspersonalens roller och ansvar. Beck et al. (2023) beskriver att vardkvalitén i livets
slutskede 6kar om samtalen anpassas till individens preferenser. Eneslétt et al. betonar dock att
preferenser for vard i livets slutskede kan &ndras éver tid vilket &r en central del att ha i atanke.
Kroik et al. (2021) beskriver verktyg som kan anvéandas for att framja samtal kring livets
slutskede som annars kan vara svara att ta upp. DéBra-korten &r en svensk Oversattning av
GoWish-korten, som syftar till att framja reflektion och diskussion kring omradet. D6Bra-korten
innehaller formulerade uttalanden som ofta ar centrala inom samtal om livets slutskede och har
visats vara lattanvanda, stddjande och framjar diskussion géllande individuella véarderingar och

preferenser.

Ett annat satt att mota behovet av samtal kring livets slutskede hos personer som lever med
lungfibros beskriver Oliviera et al. (2023) ar genom digitalt stod. Vidare belyses dock vikten av
att se over vilka personer som kan hanvisas till en digital planering av livets slutskede for att
fortsatta uppna ett personcentrerat forhallningssatt. Beck et al. (2023) belyser vikten i att samtal
kring livets slutskede kraver engagemang, kéanslighet och empati fran halso- och
sjukvardspersonal. Kulluri et al. (2021) summerar att uteblivna samtal kan resultera i en

forsamrad personcentrerad vard i livets slutskede och plagsamma dodsfall.

Metodkritik

For att sakerstalla vetenskaplig kvalitet pa en kvalitativ studie kan begreppen trovardighet,
palitlighet, bekraftelsebarhet och 6verforbarhet matas (Polit & Beck, 2021, s. 569). Studien ar en
kvalitativ litteraturstudie med induktiv ansats vilket anses vara en lamplig metod som gjorde att
studiens syfte kunde besvaras och styrka trovardigheten (jmf. Priebe & Landstrom, 2017, s. 30).
For att 6ka trovardigheten vid datainsamling anvandes tva databaser, CINAHL och PubMed. En
svaghet 1 trovéardigheten ar sokbegransningen “fulltext”, vilket kan ha resulterat i att relevanta
artiklar foll bort och datainsamlingen inte blev helt tillforlitlig. For att efterstréava trovardighet
anvandes vid enstaka fall olika sokord i vardera databas for att uppna ett sa likvardigt och
sanningsenligt innehall som mojligt (jmf. Polit & Beck, 2017, s. 569). Sokordet “adaption” som
var en fritextsokning i PubMed anvéndes inte i CINAHL, vilket kan ses som en svaghet i den
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systematiska sokningen. | enlighet med Bengtsson (2016) styrktes litteraturstudiens resultat med

citat fran ursprungskallan i originalsprak for att 6ka trovardigheten.

Trovardigheten och palitligheten har framjats genom att litteraturstudien &r skriven och arbetad
av tva forfattare, samt genom handledning och opponentskap har feedback framforts for att
forbattra litteraturstudien (jmf. Henricson, 2017, s. 413). Forfattarna besatt ingen forforstaelse
inom omradet som studerats vilket Martensson och Fridlund (2017, s. 432) beskriver 6kar
palitligheten da forforstaelsen inte fargat datainsamlingen. Litteraturstudiens forfattare anses ha
begransad kompetens inom metoden och har darfor kontinuerligt gatt tillbaka till metodlitteratur
for att starka palitligheten. Vid kvalitetsgranskning av artiklar som ingick i analysen kan den
begransade kunskap och erfarenhet hos forfattarna ha inneburit felbedémning av artiklarnas
kvalitet, vilket kan vara en svaghet i palitligheten (jmf. Danielson, 2017, s. 297). Avslutningsvis
bedéms inklusionskriterier i litteratursokningen vara adekvata for att uppna ett heterogent urval

av artiklar som ingick i resultatet for att starka palitligheten (jmf. Polit & Beck, 2017, s. 319).

Vid analysprocessen okar bekréaftelsebarheten enligt Polit och Beck (2021, s. 834) genom att
analysprocessen speglar deltagarnas upplevelser och inte forfattarens fordomar. En styrka utifran
det &r att analysprocessen genomfordes enligt Bengtsson (2016) metodartikel. Det fanns en
kontinuerlig reflektion med ett kritiskt forhallningssatt i analysprocessen samt att den tydligt
beskrevs under metod vilket starker bekréftelsebarheten. Artiklar som ingick i litteraturstudiens
resultat hade sitt ursprung fran olika lander dar sjukvard ser olika ut vilken kan paverka
overforbarheten fran ett kontext till ett annat (jmf. Méartensson & Fridlund, 2017, s. 432-433).

Slutsatser

Personer som lever med lungfibros genomgar en l1ang och oséker resa fran symtom till diagnos.
Det finns behov av forbattrat stod och information tidigt gallande sjukdom och behandling.
Teorin om KASAM kan vara ett anvandbart ramverk for sjukskoterskan att forsta och bemota
patienten i sin turbulenta resa fran symtom till diagnos. Genom att sjukskdoterskan starker
begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet kan patienterna fa ett battre stod. Stigmatisering &r
ett betydande problem for personer med lungfibros. Sjukskoterskor har en viktig roll i att

eliminera stigmatisering och framja empati och respekt inom varden. Sjukdomen paverkar
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personers identitet och tidigare roller vilket gor att sjukskdéterskan behover efterstrava att varda
och bejaka enskilda personens hela jaget och &ndra och reflektera 6ver forvantningar pa
normativt beteende. For personer som lever med lungfibros och deras narstaende ar stod,
information och copingstrategier avgérande i det dagliga livet. Kommunikation inom varden
maste vara personcentrerad och anpassad till individens behov och egen takt. Samtal om livets
slutskede &r nodvandigt men brister ofta vid vardandet av personer med lungfibros. Anvéandning

av DOBra-korten ar ett bra verktyg for att forbattra den personcentrerade varden.

Sammanfattningsvis visar studien pa utmaningar och behov for personer som lever med
lungfibros, deras narstaende samt sjukskdterskan. Saval som kunskapsluckor inom vard i livets
slutskede for personer med lungfibros har identifierats, saknar dessutom sjukskoterskan ofta stod
och kunnighet kring dessa samtal. Vidare forskning inom omradet kan identifiera faktorer som
kan vara avgorande for att forbattra och sakerstalla att samtal vid livets slutskede genomfors i

rétt tid, i ratt sammanhang och med de rétta forutsattningarna.

Forfattarnas bidrag
Litteraturstudiens forfattare har bidragit jamlikt till arbetet och har bearbetat samtliga delar

tillsammans under hela arbetets gang.
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