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Abstrakt

Bakgrund: Akut leukemi ar en form av blodcancer med ett hastigt forlopp
utan tydliga riskfaktorer. Syfte: Att beskriva personers upplevelser av att leva
med akut leukemi. Metod: Litteraturstudien bestod av en induktiv kvalitativ
innehallsanalys med manifest ansats. Litteratursékningen genomfordes i
referensdatabaserna CINAHL, Psychinfo och PubMed dér 14 vetenskapliga
artiklar erh6lls och analyserades. Resultat: Analysen resulterade i 5
slutkategorier som beskriver manniskors upplevelser av att leva med akut
leukemi. Insjuknandet sker plotsligt och upplevs som chockerande av personer
med akut leukemi. Det medfor ocksa en stor osékerhet for personerna.
Personer med akut leukemi upplever ocksa att de maste kampa for att fa bade
information och kontroll i samband med deras behandling. Personerna far aven
biverkningar efter behandlingen som begrénsar dem i deras vardagsliv. |
samband med akut leukemi upplever personer att deras identitet &r under
forandring samt att de maste borja prioritera det som &r viktigt for dem i deras
liv. Slutsats: Personer med akut leukemi har varierande behov av stod for att
bland annat orka uthérda det chockerande sjukdomsférloppet samt att fa den
information just de &r i behov av. Detta kréver att sjukskoterskan kan inta ett
personcentrerat forhallningssatt for att mota personen och dennes behov.

Nyckelord: Akut leukemi, upplevelser, omvardnad, litteraturstudie, kvalitativ
innehallsanalys



Ménniskans hélsa kan ses inneha flera olika komponenter som sjél, kropp och ande (Eriksson,
2007). Inom halsobegreppet ingar ocksa betydelsen av att kanna sig som en komplett och
unik individ. I och med detta kan hélsa inte endast forstas som att vara fri fran sjukdom och
likasa kan manniskor uppleva hélsa trots sjukdom. Gallande begreppen hélsa och lidande kan
de endast existera i relation till varandra. Med andra ord kan man endast forsta héalsa som
helhet om man &ven uppmarksammat lidandet (Eriksson, 1992). Grunden for allt vardande
kan ses ha som mal att stédja manniskor i deras lidande och agera lindrande, med andra ord
att verka for en god hélsa (Eriksson, 1992).

Under 2019 diagnostiserades ca. 66 000 personer med nyupptackt cancer i Sverige. Leukemi
och andra maligna blodsjukdomar var den 3:e vanligaste cancerdiagnosen bland mén och den
6:e vanligaste bland kvinnor i Sverige under 2019 (Socialstyrelsen, 2020a. Under samma ar

diagnostiserades ca. 500 personer med akut leukemi i Sverige (Socialstyrelsen, 2020Db).

Leukemi ar en form av blodcancer som innebdr att produktionen av omogna vita blodkroppar
I benmargen &r ovanligt stor (Blackburn, Bender & Brown, 2019). Leukemi delas in i olika
underkategorier dar de huvudsakliga underkategorierna &r akut och kronisk leukemi. Vidare
kan dessa aven delas in i myeloisk eller lymfatisk leukemi beroende pa vilken typ av celler
som ar drabbade. Akut myeloisk leukemi (AML) och akut lymfatisk leukemi (ALL) &r de
vanligaste formerna av akut leukemi men det finns &ven mindre vanliga former som t.ex. akut
promyelocytisk leukemi (APL). Den 6kade produktionen av omogna vita blodkroppar vid
akut leukemi innebdr att det finns mindre utrymme i benmargen for andra blodceller som
ocksa skapas dar vilket hammar deras produktion. Detta innebér att det uppstar en brist av
andra blodceller och att tillstand som anemi och trombocytopeni kan ses. Detta kan i sin tur
leda till symtom som yrsel, dyspné, fatigue, upprepande infektioner och en 6kad
blédningstendens (Blackburn et al., 2019).

Diagnostiseringen av akut leukemi borjar vanligtvis med en blodanalys som kan avgéra om
det ar nagon paverkan pa blodcellerna exempelvis trombocytopeni eller anemi (Blackburn et
al., 2019). Den fortsatta bedomningen bestar av biopsi samt aspiration av benmérgen for
fortsatt analys. Det finns inte nagon saker orsak eller forklaring varfor akut leukemi uppstar
(Blackburn et al., 2019; Inaba, Greaves & Mullighan, 2013). AML har daremot visats vara
kopplat till miljofaktorer som exponering for bensen, joniserad stralning och
tobakskonsumtion. AML drabbar framst personer 6ver 65 ars alder (Ferrara & Schiffer,

2013). ALL drabbar framst unga barn men det forekommer dven hos vuxna manniskor, olika



genetiskt betingade sjukdomar som t.ex. Downs syndrom kan oka risken for insjuknande i
ALL (Inaba et al., 2013). Behandlingen av akut leukemi sker framst via
cytostatikabehandling eller i vissa fall stamcellstransplantation (Blackburn et al., 2019).

Personcentrerad vard har visat sig vara gynnsamt for att framja halsosamma transitioner i
samband med cancersjukdomar (Koinberg, Hansson Olofsson, Carlstrom & Olsson, 2018).
Personcentrerad vard ar ett av sjukskoterskans kompetensomraden och darinom tillhor
formagan att utga ifran den enskilde personens upplevelser och 6nskemal (Svensk
sjukskoterskeforening [SSF], 2017). Personcentrerad vard forutsatter att personen och dennes
behov sétts framfor sjukdomen samt att sjukskoterskan skapar forutsattningar for personens
deltagande och beslutsfattande (SSF, 2010). Vidare behdver sjukskéterskan kunna verka for
att framja personens perspektiv pa vad halsa ar for just dem samt att detta vardesatts lika
mycket som andra perspektiv sasom medicinska eller psykologiska (SSF, 2010). Kitson,
Marshall, Bassett och Zeitz (2013) menar liknande att karnan av personcentrerad vard bestar
av personens deltagande och engagemang i sin vard samt relationen mellan personen och
vardpersonalen. Ut6ver detta papekar de aven vikten av sammanhanget som varden ges inom

t.ex. att miljon framjar personcentrerad vard.

Sdderberg och Lundman (2001) menar att drabbas av sjukdom kan innebéra inskrankningar i
personers vardagsliv. De forklarar att det kan leda till forandringar i personers arbete och
relationer och kan innebéra att de gar fran ett mera aktivt liv till ett mera passivt. Att drabbas
av sjukdom kan dven innebara att personen kanner sig forradd av sin egen kropp (Flensner &
Rudolfsson, 2016). Dessa forandringar kan daremot vara osynliga for andra personer som
snarare kan uppfatta den som drabbats av sjukdom som frisk och hélsosam (Soderberg &
Lundman, 2001). Att personer inte far sina erfarenheter och behov bekréaftade av deras
omgivning kan leda till att de isolerar sig sjalva for att skydda sig (Flensner & Rudolfsson,
2016). Tvartom &r det viktigt for personer med sjukdom att skapa en helhet i gemenskap med
andra manniskor for att minska kéanslan av att vara ensamma i kampen mot det svara
(Soderberg, Lundman & Norberg, 1999).

Arman, Rehnsfeldt, Lindholm och Hamrin (2002) beskriver hur ordet cancer i och med sig

sjalv kunde vécka starka kénslor hos de personer som diagnostiserats med en cancersjukdom.
Diagnosen blev nagonting som paverkade alla aspekter av personernas liv och deras liv kunde
kannas centrerade runt handelsen. Personerna hade ett stort behov av &kta moten dar de kunde

dela med sig av alla deras upplevelser med nagon som hade formagan och modet att genuint



lyssna pa dem (Arman et al., 2002). Personerna beskrev hur méten med andra personer som
vagade och tillat dem att uttrycka deras morkaste kéanslor lindrade deras lidande (jfr.
Eriksson, 2007). Samtidigt innebar detta en risk for ett dkat lidande i de fall personerna
upplevde att de var tvungna att dolja sitt lidande for andra (Arman et al., 2002). Vardpersonal
kunde t.ex. visa tecken pa en form av undvikande dar deras fokus var pa cancersjukdomens
medicinska aspekter snarare &n personernas upplevelser av cancersjukdomen (Arman et al.,
2002). Denna likgiltighet infor personernas lidande medforde i sin tur ett 6kat lidande.
Personerna fick intrycket att deras upplevelser var onormala och att det endast var deras
fysiska kropp som fick nagon behandling. Personerna upplevde att vardpersonalen inte
forstod deras upplevelser och att vardpersonalens oférmaga att se dem som hela personer med
bade fysiska och psykiska behov 6kade deras lidande ytterligare och medférde darmed ett
vardlidande (Arman et al., 2002). Berglund, Westin, Svanstrom och Johansson Sundler
(2012) samt Soderberg et al. (1999) beskriver liknande hur vardlidande kan uppsta da
personers perspektiv och upplevelser inte uppmarksammas av vardpersonal. Detta
vardlidande medfor dven kéanslor av maktloshet vilket minskar personers férmaga att vara
delaktiga i deras vard. Saledes menar Berglund et al. (2012) att detta dven ar ett hinder for

personcentrerad vard.

Som det framgar ovan sa ar det av stor vikt att som sjukskéterska inte enbart fokusera pa de
medicinska aspekterna av vardandet. Det framgar ocksa att det ar viktigt att ha modet att
bjuda in till méten dar personen far mojligheter att dela med sig av sina upplevelser. En
djupare forstaelse av personers upplevelser av olika sjukdomar kan darmed vara viktigt for att
synliggora personers behov infor sjukskdterskan. Likaval kan det dven vara viktigt for att
normalisera sjukdomen for personen genom att som sjukskdterska uppmarksamma dem om
att de inte ar ensamma i sina upplevelser och att det finns andra som varit i liknande
situationer och kant likadant. Detta ar inte bara viktigt for att lindra lidande och framja

personcentrerad vard utan dven for att férebygga vardlidande.

Syftet med litteraturstudien var att beskriva personers upplevelser av att leva med akut

leukemi.

Metod

For att beskriva personers upplevelser &r en litteraturstudie med kvalitativ metod lamplig

eftersom det kvalitativa synsattet grundar sig i personers verkliga upplevelser (Polit & Beck,



2016). Darmed bestar litteraturstudien av en kvalitativ innehallsanalys med en manifest
ansats. Litteraturstudien bygger dven pa en induktiv ansats vilket innebar att den inte utgar
fran nagon hypotes daremot kan en hypotes majligen genereras ur resultatet (Polit & Beck,
2016).

Litteratursokning
For att fa en 6verblick av @amnesomradet borjade vi med pilotsokningar med fritext i
databaserna CINAHL, Psychinfo och PubMed. Var bedémning var att det fanns tillrackligt

med litteratur for att utfora en litteraturstudie inom omréadet.

Den systematiska litteratursokningen skedde i de bibliografiska referensdatabaserna
CINAHL, Psychlinfo, och PubMed. For att komma fram till anvandbara sékord anvénde vi
0ss av en s.k. tesaurus som anger vilka termer som anvéands inom respektive referensdatabas
samt vilka termer som kan anvandas for att géra sokningen antingen mer eller mindre specifik
(Backman, 2016). I Cinahl kallas tesaurusen CINAHL headings, i PsychInfo kallas den APA
Thesaurus of Psychological Index Terms och i PubMed kallas den MeSH terms. | CINAHL
anvande vi oss av foljande CINAHL headings: Acute lymphocytic leukemia, Acute myeloid
leukemia, Qualitative Studies och Adults. | Psychinfo sokte vi med termerna Leukemias och
Qualitative Methods. | PubMed anvénde vi oss av MeSH-termerna Acute Myeloid Leukemia,
Acute Lymphoid Leukemia och Qualitative Research. Termer fran respektive tesaurus
kombinerades med diverse fritextord med hjalp av s.k. Booleska operatorer for att bade

bredda och specificera sokningen, se Tabell 1.

Inklusionskriterier for artiklar var att de var skrivna pa engelskt sprak, att artiklarna var
publicerade mellan 2010 och 2021, att deltagarna var 6ver 18 ar samt att artiklarna var
kvalitativa studier som avsag studiedeltagarnas upplevelser av akut leukemi. Artiklarna bor
ha granskats av en etisk kommitté alternativt sa behover artikelforfattarna ha fort ett eget
etiskt resonemang (jfr. Polit & Beck, 2016). Om bade granskning av etisk kommitté och
etiskt resonemang saknades sa exkluderas artikeln. Det forsta urvalet bestod av att vi
granskade artiklarnas titlar dar de som kunde ténkas svara an mot syftet valdes ut. Foljt av
detta sa skedde en vidare granskning av artiklar vars titlar som bedémdes som relevanta via
genomlésning av deras abstrakt dar de artiklar som uppfyllda samtliga inklusionskriterier

inkluderades.



Tabell 1 Oversikt av systematisk litteratursokning

Syfte med litteratursdkning: Att beskriva personers upplevelser av att leva med akut leukemi

Séknummer *) Soékord Antal traffar ~ Antal Antal valda
granskade
CINAHL 2021/02/05
TBegrinsningar — Publicerat 2010 — 2021, engelskt sprak
S1 CH Leukemia, 5028
Lymphocytic, Acute
S2 CH Leukemia, Myeloid, 5182
Acute

S3 S10R S2 9795
S4 CH Qualitative Studies 153 990
S5 FT “experience®”’ 456 793
S6 FT ”perspective*” 139 962
S7 FT Pview*”’ 134 341
S8 FT “attitude™” 354 554
S9 S4 OR S5 958 085

OR S6 OR

S7 OR S8
S10 CH Adult 1857 261
S11 S3 AND 258 16 6

S9 AND

S10+
Psychinfo 2021/02/05
iBegriansningar — Publicerat 2010 — 2021
S1 DE Leukemias 1248
S2 FT “acute” 99 716
S3 S1 AND 649

S2

S4 DE Qualitative Methods 9394
S5 FT “experience*”’ 695 765
S6 FT ”perception*®” 576 051
S7 FT Pview*”’ 316 461
S8 FT “attitude*” 589 784
S9 S4 OR S5 1 556 56

OR S6 OR

S7 OR S8



Forts. Tabell 1, Oversikt av systematisk litteratursokning

Syfte med litteratursdkning: Att beskriva personers upplevelser av att leva med akut leukemi

Séknummer *) Sokord Antal traffar ~ Antal Antal valda

granskade

Psychlnfo 2021/02/05
iBegréansningar — Publicerat 2010 — 2021

S10 S3 AND 84 7 4
9%

PubMed 2021/02/05
tBegrinsningar — Publicerat 2010 — 2021, engelskt sprak

S1 MH Acute lymphoid 29 482
leukemia
S2 MH Leukemia, Myeloid, 56 541
Acute
S3 S10R S2 82 362
S4 MH qualitative research 60 164
S5 FT ”patient experience*”’ 19 146
S6 FT ”perception*®” 455 629
S7 FT Yview*” 502 243
S8 FT attitude®” 435 475
S9 S4 OR S5 1311 202
OR S6 OR
S7 OR S8
S10 S3 AND 301 17 12
SO+t

*CH — CINAHL headings i CINAHL, DE — Subjects [exact] i Psychinfo, MH — MeSH headings i PubMed, FT
— Fritext

Av de 22 utvalda artiklarna fran den systematiska litteratursékningen sa var 8 av dem
dubbletter. Ytterligare 2 artiklar exkluderades vid narmare granskning da de inte uppfyllde
litteraturstudiens inklusionskriterier. Efter den systematiska litteratursokningen gjorde vi &ven
en sekundarsokning via referenslistan i respektive utvald artikel. Via sekundérsékningen
erholls 2 artiklar som uppfyllde litteraturstudiens inklusionskriterier. Ddrmed erhdlls totalt 14

artiklar fran den systematiska litteratursokningen.

Kvalitetsgranskning

Artiklarna i litteraturstudien har granskats med en granskningsmall avsedd for kvalitativa



studier fran Statens beredning for medicinsk och social utvardering ([SBU], 2017).
Granskningsmallen &r en bilaga till metodboken fran SBU (2017) som i sin tur aven anvéandes
som stod i kvalitetsgranskningen. Vi ansag att granskningsmallen var lamplig for att
kvalitetsgranska de utvalda artiklarna och att inga ytterligare modifikationer behdvdes for att
den skulle vara anvandbar inom denna litteraturstudies ramar. Granskningsmallen innefattar
bedémning av artiklars syfte, urval, datainsamling, analys samt resultat. Generellt sett sa ska
aven en artikel vara latt att forsta och vara logiskt uppbyggd for att halla en god kvalitet
(SBU, 2017). For att presentera en gradering av artiklarnas kvalitet sa bedémde vi de artiklar
som endast har brister inom ett omrade som “hog kvalitet” och de artiklar som hogst har
brister inom tva omréden som “medel kvalitet”. De artiklar som har haft fler &n tva brister har

beddmts som ”lag kvalitet”.

Till en borjan utforde vi kvalitetsgranskningen av de utvalda artiklarna individuellt. Sedan
jamforde vi vara bedomningar med varandra for att tillsammans komma fram till en

gemensam beddémning av samtliga artiklar via diskussion. Artiklarna presenteras i Tabell 2.

Tabell 2, Oversikt av inkluderade artiklar (n = 14)

Forfattare Typ av Antal Metod Huvudfynd Kvalitet
(ar) studie deltagare (datainsamling, (Hog,
analys) medel,
1ag)
Boucher, N. et  Kvalitativ 22 Semistrukturerade Personer med AML Hog
al. (2018) intervjuer, kvalitativ.  har behov som skulle
innehallsanalys kunna motas med
palliativ vard.
Deckert, A. et Kvalitativ 21 Kvalitativa intervjuer, Fysiska, psykiska och  Medel
al. (2018) kvalitativ miljomassiga faktorer
innehallsanalys paverkar mojligheter
till meningsfulla
aktiviteter for
personer med akut
leukemi
Farsi, Z. etal.  Kvalitativ 10 Semistrukturerade En djupare forstéelse ~ Hog
(2010) intervjuer, grounded  av de

theory

beméstringsstrategier
personer med akut
leukemi anvénder kan
underlatta for
vardpersonal att
frémja empowerment



Forts. Tabell 2, Oversikt av inkluderade artiklar (n = 14)

Forfattare Typ av Antal Metod Huvudfynd Kvalitet
(ar) studie deltagare (datainsamling, (Hog,
analys) medel,
1ag)
Farsi, Z. etal.  Kvalitativ 10 Semistrukturerade Personers liv och Hog
(2012) intervjuer, grounded  uppfattningar
theory paverkas permanent
och temporért av akut
leukemi.
Ghodraty- Kvalitativ 25 Semistrukturerade Bade yngre och dldre  Medel
Jabloo, V. et intervjuer, grounded  personer med akut
al. (2015) theory leukemi har ihdrdiga
hélsoproblem och
begrénsningar.
Ghodraty- Kvalitativ 19 Semistrukturerade Fysiska symtom av Hog
Jabloo, V. et intervjuer, grounded akut leukemi minskar
al. (2016) theory med tiden men
psykosociala problem
kvarstar langre.
Heine, V. et Kvalitativ 17 Autobiografiska Akut leukemi kan ses  Hog
al. (2012) narrativa intervjuer, som en mork skugga
narrativ Over personernas liv
innehallsanalys som orsakar
individuella behov.
Jepsen, L. et Kvalitativ 16 Semistrukturerade Personer med akut Hog
al. (2019) intervjuer, tematisk leukemi upplever
analys fysiskt, psykiskt och
existentiellt lidande.
Koehler, M. et  Kvalitativ 12 Semistrukturerade Personers upplevelser  Hdg
al. (2011) intervjuer, grounded av AML péverkas
theory bade av medicinsk
okunnighet och
medvetet undvikande
av medicinsk
information
LeBlanc, T.et  Kvalitativ 32 Semistrukturerade Akut leukemi utgor Hog
al. (2017) intervjuer, constant ett plétsligt hot som
comparison kréver riktade
atgarder.
Nissim, R. et Kvalitativ 43 Semistrukturerade Akut leukemi kan Medel
al. (2013) intervjuer, grounded  orsaka traumatisk
theory stress och personer
kan reagera med
undandragande
Nissim, R. et Kvalitativ 35 Semistrukturerade Personer med AML Hog
al. (2014) intervjuer, grounded lamnar akutvard

theory

tidigare och sjukare
och de behover
darmed mera stéd
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Forts. Tabell 2, Oversikt av inkluderade artiklar (n = 14)

Forfattare Typ av Antal Metod Huvudfynd Kvalitet
(ar) studie deltagare (datainsamling, (Hog,
analys) medel,
1ag)
Ngrskov, K. et Kvalitativ 18 Semistrukturerade Diagnostisering och Medel
al. (2019) intervjuer, tematisk behandlingen av akut
analys leukemi hade en

negativ inverkan pa
hela personernas liv.

Tomaszewski, Mixad 41 Kvalitativa intervjuer, Akut leukemi Medel
E.etal. (2016) metod innehallsanalys forsvarar behallandet

av sociala roller och

minskar

funktionsnivan

Analys

Analysen har att skett med kvalitativ innehallsanalys enligt Graneheim och Lundman (2004).
Analysen har fokuserat pa det manifesta innehallet i texten d.v.s. pa det som &r synligt och
tydligt i texten. Analysenheterna var de 14 artiklar som erhélls via litteratursokningen. Till en
borjan laste vi genom artiklarna for att bilda oss en uppfattning av helheten darefter
extraherade vi meningsenheter ur artiklarna. Meningsenheterna var i det har fallet ord eller
meningar som &r relaterade till varandra, vilket i det har fallet innebar att de svarade an mot
litteraturstudiens syfte (jfr. Graneheim & Lundman, 2004). Meningsenheterna numrerades

med siffror for att gora dem sparbara. Totalt extraherades och dversattes 326 meningsenheter.

Efter att vi extraherade och 6versatte meningsenheterna till svenska kondenserade vi
meningsenheterna vilket innebar att de kortades ned avseende antalet ord samtidigt som
sjalva karnan och inneb6rden av meningsenheterna bevarades (jfr. Graneheim & Lundman,
2004). Darefter skedde former av abstraktion vilket innebar att vi forst satt koder pa
meningsenheter. En kod ar en sorts etikett som beskriver innehallet i en meningsenhet
(Graneheim & Lundman, 2004). De kondenserade meningsenheterna grupperades
tillsammans baserat pa deras koder for att illustrera skillnader och likheter mellan dem.
Darefter fordes liknande kondenserade meningsenheter samman baserat pa deras innehall i
underkategorier som i sin tur fordes samman i kategorier bestaende av liknande
underkategorier (jfr. Graneheim & Lundman, 2004). Totalt skedde kategoriseringen i tre steg

och resulterade i fem slutkategorier.
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Forskningsetiska 6vervaganden

For att en studie ska vara etisk sa menar Kjellstrom (2017) att tre kriterier behéver uppfyllas
namligen att studien handlar om vasentliga fragor, att den uppfyller god vetenskaplig kvalitet
samt att den utfors pa ett etiskt satt. FOr det forsta sa var syftet med denna litteraturstudie att
beskriva manniskors upplevelser av akut leukemi for att fa en djupare forstaelse for dem och
deras upplevelser. Tanken med detta var att bidra till en mera personcentrerad vard som &r
forankrad i personers verkliga upplevelser. Nyttan for personer med akut leukemi kan vara att
sjukskaterskor far en storre forforstaelse for dem och deras behov. Sjukskoterskeprofessionen
gynnas av en djupare kunskap som underlattar for halsoframjande vard och samhéllet gynnas
da individernas hélsa gynnas av mera skicklig vardpersonal.

For det andra sa sakras studiens vetenskapliga kvalitet genom anvéandandet av en design och
metod som kan alstra konklusiva resultat (Kjellstrom, 2017). For detta krdvs det att designen
och metoden ar lampliga for syftet med studien. Designen av denna litteraturstudie var
kvalitativ vilket &r inriktat just mot personers upplevelser vilket svarar an direkt mot syftet.
Da metoden foljt Graneheim och Lundmans (2004) vedertagna beskrivning av kvalitativ

innehallsanalys sa sékras ocksa kvalitén.

For det tredje sa bor litteraturstudien bygga pa artiklar som i sin tur ar baserade pa studier
som &r utforda pa ett etiskt satt. Polit och Beck (2016) ger forslag pa aspekter som bor
beaktas nar man bedoémer om en studie utforts pa ett etiskt satt. Vi har noterat om inkluderade
artiklar granskats av en etisk kommitte, om studiedeltagarna hade mdjligheten att dra sig ur
studien samt om studiedeltagarna utsatts for besvar eller obehag och om/hur studieforfattarna

forsokte forebygga detta.

Resultat

Analysen av de 14 inkluderade artiklarna resulterade i 5 slutkategorier som redovisas i Tabell

3. Kategorierna beskrivs med brodtext nedan och exemplifieras med citat ur artiklarna.

Tabell 3, Oversikt av slutkategorier (n = 5)

Slutkategorier

Att plotsligt dras in i ett chockerande sjukdomsforlopp och stéllas infér doden
Att kdnna en stor osakerhet infor nuet och framtiden
Att s6ka en balans av bade information och kontroll
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Forts. Tabell 3, Oversikt av slutkategorier (n = 5)

Slutkategorier

Att behandlingens biverkningar begréansar ens aktiviteter

Att behova forhalla sig till en forandrande identitet och nya livsroller

Att plotsligt dras in i ett chockerande sjukdomsforlopp och stéllas infor

ddden

Personerna i studierna upplevde att de blev sjuka i akut leukemi helt ovantat (Farsi, Dehghan
Nayeri & Negarandeh, 2012; Heine, Schitze, Koehler & Frommer, 2012; LeBlanc et al.,
2017; Nissim et al., 2013; Nerskov, Overgaard, Lomborg, Kjeldsen & Jarden, 2019). Den
plotsliga diagnosen och snabbt foljande behandling beskrevs som chockerande och
overvaldigande av personerna. Innan de fick sin diagnos sa uppmarksammade de inga tecken
pa att de skulle vara sjuka. Denna plotsliga forandring beskrevs av vissa som ett bortrévande
dar hela deras liv férandrades 6ver en natt. Personerna menade att de stoppades fran att delta i
deras normala liv och kastades in i en ny fraimmande varld (Deckert et al., 2018; Heine et al.,
2012; Nissim et al., 2013; Narskov et al., 2019).

It was like a bus that drove in front of you and stopped your life, and you were

stripped of everything. (Ngrskov et al., 2019, s. 52)
| samband med diagnosen s& menade personerna att de blev medvetna om déden som en
mojlig utgang vilket vackte tankar om att deras livstid nu var begransad (Boucher, Johnson &
LeBlanc, 2018; Farsi et al., 2012; Ngrskov et al., 2019). Darmed uppstod ocksa en radsla for
att de skulle do av sjukdomen och att st6ta pa dod relaterat till andra patienter 6kade denna
radsla ytterligare. | samband med behandlingen uppstod dven en radsla for infektioner p.g.a.
den 6kade infektionsrisken vilket intensifierade personernas rédsla for att do (Deckert et al.,
2018; Ghodraty-Jabloo, Alibhai, Breunis & Puts, 2015; Ngrskov et al., 2019).

| was staring at everything as if it was for the last time, a very awful feeling. For two
weeks | thought that I would die very soon (Farsi et al., 2012, s. 102).
Som en del av personerna forklarade sa kunde sjélva radslan for doden driva dem till att
desperat kampa for att halla sig vid liv (Farsi et al., 2012). Saledes menade personerna att
deras forsta och framsta fokus i behandlingens tidiga skeden var deras omedelbara

dverlevnad. De kande att de endast kunde fokusera pa deras fysiska tillstand vilket de beskrev
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som att ga in i 6verlevnadslage och de kampade for att ta sig genom behandlingen sa snabbt
som mojligt (Farsi et al., 2010; Nissim et al., 2014; Ngrskov et al., 2019).

Med tiden upplevde personerna att deras radsla foér déden minskade (Farsi et al., 2012).
Samtidigt upplevde personerna att ursprunget till akut leukemi var bade okéant och
okontrollerbart vilket i sin tur kunde vacka tankar om de kommer att bli drabbade av nagon
annan oférutsagbar sjukdom (Farsi et al., 2010, 2012; Ghodraty-Jabloo et al., 2015; Koehler
etal., 2011; Nissim et al., 2014). Personerna beskrev att de blev medvetna om en ny sarbarhet
och fick kénslan av att deras kropp svikit dem. De kénde sig mera medvetna om fysiska
symtom och sma saker som t.ex. en flack pa huden kunde framja angest och tankar om
aterfall. Vissa menade att just radslan for aterfall var ndgonting som skulle félja med dem
hela livet (Farsi et al., 2010, 2012; Ghodraty-Jabloo et al., 2015; Koehler et al., 2011; Nissim
etal., 2014).

[...] Well, the fear remains always that there might come a relapse. right? [sic!] But
you must live with that, and all these cancer patients live with that. (Koehler et al.,
2011, s. 10)

Att kdnna en stor osékerhet infor nuet och framtiden

Personerna i studierna beskrev hur sjalva sjukdomen akut leukemi och dess karaktar bidrog
till en kénsla av osékerhet (Boucher et al., 2018; Heine et al., 2012; Koehler et al., 2011). De
forklarade att de inte visste vad akut leukemi var for nagonting eller vad diagnosen innebar
for dem. Osakerheten som personerna upplevde kunde beskrivas som 6vervéldigande och
forlamande (Farsi et al., 2012; LeBlanc et al., 2017). Att inte riktigt veta vad det var som
hande med dem beskrevs bade som att vara frustrerande och otackt. Denna osékerhet strackte
sig aven till behandlingen av sjukdomen och det var svart att inte veta hur deras kropp skulle
reagera pa behandlingen. Daremot var studiedeltagarna sakra pa att behandlingen skulle bli
svar och kravande. Samtidigt kunde de acceptera att behandlingen var nédvandig om det gav
dem en chans att bli botade. Daremot kvarstod osakerheten om de ens nagonsin skulle bli
botade (Boucher et al., 2018; Farsi et al., 2010, 2012; Ghodraty-Jabloo et al., 2015; Jepsen,
Friis, Hoybye, Marcher & Hansen, 2019; Narskov et al., 2019).

... not having a clear defined treatment what works ...unlike friends who have other
types of cancer where it is you have surgery, you have radiation, you have this
protocol that either works or doesn’t. It’s been very open-ended ... (Boucher et al.,
2018, s. 435)
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Efter att personerna i studierna fatt diagnosen akut leukemi beskrev de hur de méttes av en
stor osakerhet infor framtiden (Ghodraty-Jabloo, Alibhai, Breunis & Puts, 2016; LeBlanc et
al., 2017; Nissim et al., 2014; Ngrskov et al., 2019). Tillvaron praglades av kanslor av bade
hopp och hoppldshet om deras framtid. Samtidigt som pabdrjandet av behandlingen medforde
ett 6kat hopp sa kunde personerna anda svanga mellan den hoppfulla kénslan att deras
situation var battre dn andras och den hoppldsa kénslan att deras situation tvartom var vérre
(Boucher et al., 2018; Farsi et al., 2010, 2012; Ghodraty-Jabloo et al., 2016; Heine et al.,
2012). Personerna upplevde att deras framtid hade blivit forstord av sjukdomen och att deras
planer och mal som hade funnits innan diagnosen raserades. De beskrev kanslan att deras
framtid var kortare och att de inte langre hade lika lang tid kvar som de trott. Vidare kunde
personerna beskriva hur denna osékerhet infor framtiden dven kunde vacka fragor om deras
liv nagonsin skulle bli normala igen. De kunde ocksa beskriva framtiden som helt blank eller
tom da de inte langre kunde forestalla sig nagon framtid alls efter sjukdomen (Boucher et al.,
2018; Farsi et al., 2012; Ghodraty-Jabloo et al., 2015; Heine et al., 2012; Nissim et al., 2014).

One day I think, possibly, five years from now, this could be over and I could be
working ... but I have a feeling that's not realistic. And I'm afraid to ask the questions
to the doctor about whether that is realistic ... So when | think of the future, it's a
blank ... | cannot picture the future. (Nissim et al., 2014, s. 2439)

Att s6ka en balans av bade information och kontroll

Ett behov av information om akut leukemi visades av personerna i studierna och de kdnde att
val anpassad information kunde hjalpa dem att bli mera forberedda pa vad de skulle ga
genom (Ghodraty-Jabloo et al., 2015; LeBlanc et al., 2017; Nissim et al., 2013, 2014). De
poangterade dven vikten av att fa tillrackligt med tid for att stalla fragor till vardpersonalen.
Samtidigt beskrev de hur informationen som gavs kunde upplevas som fér allméan och
overvéldigande for att de skulle kunna ta till sig den. Specifik information om hur det var for
just dem var av stort intresse. (Ghodraty-Jabloo et al., 2015; LeBlanc et al., 2017; Nissim et
al., 2013, 2014). Ibland beskrev personerna i studierna att de inte ville ta in for mycket
information om sjukdomen och deras prognos da det kunde upplevas som orovackande eller
skrammande. Vardpersonalens kroppssprak vid kommunikationen kunde ocksa medfora
dystra tankar. Likaval upplevdes det negativt nar man fick daliga nyheter av okand personal.
Vidare beréttade de att de aktivt undvek negativ information om eventuella
behandlingsbiverkningar och sjukdomens dddlighet (Boucher et al., 2018; Farsi et al., 2010,
2012; Koehler et al., 2011; LeBlanc et al., 2017; Nissim et al., 2013, 2014; Ngrskov et al.,



15

2019).

The more you know the more you ponder and this does not help for anything to my
opinion. So I only want to know whether I will be healthy again, whether and how
often I need to come back for further treatment. that [sic!] is all, the rest, I am not
interested in. (Koehler et al., 2011, s. 9)
Nar behandlingen vél var paborjad upplevde personerna i studierna att de inte hade nagon
kontroll 6ver deras liv. Det beskrevs som att man endast kunde félja med i strommen
(Boucher et al., 2018; Ghodraty-Jabloo et al., 2015; Koehler et al., 2011; LeBlanc et al.,
2017; Nissim et al., 2013; Ngrskov et al., 2019). Det kunde upplevas som svart att forlora
kontrollen 6ver sitt liv och det beskrevs ibland som en forlust av ens sjalvstandighet.
Samtidigt som vissa tyckte att det var skont att kunna avséga sig kontrollen till
vardpersonalen kande andra att vardpersonalen snarare hade tagit kontrollen éver hela deras
liv (Nissim et al., 2014; Ngrskov et al., 2019). Somliga fann sig ocksa i tanken att de inte
kunde gora nagonting for att forandra deras situation vilket kunde uppfattas som rogivande
(Farsi et al., 2010; Nissim et al., 2013).

1 didn’t worry if the transplantation was difficult. What could I do anyway? It perhaps
leads to death. It seems we cannot say more than this. / accept God’s will. (Farsi et
al., 2010, s. 487)

Att behandlingens biverkningar begransar ens aktiviteter

Nér personerna i studierna beskrev deras upplevelser av behandlingen var biverkningarna
nagot som ofta togs upp. Psykiska biverkningar av just kemoterapi som namndes var den s.k.
“kemohjirnan” som medférde koncentrationssvarigheter och minnesproblem (Ghodraty-
Jabloo et al., 2015, 2016). Personerna beskrev hur de inte langre kunde fatta beslut som
tidigare och deras frustration dver att glomma saker som de annars kunde komma ihég.
Fysiska biverkningar som besvarande var bl.a. illamaende, yrsel och en utmattande trotthet
(Boucher et al., 2018; Deckert et al., 2018; Ghodraty-Jabloo et al., 2015, 2016; Nissim et al.,
2014; Tomaszewski et al., 2016). Att fa diskutera ens biverkningar med vardpersonalen
upplevdes som lugnande och kunde minska den frustration som personerna kande (Nissim et
al., 2014). Vissa beskrev tiden pa sjukhuset som underlig eller fraimmande och eftersom
behandlingen &ven medférde en 6kad infektionskanslighet kunde det &ven leda till kénslor av
isolering da besok var begransat (Farsi et al., 2010, 2012; Koehler et al., 2011; Tomaszewski
et al., 2016). Flera personer berattade om hur deras behandling hade varit helt olidlig fér dem

och vissa menade att de skulle foredra att suicidera snarare an att genomga kemoterapin igen
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(Farsi et al., 2010; Heine et al., 2012; Ngrskov et al., 2019; Tomaszewski et al., 2016).

After the first Chemo [ had a [...] phase, I was allowed to go home for eight days. 1
felt so bad I thought, “when the second time is as bad as that ['m gonna slit my
wrists!”. I couldn’t take it anymore, I was just worn out [...]. I just kep’ thinking, “are
you gonna make it? Or not?” (Heine et al., 2012, s. 110)
Avslutad behandling kunde innebéra en kansla av god hélsa och aterhamtning for vissa av
personerna men samtidigt upplevde personerna att biverkningarna holl i sig efter att
behandlingen var avslutad. Den biverkning som de skildrade tydligast i detta sammanhang
var trottheten (Deckert et al., 2018; Ghodraty-Jabloo et al., 2015, 2016; Jepsen et al., 2019;
Tomaszewski et al., 2016). Under behandlingen beskrev deltagarna att de saknade deras
vardag och 6nskade att de kunde aterga till deras vanliga aktivitetsnivaer. Daremot innebar
trottheten att personerna hade bade mindre fysisk styrka och energi an vad de haft tidigare.
De beskrev hur deras vardagsliv blev mera kravande och hur de kunde behéva vila efter
aktiviteter som matlagning eller grasklippning vilket var nytt for dem (Deckert et al., 2018;
Ghodraty-Jabloo et al., 2015, 2016; Jepsen et al., 2019; Tomaszewski et al., 2016).
Personerna ké&nde att de beh6vde mera hjalp for att klara av vardagen men samtidigt var det
svarare for dem att soka hjalp just p.g.a. tréttheten (Nissim et al., 2014).

Personerna med akut leukemi berattade att de kdnde att stora delar av deras liv var
begréansade till foljd av deras minskade fysiska formaga (Boucher et al., 2018; Deckert et al.,
2018; Ghodraty-Jabloo et al., 2015, 2016; Jepsen et al., 2019; Nissim et al., 2014;
Tomaszewski et al., 2016). De menade att de inte kunde ateruppta de aktiviteter som de
tidigare funnit meningsfulla vilket var pafrestande for dem. Vissa kande att de inte langre
klarade av att géra nagonting férutom att stanna hemma. For att forsoka spara pa sina krafter
begransade de aven sig sjalva genom att minska pa mangden aktiviteter som de utforde sjalva
och delegerade bort vissa uppgifter till andra. Dessa begransningar medforde ocksa att
personerna inte klarade av att aterga till sitt arbete. Trots att personerna kommit hem igen
upplevde de inte hade nagon vanlig vardag att komma tillbaka till vilket kunde kannas
frustrerande (Deckert et al., 2018; Farsi et al., 2010, 2012; Jepsen et al., 2019; Nissim et al.,
2014; Tomaszewski et al., 2016). Personerna kande ocksa att det var frustrerande att vara
hemma och samtidigt oférmdgen till att géra nagot dar (Boucher et al., 2018).

I'm sitting there and see something that needs done and you get up and can’t do it ...
it’s frustrating. (Boucher et al., 2018, s. 435)
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Aven den forhojda infektionsrisken var en biverkan som kvarstod och begrinsade personerna
efter behandlingen (Boucher et al., 2018; Deckert et al., 2018; Ghodraty-Jabloo et al., 2015;
Jepsen et al., 2019; Narskov et al., 2019; Tomaszewski et al., 2016). Personerna beréttade hur
infektionsrisken tvingade dem att undvika grupper av manniskor och tranga utrymmen. De
kunde inte langre ga ut pa stan som vanligt eller aka nadgonstans med lokaltrafiken.
Personerna beskrev hur deras varld blev mindre och hur de kénde sig ensamma och isolerade,
fangade i sin egen bubbla (Boucher et al., 2018; Deckert et al., 2018; Ghodraty-Jabloo et al.,
2015; Jepsen et al., 2019; Narskov et al., 2019; Tomaszewski et al., 2016).

And then after other chemo treatments, having no immune system and basically living
at home in what I called “my bubble,” so I couldn’t really go anywhere, and being
kinda the season where everybody’s sick, a lot of times I couldn’t see anybody, and
that was hard ‘cause I do like... I like to be busy, I like to be out and socializing and
doing stuff. (Boucher et al., 2018, s. 89)

Att behova forhalla sig till en forandrande identitet och livsroller

| samband med behandlingen stélldes personerna i studierna infor fragor om deras identitet
(Deckert et al., 2018; Farsi et al., 2012; Ghodraty-Jabloo et al., 2016; Jepsen et al., 2019;
Nissim et al., 2013, 2014; Nerskov et al., 2019). Personerna beskrev hur de upplevde deras
identitet som hotad av férdndringarna som orakades av akut leukemi. Personerna kande sig
sjalva som bade fysiskt och psykiskt forandrande av diagnosen och behandlingen. De fysiska
forandringarna som haravfall och ofrivillig viktnedgang forstarkte bade deras kéansla av att
vara sjuka och deras identifikation som en cancerpatient. Férandringarna i deras utseende
ledde ocksa till att personerna kunde kanna sig fraimmande infor deras egen kropp och ha

svart att kanna igen deras egen spegelbild (Nissim et al., 2013, 2014; Ngrskov et al., 2019).

Well, I can see and feel that | am not myself. When | look in the mirror and into my

own eyes, | don't look the same, it's kind of a blurry image in front of me. (Ngrskov et

al., 2019, s. 52)
Personerna beskrev dven hur deras sociala liv stérdes av behandlingen och att de forlorade
kontakt med deras sociala natverk vilket beskrevs som en psykisk belastning (Farsi et al.,
2012; Jepsen et al., 2019; Ngrskov et al., 2019). Vidare menade de att det var ovantat svart
for dem att fa tillbaka ett meningsfullt socialt liv efter behandlingen. Personernas kéande att
deras forandrade sociala liv bidrog ytterligare till kanslan att deras identitet var férandrad
(Deckert et al., 2018; Ghodraty-Jabloo et al., 2016; Ngrskov et al., 2019).
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Personerna upplevde aven att deras familjerelationer och livsroller blev paverkade av
sjukdomsforloppet (Deckert et al., 2018; Ghodraty-Jabloo et al., 2016; Ngrskov et al., 2019;
Tomaszewski et al., 2016). De beskrev hur de inte langre kunde uppratthalla deras roller som
forsorjare eller foralder i samma utstrackning som tidigare. Personerna berattade att det var
mycket utmanande att forlora de roller som de haft innan. Forlusten av deras livsroller véackte
ocksa en oro for att de var otillrackliga for deras familj eller att de blivit en borda for dem
(Deckert et al., 2018; Ghodraty-Jabloo et al., 2015; Heine et al., 2012; Ngrskov et al., 2019).

Like since the beginning, I'm sorry | got sick. I don't want to be the burden. Just make
your plans, type of thing. My family, do whatever you want to do. If you wanna go to a
board meeting, go to the board meeting. If you want to go out, go somewhere, go out.
You don't have to stay at home. You don't have to cook for me, you don't have to ...
(Deckert et al., 2018, s. 89)
Efter att behandlingen var avslutad stélldes personerna infér utmaningen att anpassa sig till
sjukdomens konsekvenser och ga framat emot aterhamtning (Jepsen et al., 2019; Nissim et
al., 2014). Trots alla negativa upplevelser som personerna i studierna beskrivit sa skildrar de
aven en positiv aspekt. Flera av personerna beskriver hur sjukdomsférloppet gav dem ett nytt
perspektiv pa deras liv (Ghodraty-Jabloo et al., 2015, 2016; Nissim et al., 2014). Tanken att
de kanske inte kommer leva lika lange som de trott beskrevs som en vackarklocka vilket fick
dem att omprioritera vad det var som egentligen var viktigt for dem i deras liv (Ghodraty-

Jabloo et al., 2015, 2016; Nissim et al., 2014).

| think the whole experience was a wakeup call ... it was a gift to spend so much time
with my sister and daughter and bounding with them. (Ghodraty-Jabloo et al., 2016,
s. 2039)

Diskussion

Resultatdiskussion

Syftet med litteraturstudien var att beskriva personers upplevelser av att leva med akut
leukemi. Analysen av de 14 artiklar som ingick i studien resulterade i 5 slutkategorier: Att
plotsligt dras in i ett chockerande sjukdomsférlopp och stéllas infér doden, Att kédnna en stor
osakerhet infor nuet och framtiden, Att soka en balans av bade information och kontroll, Att
behandlingens biverkningar begréansar ens aktiviteter och Att behdva forhalla sig till en

forandrande identitet och livsroller.
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Resultatet i litteraturstudien visar att personer med akut leukemi upplever ett plétsligt och
chockerande sjukdomsforlopp dar de stélls infér en medvetenhet om deras egen dddlighet och
upplever radsla kring déd och aterfall. Likt resultatet i litteraturstudien upplever personer med
brostcancer doden som nagot hotande och detta beskrivs driva pa deras vilja att paborja
behandling med forhoppningen att forlanga deras liv (Bergqvist & Strang, 2017). Aven
personerna med akut leukemi i litteraturstudien beskriver att radslan for doden far dem att
prioritera deras Overlevnad framfor allt annat. Detta kan jamforas med det uthardande som
beskrivs av Morse (2001). Uth&rdandet innebdr att personen stanger av deras emotionella
reaktioner och fokuserar pa deras fysiska maende i nuet. Detta ar en reaktion pa det lidande
som personen stélls infor men i detta skede ar inte personen 6ppen for empatiskt trostande i
form av t.ex. fysisk berdring. Detta uthardande ar ett satt for personen att spara pa deras
krafter och de kan enligt Morse (2001) snarare behdva stottas for att orka uppratthalla deras
uthardande. Daremot menar Rehnsfeldt och Eriksson (2004) att detta kan forstas som att
personen upplever ett outhardligt lidande. | ett sadant lidande befinner sig personen i ett s.k.
livsforstaelsemaorker och personen ar inte sjalv medveten om deras lidande och kan darmed
inte fa det lindrat. Rehnsfeldt och Eriksson (2004) haller inte med att personer inte &r 6ppna
for omsorg i detta skede. Tvartom menar de att det finns en risk att personerna aldrig blir
medvetna om deras lidande och darmed aldrig kommer att kunna komma ifran det om de inte

far ett omsorgsfullt bemé&tande av en vardare.

Ett exempel pa omsorgsfullt bemotande skulle kunna vara det s.k. lilla extra (Arman &
Rehnsfeldt, 2007). Detta innebér att vardaren gar bortom det som forvantas av deras roll t.ex.
att ta tid for att sitta och prata med personen eller att hjalpa dem vélja de kldder som de vill
ha. Personerna kanske inte sjalva ar medvetna om det men det lilla extra bekraftar dem pa en
djup niva vilket lindrar deras lidande. For att sammanfatta behéver sjukskdéterskan saledes
vara uppmarksam pa att personer kan befinna sig i ett djupt lidande i de initiala faserna av
sjukdomsforloppet och att de kan behéva omsorgsfullt stod for att borja ta sig ur det.
Samtidigt kan det vara sa att de snarare behover hjalp for att utharda och spara pa deras

krafter.

Litteraturstudiens resultat visar ocksa att personer med akut leukemi upplever en stor
osékerhet i nuet avseende vad som hédnder med dem och deras kroppar samt vad som kommer
att handa med dem framdver och funderar pa hur deras framtid har paverkats av sjukdomen.

Osékerhet ar ett dynamiskt tillstdnd som innebér att personer upplever framtiden som
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ofdrutséagbar (Penrod, 2001). Utdver detta beror aven personers uppfattning av osakerhet pa
deras kanslor av sjalvfértroende och kontroll. Osakerhet medfor en obehaglig kénsla som
alltid upplevs i nuet samtidigt som det paverkas av tidigare upplevelser och avser framtida
utfall (Penrod, 2001). Personer med andra cancersjukdomar beskriver likt resultatet i
litteraturstudien hur de kanner osakerhet bade gallande sjukdomen samt deras majligheter att
realisera sina mal (Sajjadi et al., 2016). Géllande osékerheten rérande sjukdomen forekom
osakerhet om sjukdomen kommer komma tillbaka eller ej. Den mera generella osékerheten
beskriver personerna som osékerhet gallande ekonomin, sin familjs framtid samt deras
sysselséttning. Dessa kénslor och funderingar kring framtiden som férandrad kan tolkas som

en form av emotionellt lidande (Morse, 2001).

| litteraturstudiens framkom ingenting som minskade osakerheten for personen med akut
leukemi. For att kunna stodja personer som lider av svar sjukdom i deras kamp mot osékerhet
sa menar Hansen et al. (2012) att sjukskéterskan bor se till att finnas tillganglig och besvara
eventuella oklarheter som kan uppsta genom hela vardprocessen. Fran personernas synvinkel
ar det vardefullt att sjukskdterskan uppmarksammar, stottar, lyssnar samt litar pa det de har
att séga (Hansen et al., 2012). Lyssnandet bidrar ocksa till att minska personernas emotionella
lidande (Morse, 2001). Att formedla information till personer i syfte att minska deras
osakerhet kan tolkas som en kognitiv strategi som forsoker oka personers formaga att
forutsaga framtiden (Penrod, 2001). A andra sidan kan kénsloméssiga strategier som avser att
Oka personers kénsla av sjalvfortroende och kontroll vara lika eller mera effektiva for att
minska deras kénslor av osakerhet. Samtidigt menar Penrod (2001) att det inte gar att
sammanstalla vilka interventioner som &r mest effektiva for att minska osakerhet eftersom
olika personer gynnas olika mycket av olika strategier. Nagot som daremot har visat sig
minska personers osakerhet &r tillgangen till stodgrupper for att fora en dialog rérande deras
upplevda osékerhet med andra personer i liknande situationer som dem (Hansen et al., 2012).
Séadana stodgrupper ar ocksa vardefulla for att minska kanslan av att personerna ar ensamma i
deras lidande och denna kénsla av gemenskap dr i sin tur mycket viktig for att lindra detta
lidande (Hemberg, 2017). Sammanfattningsvis behdver Sjukskéterskan inta ett
personcentrerat synsatt for att tillsammans med personen finna strategier som 6kar just deras

kénslor av sjalvfortroende och kontroll.

Vidare visar litteraturstudiens resultat att personer med akut leukemi har ett behov av specifik

information om just deras situation och tillstand. Liknande upplever personer som drabbats av
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andra cancersjukdomar att de har ett behov att kdnna till orsakerna bakom insjuknandet samt
att de vill fa information angaende behandlingen och vilken effekt denna kommer att ha
(Khoshnood et al., 2019). I likhet med resultatet sa foérekommer det att personer som drabbats
av annan hematologisk cancer vid olika tillfallen vill undvika sa kallad dalig eller negativ
information som kunde upplevas som skrammande (Atherton et al., 2018). Till féljd av detta
s hander det att dessa personer drar sig for att stalla vissa fragor. Personerna med akut
leukemi i litteraturstudien skildrar denna balans av information som behéver uppnas for att
uppfylla deras behov av information samtidigt som de skyddas fran information som de inte
vill ha. Denna reglering mellan positiv och negativ information gor att personen med stod av

sjukskoterskan kan arbeta fram en bild av framtiden som hoppfull (Atherton et al., 2018).

| likhet med resultatet i litteraturstudien sa beskriver personer som genomgatt trauma att det
ar av vikt att informationen de tar del av ska vara personligt anpassad samt att de ges bade tid
och mojlighet till att fora en aktiv diskussion med vardpersonalen (Braaf, 2018). Vidare
papekar personer vikten av att vardpersonalen kanner till vilken specifik information som just
de ar i behov av (jfr. Fredriksson, 1999). Utifran resultatet framgar det dven att kroppsspraket
ar en komponent av betydelse for kommunikationen och att det kan paverka personen
negativt. Braaf et al. (2018) beskriver att kommunikation dar information éverfors &r av stor
vikt. Att som sjukskéterska kommunicera med sadant sprak som gér informationen begriplig
ar ocksa viktigt. Ett satt att 6ka personernas forstaelse av informationen kan vara att som
sjukskaterska tanka pa att inte anvanda sig av allt for mycket medicinsk terminologi som kan
vara svar for andra att begripa (Braaf et al., 2018). Sammanfattningsvis sa behéver
sjukskaterskan vara medveten om saval sitt kroppssprak, ordval samt att i métet vara lyhord
for att ta reda pa vilken typ av information som ar 6nskvard eller icke dnskvard. Detta

poangterar vikten av ett personcentrerat forhallningssatt i samband med kommunikation.

Av litteraturstudiens resultat framgar det ocksa att personer med akut leukemi upplever att de
besvarande biverkningarna fran behandlingen dven kan halla i sig efter att behandlingen &r
avslutad. Trotthet &r en biverkning som upplevs leda till stora begréansningar for personerna
med akut leukemi i deras vardagsliv. Cancerrelaterad fatigue (CRF) ar ett vanligt
forekommande fenomen bland personer med cancer (Berger et al., 2010). Det finns olika satt
att definiera CRF men i detta ssmmanhang kan det forstas som en standig fysisk, mental och
emotionell trétthet som &r oproportionerlig gentemot genomférda aktiviteter. Samtidigt &r

CREF en subjektiv upplevelse och olika personers upplevelser kommer att skilja sig at (Berger
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et al., 2010). Denna CRF medfor begransningar i personers liv och de kénner sig hindrade
fran att delta i aktiviteter som de brukade (Holley, 2000; Lavallée, Abdin, Faulkner & Husted,
2019; Wu & McSweeny, 2007). Personer med CRF kan beskriva det som att deras kropp inte
langre lyder dem och att de maste kdmpa med den for att fungera i vardagen (jfr. Gadow,
1980). Till foljd av dessa begransningar medfor CRF ocksa kanslor av hoppl6shet och
osakerhet (Holley, 2000).

Det som har visat sig vara effektivt for att minska personers CRF ar fysisk aktivitet for att 6ka
deras styrka och energi (Berger et al., 2010). Samtidigt kan detta vara problematiskt da CRF
aven upplevs begransa personers formaga att vara just fysiskt aktiva (Lavallée et al., 2019).
Séledes bor sjukskoterskan verka for att formedla vikten av fysisk aktivitet for att minska
CREF till personer med cancer. Sjukskoterskan behdver aven uppmérksamma personer med
cancer samt deras anhdriga tidigt i sjukdomsforloppet att CRF &r vanligt och att det kan
kannas annorlunda fran vanlig trotthet (Berger et al., 2010; Wu & McSweeny, 2007). Vidare
behover sjukskoterskan bidra till att 6ka personers kénsla av kontroll for att minska kénslan
av att de maste kampa emot deras kropp vilket i sin tur kan minska upplevelsen av CRF (Wu
& McSweeny, 2007). Nagot som kan 6ka dessa personers kansla av kontroll &r t.ex. att hjalpa
dem féra en dagbok Gver deras CRF sa att de kan planera vilka aktiviteter som de ska gora
kring nar de ar mer eller mindre trétta (Berger et al., 2010; Wu & McSweeny, 2007).

De fysiska forandringar som personerna med akut leukemi i litteraturstudien genomgar kan
innebara att personerna kanner sig frammande infor sig sjalva. Det finns manga olika
kroppsliga forandringar som personer med cancer kan genomga t.ex. haravfall eller
arrbildning som i sin tur kan paverka deras kroppsuppfattning (Fingeret, Teo & Epner, 2014).
En persons tankar om deras kroppsuppfattning bestar huvudsakligen av tva delar, namligen
om de ar ndjda med deras utseende och hur viktigt de tycker att deras utseende ar. Personerna
i litteraturstudien upplevde bade sociala utmaningar och kéande sig isolerade efter
behandlingen. Fingeret et al. (2014) menar att personer som har stora problem med deras
kroppsuppfattning kan vélja att undvika sociala situationer och darmed bli isolerade.

Kvinnor som genomgatt mastektomi for behandling av brostcancer upplever ocksa deras

kroppar som férandrade och fraimmande (Lindwall & Bergbom, 2009). I litteraturstudiens
resultat framgick det déaremot inte lika tydliga beskrivningar av reaktioner som forlust och
sorg. Mdjligen kan denna skillnad bero pa att forandringarna ar mera permanenta for dem

som genomgar mastektomi eller att just brostet symboliserar femininitet och darmed kanske
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ses som en viktigare del av utseendet (Demir, Donmez, Ozsaker & Diramali, 2008).
Samtidigt behover det papekas att olika personer kommer paverkas olika mycket av
kroppsliga forandringar (Rhoten, 2016). Vidare ar det just den enskilde personens uppfattning
som avgor om de har problem med kroppsuppfattningen oavsett vad andra tycker om deras

utseende.

Sammanfattningsvis behdver sjukskoterskan vara uppmarksam pa att personer som
genomgatt behandling for cancer kan ha problem med deras kroppsuppfattning och att detta
kan leda till social isolering. Sjukskoterskan bor ta upp fragan om personers
kroppsuppfattning dven om de sjalva inte namner det da de kan kanna att det ar genant
(Fingeret et al., 2014). Det kan vara fordelaktigt att tidigt i sjukdomsférloppet papeka att
problem med kroppsuppfattningen &r vanligt bland personer med cancer. Samtidigt behdver
man ge personen utrymme att beratta om just deras upplevelser genom att vaga stalla 6ppna
fragor och verkligen ta tiden till att lyssna pa deras berattelser (Fingeret et al., 2014).

Slutligen sa framgar det i litteraturstudiens resultat att personerna med akut leukemi far ett
nytt perspektiv pa deras liv till foljd av sjukdomsforloppet dar de omprioriterar vad som ar
viktigt for dem i deras liv. Morse och Johnson (1991) menar att omprioriteringar som dessa
beror pa det lidandet som personerna har genomgatt. Andra personer beskriver liknande
resultatet i litteraturstudien att deras prioriteringar i livet fordndrades av deras upplevelser
med cancer (Drageset, Lindstrem & Underlid, 2016). De menade att de numera var mindre
fokuserade pa triviala problem och att de sdg mera positivt pa deras liv. Vidare blev deras
nara relationer och familjer viktigare for dem. Personerna kénde att de hade véaxt som
personer till fljd av sjukdomsforloppet (Drageset et al., 2016). A andra sidan finns risken att
sjukdomsforlopp kan upplevas som sa pass forodande att personer kanner att de och deras liv
slagits i spillror vilket kan leda till depression och undandragande (Morse & Johnson, 1991).
Oavsett om sjukdomsfarloppet leder till positiva omprioriteringar eller far mera negativa

foljder sa ar personernas liv permanent forandrade av upplevelsen.

Metoddiskussion

For att diskutera och utvérdera en kvalitativ studies kvalitet sa kan man utga fran begreppet
trovéardighet (Holloway & Galvin, 2017). En trovérdig kvalitativ studie har en metodologisk
soliditet som vidare kan diskuteras i termer av tillforlitlighet (credibility), palitlighet
(dependability), bekréftelsebarhet (confirmability) samt dverforbarhet (transferability)
(Holloway & Galvin, 2017).
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Tillforlitlighet avser att studiens resultat verkligen éverensstdammer med deltagarnas
upplevelser av det som studeras (Holloway & Galvin, 2017; Graneheim & Lundman, 2004).
En viktig del i att starka tillforlitligheten ar att samla in rikligt med varierande data som
svarar an mot syftet (Graneheim, Lindgren & Lundman, 2017). Samtidigt som det inte finns
nagon tydlig grans for hur mycket data som behdvs for att uppna tillforlitlighet sa anser vi att
14 artiklar med totalt 326 meningsenheter har resulterat i ett tillrdckligt omfattande resultat
som fangar upp olika manniskors varierande upplevelser av akut leukemi. For att starka
tillforlitligheten ytterligare har vi extraherat tillrackligt stora meningsenheter for att inte mista
sammanhanget samtidigt som vi undvikit att géra dem alltfor stora sa att meningsenheterna
inte fatt flera innebdrder (Graneheim et al., 2017). Tillforlitligheten har dven framjats genom
att diskutera analysen med kurskamrater och handledare under seminarier dar samstammighet
mellan insamlade data och kategorier granskats (jfr. Martensson & Fridlund, 2017). Vidare
har samstdammigheten mellan data och kategorier demonstrerats for lasaren genom att
innehallet i respektive slutkategori illustrerats med citat ur studierna vilket har starkt

tillforlitligheten ytterligare (jfr. Graneheim & Lundman, 2004).

Att en studie ar palitlig innebar att lasaren kan félja de beslut som tagits under studiens gang
(Holloway & Galvin, 2017). Palitligheten har framjats i litteraturstudien genom att vi utforligt
beskrivit tillvagagangssattet avseende litteratursokningen, kvalitetsgranskningen och
analysen. En viktig del for att framja palitlighet ar anvandandet av en s.k. verifieringskedja
vilket ar en tydlig dokumentation av de beslut som tagit innan och under studiens gang
(Holloway & Galvin, 2017). Under studiens gang har vi inte dokumenterat nagon
verifieringskedja vilket forsvagar litteraturstudiens palitlighet. Vidare papekar Martensson
och Fridlund (2017) att palitligheten starks genom en beskrivning av forfattarnas forforstaelse
inom amnet. Vi har ingen specifik erfarenhet av att varda patienter med akut leukemi men
som sjukskoterskestudenter har vi omgivits av omvardnadsteorier och kurslitteratur om
sjukdomsupplevelser vilket kan ha paverkat var analys. For att motverka detta har vi standigt

jamfort kategorisering och resultat med var ursprungsdata.

Bekréftelsebarhet rader nar det ar mojligt for lasaren att spara data till dess kélla och darmed
bekrafta att det som presenteras i resultatet inte kommer fran forfattarens fordomar eller
antaganden (Holloway & Galvin, 2017). Vi har starkt bekraftelsebarheten i litteraturstudien
genom korrekt referenshantering. Vidare har vi starkt bekréftelsebarheten genom

anvandandet av en manifest innehallsanalys dar vi undvikit att géra egna tolkningar under
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analysen. Daremot maste det papekas att det dven ingar en viss del abstraktion och tolkning
vid en manifest analys (Graneheim & Lundman, 2004). Vidare paverkas bekraftelsebarheten i
litteraturstudien &ven av att bekraftelsebarheten i respektive inkluderad artikel kan variera.
Detta ar en svaghet som riskerar att minska litteraturstudiens bekréftelsebarhet.

Overforbarheten avser huruvida resultatet kan tillimpas i andra liknande sammanhang
(Holloway & Galvin, 2017). Overférbarheten kan framjas om det finns tydliga beskrivningar
av sammanhanget kring urvalet och datainsamlingen (Graneheim & Lundman, 2004). | denna
litteraturstudie sa kan sammanhanget endast vara sa utforligt beskrivit som det &r i respektive
inkluderad artikel vilket &r en svaghet. Det &r lasaren som avgor om en studies resultat &r
overforbart till andra sammanhang men samtidigt anser vi att vart utforligt beskrivna resultat
underlattar for lasaren att gora denna bedémning vilket ar en styrka (jfr. Graneheim &
Lundman, 2004).

Slutsatser

Den hér litteraturstudien visar att personer med akut leukemi plotsligt hamnar i en
livshotande situation dér ingenting kanns sakert. Det plotsliga forloppet leder aven till en stor
osakerhet i personernas liv och uppfattas stora deras framtidsplaner. | detta skede behdver
sjukskaterskan finnas narvarande for att stétta personen i bade deras lidande och uthardande.
For att minska osdkerheten for personer med akut leukemi sa behover sjukskoterskan stétta
deras kanslor av sjalvsékerhet och kontroll. Framtida forskning kring vilka interventioner som
ar effektiva for att framja sjalvsakerhet och kontroll for just personer med akut leukemi ar av
intresse. Av resultatet framkom det dven att personerna har ett behov av information om just
deras tillstand samtidigt som de inte far for mycket information. Aven séttet som
informationen férmedlas pa har visats vara av betydelse dar bade ordval och kroppssprak &r
viktiga komponenter. Vidare visar resultatet att personer med akut leukemi stalls infor
pafrestningar bade under och efter behandlingen. Sjukskéterskan behdver vara medveten om
vanliga symtom som kan kvarsta efter behandlingen for att kunna férmedla detta till personer
med akut leukemi i ett tidigt skede. Liknande behdver sjukskoterskan vara uppmarksam pa att
problematik med kroppsuppfattningen ar vanligt samt att det kan vara osynligt for
utomstaende. Sjukskoterskan behover vaga bjuda in till samtal om detta och kunna anpassa
det till den enskilde personen. Detta vacker framtida forskningsfragor om vilken specifik
problematik med kroppsuppfattningen som finns fér personer med akut leukemi.

Genomgaende sa har litteraturstudien pavisat behovet av ett personcentrerat forhallningssatt



for att anpassa omvardnaden till den enskilda personen med akut leukemi och deras unika

upplevelser.

Forfattarnas bidrag

Vi utforde datainsamlingen, dataanalysen samt skrivandet av examensarbetet gemensamt.

Kvalitetsgranskningen har skett bade individuellt och diskuterats gemensamt.
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