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Sammanfattning

Bakgrund: Leukemi dr en blodsjukdom som dven kallas blodcancer. Det dr ungefar 350 000
personer som insjuknar i leukemi virlden 6ver varje ar. Leukemi kan bidra till att det
kénslomaissiga, fysiska och psykiska vilmaende och funktion paverkas. Det rdder en
bristande kunskap och forstaelse for hur personer upplever att leva med leukemi. Det dr
darfor motiverat att 6ka denna forstielse for att kunna forbéttra patientvarden.

Syfte: Syftet med studien &r att undersdka kvinnors upplevelse av att leva med leukemi.
Metod: En kvalitativ innehallsanalys baserad pa tvé patografier. Graneheim & Lundmans
fem stegs innehdllsanalys anvéndes som analysmetod.

Resultat: I resultatet framkom tre kategorier. Kvinnorna upplevde angest och riadsla for
sjukdomen, da de kédnde sig isolerade eller nedstimda. Kvinnorna upplevde ocksé kéinslan av
att inte ha nagon kontroll. Denna upplevelse gjorde sig pamind nir de 1dmnade 6ver sina liv i
hinderna pé en annan ménniska som skulle hjédlpa dem eller nér kvinnorna upplevde att
sjukdomen hade kontroll 6ver deras kropp. Kvinnorna upplevde glddje vid vissa tillfillen
dven om sjukdomsforloppet var jobbigt. Det kunde da vara vardpersonalen som gjorde
vardagen lite ldttare genom att bjuda pé ett leende eller provsvaren blivit battre.

Slutsats: Leukemi kan téra pa kroppen fysiskt och psykiskt. Manga av de upplevelser som
kvinnorna upplevde kunde kopplas till tidigare studier inom @mnet men dven nya fynd
gjordes dir ingen tidigare forskning kunde jamforas. Denna studie kan ge vardpersonal storre
forstaelse for hur pafrestande sjukdomen ér, trots detta behdvs mer forskning inom dmnet.

Nyckelord: kvinnor, leukemi, upplevelse
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Inledning

Enligt World Health Organization (2011) drabbas varje ar ungefar 12,6 miljoner ménniskor
av cancer, vérlden 6ver. Av dessa dr det cirka 350 000 som drabbas av leukemi (World
Health Organization, 2011). I Sverige insjuknar arligen ungefar 750 personer i leukemi

(Bergman, Hont & Johansson, 2013).

Bernstrom, Eriksson och Ek (1997) beskriver att ndr en ménniska drabbas av sjukdom kan
personens antagande av hur livet ska se ut fordndras. Den som drabbas av cancer kan uppleva
ett hot gentemot autonomin, vilket dd kan leda till olika typer av osdkerhet kring
hilsotillstdnd, sjukdom, fordndringar av levnadsvanor, livskvalité och hot om déden. For de
som lever med leukemi kan det vara en vardaglig verklighet att béra en kénsla av osdkerhet
och att behdva hantera den livsstil med funktionshinder och dédshot som sjukdomen kan

skapa (Bernstrom, Eriksson & Ek, 1997).

Leukemi kan bidrar till att den fysiska funktionen och de psykiska vilmaende paverkas
(Redaelli, Stephens, Brandt, Botteman & Pashos, 2004). Vid vard av personer med leukemi
behovs vardpersonal som har stor kunskap och erfarenhet inom d&mnet (Meenaghan, Dowling
& Kelly, 2012). Persson och Rahm Hallberg (2004) samt Papadopoulou, Johnston och
Themessl-Huber (2013) beskriver att det rader en bristande kunskap och forstaelse for hur
personer upplever att leva med leukemi. Dérfor dr det motiverat att 6ka denna forstéelse for
att kunna fOrbéttra patientvarden (Persson & Rahm Hallberg, 2004; Papadopoulou, Johnston
& Themessl-Huber, 2013). Med anledning av detta, foljer en studie av patografier dar
kvinnors dagboksanteckningar studeras. Detta kan bidra till en 6kad kunskap och forstéelse

for kvinnors upplevelse av att leva med leukemi.

Bakgrund

Kvinnors upplevelser

Enligt Dahlberg, Segesten, Nystrom, Susserud och Fagerberg (2003) kan upplevelse

definieras som fortydligande av personens upplevelse av sin kropp i tid och rum 1 samband



med sin sjukdom samt hur det dagliga livet pdverkas och hur det &r att leva med sjukdomen.
Upplevelsen definieras bade som upplevelsen i sig samt hur den upplevs for personen
(Dahlberg, et al 2003). Personers egen upplevelse dr den sanna verkligheten som upplevs och
som inte direkt gar att beskriva for ndgon annan och &r den direkta utgdngspunkten for all
aktivitet (Birkler, 2005). Personernas upplevelse av att f4 diagnosen leukemi kan komma
plotsligt och som ett slag i magen, helt oforberétt och nagra forknippar det med en dodsdom

(Persson & Hallberg, 2004; Papadopoulou, Johnston & Themessl-Huber,
2013; Koenigsmann, Koehler, Regner, Franke & Frommer, 2006). Enligt Birgegird och

Glimelius (1991) upplever nigra personer som &r drabbats av cancer att det finns en kénsla av
ordttvisa over att insjukna och det kan f6rknippas med skuldkénslor. Det finns personer som
upplever cancer som ett straff genom att relatera sjukdomen till ndgonting de gjort tidigare i
livet (Birgegéard & Glimelius, 1991). I tidigare studier av Hill, Amir, Muers, Connolly och
Round (2003) rapporteras att kvinnor kan ha en starkare upplevelse av att leva med cancer én
méin (Hill et al, 2003) samt att de ibland kan ha léttare att uttrycka sina upplevelser kring sig
och sin sjukdom (Bolund & Brandberg, 2008).

Bolund och Brandberg (2008) beskriver att behandlingen vid cancer kan vara en stor
pafrestning da den kan vara langvarig, slitsam, belastar hela kroppen fysiskt och kan ldmna
personen bade fysiskt och psykiskt utmattad. Kroppens utseende fordandras och de kéllor som
fanns till trygghet genom vénner, familj, aktiviteter med mera sviktar och kan ger den som ar
cancersjuk en utmaning att dterfa sin sjilvbild och sin vardag (Bolund & Brandberg, 2008).
Om vérdpersonalen édr vaksam pa patientens signaler kring sin sjukdom 6kar mdjligheten for
att hjdlpa till med bearbetning av de tdrande upplevelserna (Birgegard & Glimelius, 1991).
Genom att undersoka hur personer med leukemi upplever att leva med sjukdomen, kan detta
leda till en mer personcentrerad omvardnad da personers upplevelser sitts 1 fokus (Xuereb &

Dunlop, 2003).

Leukemi

Enligt Bergman, Hont och Johansson (2013) diagnostiserades 404 mén och 343 kvinnor i

Sverige med leukemi under 2011. Av de som insjuknade avled 215 min och 200 kvinnor



(Bergman, Hont & Johansson, 2013). Leukemi kan upplevas som ett hot mot kroppen och

som ett hot mot hela minniskan (Koeningsman et al, 2006)

Simonsson (2012) menar att orsaken till leukemi dnnu &r okdnd. Faktorer som kan paverka
insjuknande dr hog alder, livsstil, kon, joniserande stralning, lang exponeringstid av hoga
doser kemikalier s& som bensen, vissa bakterie och virusinfektioner, gener och dven viss

cytostatika (Simonsson, 2012).

Gahrton, Hagberg, Hellstrom- Lindberg, Kimby, Lehmann och Samuelsson et al (2008)
(2011) beskriver att leukemi &r en blodsjukdom, en cancer som angriper blodkropparna i
benmérgen. Via blodet kan de omogna cellerna spridas till resten av kroppen. Det finns tva
huvudkategorier av leukemi, akut leukemi och kronisk leukemi. Till dessa tva

huvudkategorier finns det tvd huvudtyper, myeloisk och lymfatisk (Gahrton et al, 2008).

Under behandlingen &r de viktigt att bry sig om och ge personen bésta mgjliga livskvalitet
genom att se till att personens behov tillgodoses samt att minimera risken for
sjukdomsrelaterad dod (Juliusson, 2012). Enligt Gahrton et al (2008) behandlas ofta personer
med leukemi med intensiva cytostatika kurer. Om personerna inte skulle svara pa

cytostatikan kan en stamcellstransplantation vara aktuell (Gahrton et al, 2008).

Akut leukemi
Hallbook (2012) beskriver att akut leukemi dr en sjukdom som har snabb progress i de flesta
fallen. Det kan dock komma smygande och utvecklas under flera manader men det kan dven

ta sd kort tid som ett par veckor (Hallb6ok, 2012).

Kronisk leukemi
Enligt Simonsson (2012) kan kronisk leukemi utvecklas langsamt och processen kan ta flera
ar innan symtom uppticks. Till skillnad fran akut leukemi upptécks ofta kronisk leukemi 1

forbifarten som tillexempel vid en hilsokontroll (Simonsson, 2012).

Teoretisk referensram

Enligt Dahlberg et al (2003) handlar Livsvérldsteorin om personers erfarenheter och

upplevelser. Livsvarldsperspektivet vill synliggdra personernas vardag och sa att deras



tillvaro uppméarksammas, genom att kunna forsta och analysera vérlden sa som den upplevs.
Livsvérlden konkretiserar personernas etiska perspektiv och vardvetenskapen kdnnetecknas
genom analys och forstdelse for personerna och hur de upplever sin hélsa, maende, lidande

och sin vard (Dahlberg et al, 2003).

Dahlberg et al (2003) menar att bade den fenomenologiska och den existentiella
hermeneutiken filosofier dr baserade pé livsvérlden. Genom att anta livsvérldsperspektivet
som forskningsansats kommer personernas dagliga virld att uppmérksammas. Det krivs
endast en liten fordndring av kroppen for att tillgdngen till kroppen och vérlden fordndras.
Sadana fordndringar kan vara att bli kroniskt sjuk, bli svart skadad eller psykiskt lidande
sdsom angest och kan skapa en tydlig fordndring 1 individens liv (Dahlberg et al, 2003).

Niér livsvirld anvénds som ansats beskriver Dahlberg et al (2003) att inom vardvetenskap
kannetecknas det etiska patientperspektivet diar fokusen ligger pa hur patienter erfar sitt
lidande, sin hilsa, sin vard eller sitt vdlbefinnande. Dessa upplevelser gar inte att médta med
instrument och teknik, istillet personifieras livsvérldsperspektivet av omvérdnadspersonalen

engagemang och intresse for personers egen livshistoria och beréttelse (Dahlberg et al, 2003)

Syfte

Syftet med studien &r att undersoka kvinnors upplevelser av att leva med leukemi.

Metod

Design

En studie pé patografier med kvalitativ ansats har gjorts for att besvara studiens syfte. Enligt
Persson och Rahm Hallberg (2004) anvinder sig ofta personer som drabbats av leukemi den
berittande metoden for att fa ett grepp om vad som hénder (Persson & Rahm Hallberg,
2004). Van Manen (1990) beskiver att biografier kan vara ett bra val av material for
granskning i andamal att beskriva hur personer upplever den vérld de lever i. Trots att
biografier kan vara skrivna i ett syfte att underhalla sa kan biografier innehalla frikostiga
beskrivningar och detaljer som kan vara intressanta dven 1 vetenskapligt syfte (Van Manen,

1990). Enligt Willman, Stoltz och Bagtsevani (2011) innefattar det omvirdnadsvetenskapliga



forskningsperspektivet kunskap om personers ménskliga handelser, upplevelser, relationer
och andra processer vilket kan anvinds i kvalitativa forskningsmetoder. Denna typ av
forskningsmetod kan anvéndas for att beskriva mdnniskans uppfattningar och upplevelser

(Willman, Stoltz & Bagtsevani, 2011).

Urval
Sjalvbiografierna dr uppsokta pd Karlskronas Stadsbibliotek i bibliotekets databas med

sOkordet ”leukemi”, sokningen gav totalt 16 traffar. Efter att de 16 bockerna granskats

kvarstod 2 bocker som stdmde in pa syftet och inklutionskriterierna.

Inklusionskriterierna for de utvalda bdckerna var att de var skrivna av kvinnor d4 Bolund och
Brandberg (2008) beskriver att kvinnor ibland kan ha littare 4n mén att uttrycka sina
upplevelser kring sig och sin sjukdom till andra ménniskor (Bolund & Brandberg, 2008).
Bockerna skulle vara sjdlvbiografiska och skildra personernas egna upplevelser. Enligt Van
Manen (1990) kan biografier vara ett bra val av material for gransking i &ndamal att beskriva
hur virlden upplevs da de &r véldigt malande och ger utrymme for att uttrycka sina kanslor
fritt (Van Manen, 1990). Sjélvbiografierna skulle vara utformade som dagboksanteckningar
da Persson och Sundin (2012) beskriver att datainsamling av dagboksanteckningar kan
innehélla detaljerade beskrivningar av personers erfarenheter och upplevelser av ett fenomen
(Persson & Sundin, 2012). Bockerna skulle vara skrivna pa skandinaviskt sprék och att det
framgar hur personerna utifran psykiska aspekter mar av att leva med leukemi. Det gjordes

ingen begransning 1 undergrupper till leukemi.

Det kvarstod tva bocker efter inklutionskriteriernas urval. Det resterande 14 bockerna valdes

bort da de inte var relevanta till syftet eller foljde inklutionskriterierna.

Beskrivning av vald sjdlvbiografi

Draken byfter i motvind: En bok om att vara ung och fd cancer, Johanna Stromberg (2001)
Johanna var bara 24 &r ndr hon drabbades av cancer och var mitt i sin utbildning till att bli
biomedicinsk analytiker. I Johannas bok far vi folja hennes kamp mot cancer och hennes

egna tankar, fOr att vervinna denna sjukdom. Johannas dagboksanteckningar speglar de



psykiska och fysiska utmaningar hon fir moéta i sin nya vardag samtidigt som hon forsoker

halla modet uppe och fortsitta sin pagdende utbildning.

Regines bok: En ung jentes siste ord, Regine Stokke (2010)

Regines bok handlade om en 17 r gammal flicka vid namn Regine, som insjuknar i leukemi.
Under Regines sjukdomsforlopp intraffar alla mojliga komplikationer och hon drabbas av
lunginflammationer, blodférgiftningar, sprucken mjilte mm. Boken ar baserad pd Regines
blogg "Face your Fear” som innehdll Regines dagboksanteckningar som beskriver resan hon

gor samt alla kénslor som vécks.

Datainsamling

Datainsamlingen genomfordes genom att tva sjdlvbiografiska bocker utformade som
dagbocker ldstes och granskades. Enligt Olsson och Sorensen (2011) &r personberittelser och
dagboksanteckningar tva olika kvalitativa kategorier av skrivna berittelser, dokument och
texter. Dagboksanteckningar &r skrivana berittelser dir personer fritt under en viss bestdmd
tid kan notera upplevelser och héndelser som personen i fraga varit med om (Olsson &
Soérensen, 2011). Datainsamlingen paborjades inte forrdn kvinnorna skrev att de fatt
diagnosen leukemi. Datainsamlingen avslutades i den mening dér antingen kvinnan avled

eller var fri fran cancerceller.

Dataanalys

Materialet bearbetades genom manifest analys med latenta inslag enligt Graneheim och
Lundman (2004) 5 steg innehallsanalys. Graneheim och Lundman (2004) beskriver den
manifesta analysen dér forfattarna studerar det tydliga och uppenbara i texten. Den latenta
analysen genomf0rs dér forfattarna ser djupare pa vad texten handlar om och gor en tolkning.
Dock gors det en tolkning i sévél latent som manifest innehéllsanalys (Graneheim och

Lundman, 2004).

I det forsta steget lidstes bockerna igenom enskilt tva ganger for att fa en helhetsuppfattning
av vad bockerna handlade om. I det andra steget ldstes bockerna hogt tillsammans sa att det
blev lattare att plocka ut de meningsbarande enheterna. Det turades om att 14sa hogt och att
skriva ned meningsenheterna. Valet av att 1dsa bockerna hogt tillsammans var for att under
lasningens gang kunna stanna upp och diskutera meningarna och dé fa ta del av varandras

perspektiv angdende meningarnas relevans och att diskutera om meningarna var relevanta for



studiens syfte. Meningsenheterna skrevs ned i ett separat dokument sa att det fanns en klar
overblick 6ver meningarna, stycken och sidnummer. I det tredje steget plockades de relevanta
meningarna som speglade syftet ut och de inte var relevanta eller speglade syftet togs bort
och de medverkar darfor inte i resultatet. I det fjarde steget blev de kvarvarande, utvalda
meningsenheterna utformade i en tabell (bilaga 1). I steg fem blev meningsenheterna
kondenserade, kodade och kategoriserade i tabellen for att sedan aterspegla personernas
upplevelser. I analysen formulerades kategorier som gor att upplevelsen av att leva med

leukemi framgar.

Resultat

I resultatet kom det fram tre kategorier som beskriver upplevelsen av att leva med leukemi.

Tillsammans mynnar dessa kategorier ut i att besvara arbetets syfte.

Angesten och ridslan for sjukdomen

Kvinnorna kidnde en enorm angest och riadsla for sjukdomen de har drabbats av. Nér angesten
och riddslan infann sig, infann sig ocksa nedstimdhet och isolering. Redan vid diagnos spred
sig dngesten och rddslan genom kroppen, en av kvinnorna beskrev beskedet om leukemi som
" Angesten spred sig i hela kroppen néir han sa det. Cancer” (Stokke, 2010, s. 6). Under hela
sjukdomsforloppet foljde angesten med i olika former sdsom dngslan infor provtagning,
kdnslan av ensamhet som kom i samband med att vara isolerad i 6 veckor under behandling,
oro for hur illamdendet kom att spela ut vid nésta cellgiftskur, rddslan for vilka

komplikationer som kunde ténkas uppsta.

Kvinnorna upplevde ocksé en stor rddsla for att inte bli friska, att behandlingen inte skulle
fungera som den borde, for att tappa har, bli steril, do och ldmna sin familj ensam. Rédslan
for att aldrig fa leva det liv som planerats. Rddslan kan ocksa handla om konsekvenserna av
nddvindiga prover eller behandlingar som maste genomgas. En fundering som var
genomgdende dr: Hur kommer det att ga under denna behandling? Under sjukdomstid och
behandling forekommer manga bakslag med olika infektioner s& som blodforgiftning och
lunginflammationer, det fanns alltid en bakomliggande riddsla for att det ska ske ett missdde

eller bakslag vid nésta behandling.
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Inom mig bor en enorm rddsla att ingenting ska bita ordentligt, att
tumorcellerna ska ta over, tringa undan allt det friska och sen slutligen
do tillsammans med resterna av mig (Stromberg, 2001, s. 77).

Rddslan for att inte existera forsvinner aldrig. Jag vdagar inte ldmna
vdrlden. Jag vill inte ldmna virlden(Stokke, 2010, s. 172).

Vid tillféllen dir sjukdomsforloppet till synes bara gick &t fel hall utbredde sig dodsangesten.
Upplevelsen av dodsangest var ett aterkommande bekymmer {for kvinnorna som insjuknat i

leukemi, och var den genomgéiende mest beskrivna upplevelsen.

Inom mig kryper lite dédsangest fram igen som svarta ner och forlamar

allting omkring sig (Strdmberg, 2001, s. 22)

Det var svart att vara ensam och isolerad, det bidrog till att kvinnorna fick mycket egen tid att
tanka, vilket sedan ledde till rdadsla for vad sjukdomen kunde géra med dem. Det blev latt
manga och vildigt ldnga timmar i ensamhet. I perioder var sjukhuset det enda liv som finns
och det enda liv som existerade. Ensamhet genom att vara isolerad frdn andra manniskor kan
tara vildigt mycket och kan skapa en otrolig angest och nedstdmdhet eftersom att mansklig
kontakt normalt dr en storre del av vardagen. “Det dr lite ensamt om dagarna, det mdste jag

erkdnna’” (Stokke, 2010, s. 61)

Rédslan for sjukdomen gjorde sa att kvinnorna kénde sig nedstdmda och deprimerade. Det
var mycket tankar om livet, dodden, framtiden, haret som tappas, barnloshet med mera och
manga ganger blev det for mycket. Flera gdnger under behandlingen var det tungt och en
konstant upplevelse av att vara ledsen infann sig. En stor bidragande faktor till att falla in i
nedstdmdhet/depression och trotthet var att komma ifran sina rutiner och sina vanner. Det
blev vildigt trist att plotsligt gd hem och vara isolerad frén omvérlden och fran alla som
gjorde att man kadnner sig uppskattad som person. Stralbehandling, benmargstransplantation
och cellgiftskurer var véldigt anstraingande for kroppen. Det var naturligt att bli trétt, missta

viss livsglddje och kdnna sig nedstimd bland annat som f6ljs av isolering och medicinering.

Jag kinner mig ledsen och sjuk, ledsen for att jag dr sjuk, en kinsla som
gdrna dyker upp ndr allt med skolan dyker upp, ndr insikten ndr mig att
det inte dr ett val, utan att det faktiskt inte gdar. Det dr en omojlighet, jag
orkar bara inte (Stromberg, 2001, s. 75).
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Depression, vart kom du ifran? Jag dr sa seg och sa otroligt nedat idag,
dodstrott enda ner i djupet av min sjdl (Stromberg, 2001, s. 82).

Kinsla av att inte ha kontroll

Kvinnorna upplevde ofta att de inte hade kontroll pa varken deras liv eller pa sjukdomen.
Detta resulterar 1 att de ofta kinde sig frustrerade och maktlosa. En upplevelse av maktldshet
infann sig ofta och véldigt snabbt. Faktumet att inte kunna paverka eller ha kontroll dver
sjukdomen skapade en upplevelse av maktloshet. Limna sitt liv och sin framtid i hinderna pa
en annan manniska var kénslomissigt och svart att forstd, framforallt nér det inte gick att
paverka provsvar, behandlingens fart och medicin, komponenter av den leukemisjukes
vardag. Nervositeten infann sig nir kvinnorna inte visste vad som kommer ske, hur det
kommer ske och vad konsekvenserna kom att bli. Tanken pd att fa cellgifter,
benmérgstransplantation eller stdlbehandling for att kunna behandla leukemin var en tanke
som kunde skapa nervositet. Det var svart att kunna ta ett steg tillbaka och lamna ifrén sig sin
kropp till en okdnd ménniska och kidnslan av maktloshet infann sig, da det faktiskt inte gick
att gora mer dn vad ldkaren rekommenderar. “Jag upplever en fullstindig kdnsla av

maktloshet” (Stromberg, 2001, s. 54).

Frustrationen kunde te sig pa flera olika vis. Frustration ter sig mer att ligga i1 faktumet att inte
langre vara formogen att fa barn och att héret tar alldeles for lang tid att véixa ut samt att inte
ha ndgon kontroll pé sin egen kropp. Det dr ocksé vildigt frustrerande att energin &r helt
borta. En aktiv individ som dlskade att ga i skolan hade mycket frustration kring att dagen
inte var som vanligt ldngre samt att behovet av vila 6kade markant. D& kvinnorna ville leva
som vanligt uppfattades det vildigt frustrerande att inte se ut som vanligt och att kroppen inte

langre fungerar som den en géng gjorde nir de sjélva hade kontroll.

Jag star inte ut bara, inte en sekund till. Jag hatar dessa nedrans utslag,
Jjag hatar detta eviga penicillin, jag hatar att vara skallig och utan
ogonbryn. Och jag hatar att inte alls fa mens ldngre (Stromberg, 2001, s.
131).

Att inte ha kontroll pé sin kropp eller sjukdomen gjorde sa att kvinnorna inte langre kdnde att

de hade tillrackligt med energi. Trottheten ledde ofta till frustration d& kvinnorna tidigare har
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orkat med vardagen. Tréttheten var ofta svar att hantera da motivationen inte fanns for att
sysselsitta sig eller att kroppen inte fatt i sig alla ndringsdmnen den behovde. For varje dag
som gick, gick till att kimpa for sin ork, orken for att fa 6verleva, orken for att f komma
tillbaka till sin friska kropp och fa leva ett normalt liv. Stokke (2010) beskriver upplevelsen
som “Jag vill inte do, samtidigt kinner jag att jag inte orkar mer. Jag dr trétt pa att kdmpa”

(Stokke, 2010, s. 88).

Gladje
Aven om sjukdomen oftast kommer med missdden gick det att se de smi ljusglimtarna i
vardagen. Aven om det bara var nigot lite sd som att provsvaren gick at ritt hal, nir
personalen pa sjukhuset bjod pé ett leende eller cellgifts kurerna ggjorde s att tumdrcellerna
forsvann allt mer. "Sa trotts lidandet hjdlper verkligen de hdr cellgifterna, det gar dt rdtt
hdll” (Stromberg, 2001, s. 63). Glddje var en av de fa positiva upplevelser som hjilpte till att
ta sig igenom vardagen och de tuffa behandlingarna "Jag har kdint glddje, trotts situationen

jag befinner mig i’ (Stokke, 2010,s. 18)

Kvinnorna beskrev att de ibland blev bemoétta med vardighet av en trevlig ménniska som
visade engagemang och kunskap inom sitt omrade, som tog hiansyn till de sjuke och som
gjorde att kvinnorna kénner sig mycket mer omhindertagna, vilkomnande och vl till mods.
Bemdétandet var en nyckel till att kunna hjélpa kvinnorna och att fa en nagot littare vardag i
en annars véldigt svér process. Dock behdvde det inte alltid vara vardspersonal som gjorde
kvinnorna glada men i och med att s& manga dagar och veckor spenderades pa sjukhus var
ofta vardpersonalen de dnda nira ménniskorna "Jag dr otroligt glad och overvildigad av att

det dr sa mdanga som bryr sig” (Stokke, 2010, s. 78)

Diskussion

Metoddiskussion

Valet att gora en studie pa patografier baserade pa dagboksanteckningar var en lamplig metod
att anvinda da Olsson och Sorensen (2011) samt Dahlberg (1997) beskriver att detta kan vara
ett bra sétt att samla in information for att beskriva upplevelse eller hdandelser och att
datamingden kan bli lika omfattande som vid en intervjustudie (Olsson & Sorensen, 2011;

Dahlberg, 1997). Skillnaden mellan personberittelser och dagboksanteckningar &r att
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personberéttelser ger information om olika livsmoten medan dagboksanteckningar speglar
mer omedelbara erfarenheter och upplevelser (Olsson & Sorensen, 2011). Under studiens
gang har for- och nackdelar hittats med att gora denna typ av studie. Nackdelar kan vara att
en del upplevelser har uteslutits ur beréttelsen eller varit menade pa andra sétt én hur
forfattarna har tolkat de. Andra nackdelar kan vara att beréttelserna inte gér att komplettera
vilket Olsson och Sorensen (2011) samt Dahlberg (1997) beskriver kan leda till att oklarheter
inte kan tillrdttavisas eller att fragor inte kan stéllas, vilket de kan gora vid intervjuer (Olsson
& Sorensen, 2011; Dahlberg, 1997). Fordelar med att studera sjélvbiografier med
dagboksanteckningar kan vara att det dr personernas egen upplevelse som skrivits ned och att
det inte fanns en tanke pa att gora en bok av dem nir de forst skrevs vilket kan bidra till att de
inte dr dramatiserade och tillgjorda. Dock anvindes enbart tvé sjdlvbiografiska bocker till
resultatet vilket kan medfdra en begrinsning av beskrivna upplevelser. Aven om endast tva

bocker studerades faller upplevelserna hos bida kvinnorna lika.

Det kan ses som en svaghet i studien att bara kvinnors upplevelse studeras och inte bada
konen di mins upplevelse kan skilja sig frin kvinnors. Bockerna som valdes var skrivna av
personer som sjilva levt med leukemi for att fa deras beskrivning av upplevelser och ingen
annans dé det dr enbart de sjdlva som kan forsoka formedla sina upplevelser. De som inte var
skrivit av personerna sjélva valdes bort och togs inte med i resultatet pa grund av att det inte
langre var personernas upplevelse. Patografierna skulle vara formade som
dagboksanteckningar for att f4 en sa néra relation till upplevelsen som mojligt. Polit och Beck
(2008) beskriver att dagboksanteckningar lange anvénts som en killa att samla in data.
Dagboksanteckningar dr vildigt anvindbara for datainsamling om erfarenheter och
upplevelser. Dock péapekas att det finns svagheter i denna sortens datainsamling pa grund av
att den endast kan anvindas av personer som har adekvat 14s och skriv formaga samt att det
kravs ett oerhort sammarbete fran personerna som studeras (Polit & Beck, 2008). Bockerna
skulle vara skrivna pa skandinaviskt sprdk. En bok pa svenska och en bok pé norska valdes.
Det kan vara en nackdel da enkla upplevelser och uttryck kan beskrivas pa olika sétt och inte
mena samma sak pé olika sprak, dock ar en forfattare till foreliggande studie norsk och dérfor
minimeras sprakliga missforstdnd. Det gjordes ingen begridnsning inom leukemigrupper for
att urvalet av bocker som passade inklutionskriterierna blev for litet. En nackdel med detta
kan vara att olika symptom och behandling samt sjukdoms forlopp kan vara olika vilket kan

resultera 1 olika upplevelser. Dock genomgick bédda kvinnorna samma behandling och
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sjukdomsbild. Kvinnorna upplevde olika komplikationer under sjukdomstiden vilket kan ha

fatt effekt pa upplevelserna av att leva med leukemi.

Datainsamlingen paborjades inte forrdn kvinnorna fatt diagnosen leukemi vilket gjorde att
endast upplevelser av att leva med leukemi framkommit och inte tankar om vad det kan vara
som orsakar de symptom de har. Datainsamlingen avslutades nir antingen kvinnorna avled
eller det framgick att cancern var borta dd deras upplevelse av att leva med sjukdomen var
over och livet efter cancern borjade. Enbart Karlskronas stadsbibliotek anvindes som databas
for att soka upp relevant litteratur for studiens datainsamling. En nackdel med det kan vara att
ett begrinsat urval av relevant litteratur uppstod. Vid en storre eller fler databaser hade

mojligtvis fler bocker som var relevanta till syftet kunnat hittas.

Dataanalysen genomfordes med hjélp av Graneheim och Lundmans (2004) fem steg
innehallsanalys pé grund av att modellen ar lattoverskéadlig och latt att forstd. Bockerna léstes
forst igenom enskilt tva ganger och sedan en tredje gang hogt tillsammans for att plocka ut
meningsenheter. Detta gjordes for att meningsenheternas relevans skulle kunna diskuteras
direkt sé att meningsenheterna speglade studiens syfte. Meningsenheterna valdes att skrivas
ner i ett separat dokument for att det skulle finnas en klar 6verblick 6ver meningarna samt var
i bockerna de kunde aterfinnas. Sedan kondenserades och kodades meningsenheterna
tillsammans. Nar kategorier skulle skapas uppstod vissa svarigheter da manga av
kategoriernas innebord sammanfldtades 1 varandra. Genom en granskning av textens inehall

uppstog till slut tre kategorier som speglar kvinnornas upplevelse av att leva med leukemi.

Dahlberg et al (2003) menar att varje méanniska ar unik vilket leder till att varje erfarenhet och
upplevelse dr unik. Dock har erfarenheterna och upplevelserna en gemensam struktur men det
finns odndligt med varianter pd samma erfarenhet mellan olika personer (Dahlberg et al,
2003.). Kvinnorna i bockerna beskriver manga ganger sina upplevelser ritt ut i form av ord

och dr ménga génger vildigt precisa och lika.

Resultatdiskussion

Resultatet visade pa att angest och ridsla for sjukdomen var vanligt férekommande av de som
drabbas av leukemi. Tidigare studier gjord av Kroenke, Soitzer, Williams, Monahan och
Lowe (2007) Mystakidou, Parpa, Tsilika, Panagiotou, Roumeliotou, Galanos & Gouliamos

(2012) pavisar att personer med cancer ofta kan drabbas av dngest (Kroenke et al, 2007;
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Mystakidou et al 2012). Dock visar andra studier av Zabora, BrintzenhofeSzoc, Curbow,
Hooker & Piantadosi, (2001) att enbart en tredjedel av alla som drabbas blir diagnostiserade
med dngest (Zabora et al, 2001). Vidare visade resultatet att angest kunde uppkomma vid
olika tillfdllen under sjukdomsforloppet, detta bekréftas av Federchuk, Mediondo och Matar
(2003) Paredes, Canavarro och Simoes (2010) som sdger att 4ngest kan uppsta oberoende av
vart i sjukdomen personen befinner sig och att den riskerar att bli 1dngvarig vid fysiska

symtom eller recidiv som kan leda till att personen avlider.

Rédslan for sjukdomen kan framforallt ligga vid diagnostillféllet, hur framtiden kommer att
se ut och ridsla for isolering. Radslan stricker sig fran latt chock till svar dodangest
(Meenagha & Downling, 2010), vilket dr 6verrensstimmde med resultatet d4 kvinnorna
upplevde ridsla redan vid diagnosen. Rédslan f6r sjukdomen bottnade i tankar om hur vidare
kvinnorna skulle bli friska och krig allting som avgor hur eller om livet skulle fortlopa.
Koeningsmann et al (2006) beskriver att manga personer som genomgér en sjukdom som kan
ha en fatal utgdng upplever ridsla (Koeningsmann et al, 2006). Enligt Farsi, Nayeri och
Nagarandeh (2010) &r inte riddsla for sjukdomen enbart ndgot negativt. Rédslan for bakslag
och dod var faktorer som hjélpte personerna att snabbare genomgé behandlingar sa de var
redo for transplantation (Farsi, Nayeri & Negarandeh, 2010). I foreliggande studie kom det
fram att kvinnorna kidnnde rddsla for bland annat vad provsvaren skulle visa. Dahlberg et al
(2003) beskriver att med livsvérlden som ansats i studier problematiseras den medicinska
vetskapen ur patienters och vardvetenskapens perspektiv. For personer upplevs inte ett
provsvar enbart som en siffra vilket det ofta gors for vardpersonal utan méste forst ses som en
erfarenhet och upplevs ofta som en stor paverkan pa personers hélsa och vardsituation

(Dahlberg et al, 2003)

Som leukemisjuk blev det mycket ensamtid pd isolerings-salar efter och innan behandlingar.
Kvinnorna upplevde dé en kénsla av ridsla for ensamheten. Ensamheten som uppstod nér
kvinnorna var isolerad ifrdn andra manniskor var vildigt tdrande och skapade en otrolig
psykisk pafrestning. Resultatet tar stod av Yildirim & Kocabiyik (2010) som sdger att det &r
vanligt att personer som har cancer upplever en kénsla av isolering. Dock menar Agnese,
Lamparelli, Bacigalupo & Luzzato (2012) att personer som ligger i isolering upplever sig ofta
mer ensamma @n vad de egentligen dr (Agnes et al, 2012). Detta kan bero pa att all den tiden

kvinnorna har ensamma spenderas med att tdnka.

16



Hos vuxna cancersjuka dr nedstimdhet den vanligaste diagnostiserade upplevelsen (Hotopf,
Chidgey, Addington-Hall & Lan Ly, 2002). Tidigare studier av Teunissen, De Graeff, Voest
och De Haes (2007) har visat att madnga personer som har en langt gangen cancer lider av
depression (Teunissen et al, 2007) kvinnor 1 stérre utstrickning 4n méin (Hong & Tian, 2014).
I foreliggande studie visade resultatet pa att kvinnorna kunde drabbas av nedstamdhet och
depression under sjukdomsforloppet pa grund av att de kénde sig rddda for sjukdomen eller
vad som skulle hinda hér nist. Kvinnor kunde uppleva att behandlingen for leukemi var
anstrdngande och att de miste livsglddjen vilket ocksa ledde till nedstdmdhet pé grund av
svérigheter kring isolering och ridsla for sjukdomen. Cho, Choi, Kim, Shin, Cho och Kim et
al (2013) beréttar att depression och nedstdmdhet framforallt kan framkomma i samband med

tillstotande svarigheter av cancer (Cho et al, 2013).

Kvinnorna som var sjuka i leukemi upplevde en kénsla av maktldshet da de varken kunde
paverka eller kontrollera sin sjukdom och att det var svart att [dmna sitt liv och sin framtid i
hinderna pa nagon annan, att de inte kunde paverka sin kropp och sina behandlingar. Detta
kunde ta stdd av Sand, Strang och Milberg, (2008) som funnit att det kan upplevas som
maktloshet att vara med i1 sjukvardssystemet ddr ndgon annan bestimmer vad som &r bést for
personerna och att vara i stdndigt behov av sjukvéardens hjdlp. Mest pataglig blir upplevelsen
for de personer som gar ifran att klara sig sjdlva till att behova hjalp med sin ADL (Sand,
Strang & Milberg, 2008) Det framgick inte att nagon av kvinnorna behdvde hjidlp med sin
ADL medans de véardades pé sjukhus. Dock kdnde det konstant att de inte hadde ndgon makt
over sina liv, da antingen cancern eller sjukvarden bestimmer vad som ska goras med deras

kropp.

Resultatet visade dven pa att kvinnorna kunde uppleva nervositet, framforallt i samband med
kommande behandlingar och hdrstammar ifrén att de inte visste vad som skulle ske, hur det
skulle ske eller vad konsekvenserna skulle bli. Studien fann inget stod for nervositet som
upplevelse av att leva med leukemi och kan didrmed inte stodja resultatet. Darfor behovs det
mer forskning inom just detta omrade for att fa fram om personer lider av nervositet under

sjukdomen och om det paverkas av att inte ha ndgon kontroll.

I resultatet framkom det att frustrationen hos kvinnorna vixte under tiden som sjukdomen
forlopte. Wicks och Mitchell (2010) bekréftar att frustration kan vara vanlig hos personer

som drabbas av leukemi pa grund av en bristande kontroll 6ver sin egen kropp samt kénslor
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av otillracklighet och ilska (Wicks & Mitchell, 2010). Resultatet visade vidare pé att
frustration gentemot allminheten och varden bland annat for de sétt folk uttryckte sig pa.
Dahlberg et al (2003) beskriver att personer kan ha kénslor och upplevelser som en vardare
inte kan forstd. Med livsvirldsperspektivet som hjélp kan vardaren forsdka begripa personens
tillvaro pa det vis han eller hon upplever den (Dahlberg et al 2003). I foreliggande studie
pavisades ocksa att frustration kunde upplevas pa grund av att de inte kunde ta dagen som
den kom, trottheten och oférmagan att leva sina liv som de brukar var borta och kroppen
behovde vila i ldnga perioder. Molassiotis och Morris (1998) bekréftar att majoriteten av
personer som &r cancersjuka kénner mest frustration kring att inte kunna utfora sina

vardagliga bestyr.

Niér kvinnorna inte kénde att de hade kontroll pa sin egen kropp infann sig ofta en kénsla av
trotthet och tréttheten ledde ofta till frustration. Enligt Pashos, Flowers, Kay, Weiss,
Lamanna, Faber et al (2013) dr det vanligt med orkesloshet, svér trotthet och sémnstoérningar,
framforallt for kvinnor som lider av leukemi (Pashos, et al, 2013). Orkeslosheten trottade ut
hela kroppen efter en tid av sjukdom. Behandlingarna och medicineringarna kvinnorna givk
igenom gjorde kroppen utmattad och det var trottsamt att aldrig veta vad som skulle ske. Vi
finner darfor att det stimmer att kvinnorna upplever trétthet under sjukdomsperioden och att

det dr osdkert men sannolikt att det beror pa behandlingar och medicinering.

Det dr fullt mgjligt att personer som upplever lidande av till exempel en langvarig sjukdom
kan uppleva glddje och vilbefinnande samtidigt, da personer eller media kan {4 dem att
skratta &t nigot roligt (Dahlberg et al, 2003). Positiva besked om sjukdom och behandling
samt personal som bjod pa ett leende bidrog till att kvinnorna kénde sig béttre och fick mer
motivation till livet. Olsson, Ostlund, Strang, Jepsson -Grassman och Friedrichsen (2011)
bekriftar att vardpersonal som bemdéter sjuka personer med hoppfullhet och glddje sprider
denna vidare till dem. Personer som har en forstaelse for sina begriansningar fick en 6nskan

om att ta tillvara pa dagen och halla fast vid glada stunder (Ostlund et al, 2011)

Bengtsson (2005) beskriver att livsvérldsfenemenologin ska ses som ett forhdllningssétt eller
ansats och inte som en korrekt metod. Detta pa grund av att livsvérlden forstés centralt som
liv och vérld dér det inte finns nagot konkret fokus pé det medvetna livet och att den

erfarande personen alltid befinner sig i sociala sammanhang &ven kallat vérlden. Detta
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betyder att den livssituation och sociala sammanhang personen infinner sig i maste tas hinsyn

till under datainsamlingen och dataanalysen (Bengtsson, 2005)

I resultatet beskrevs att kvinnorna upplever manga kanslor som skapar lidande pa grund av
sjukdomen. Dahlbergs et al (2003) livsvirlds teori passde bra eftersom den fokuserar pa hur
personer erfarar sitt lidande, sitt véilbefinnande, sin vard och sin hilsa. Livsvirldsteorin
handlar ocksa om personers upplevelser och erfarenheter samt att synliggdra personers
vardag (Dahlberg et al, 2003). Kvinnornas upplevelser gick inte att méta med instrument eller
teknik d& deras upplevelser var subjektiva. Dahlberg et al (2003) beskriver att med
livsvérldsperspektivet som ansats personifieras upplevelser av lidande och hilsa sa att
personernas egen livshistoria berdttas (Dahlberg et al, 2003). Dahlbergs et al (2003) tolkning
av Husslers livsvirldsteorin var den teoretiska referensramen i foreliggande studie da den
beskriver den levda erfarenhet och upplevelser av sjukdom. Den kan dirfor tillimpas i denna

studie av patografier dir personers upplevelser studeras.

Slutsats

Kvinnors upplevelse av att leva med leukemi kan delas upp i tre olika kategorier, angest
rddsla for sjukdomen, kénsla av att inte ha kontroll och glddje. Kvinnorna praglades av dessa
upplevelser som gjorde att sjukdomen inte enbart tir pa kroppen fysiskt utan dven psykiskt.
Dessa upplevelser visar sig séllan fysiskt och syns inte pd patienten som manga andra
symptom. Ménga sjukskoterskor tanker inte pa att behandla upplevelserna, da de inte syns pa
personen gloms det Litt bort. Aven om det finns manga tidigare studier om personers fysiska
upplevelser av att leva med leukemi finns det inte minga studier om personers upplevelse av
att leva med sjukdomen. Denna studie ger en mgjlighet till en 6kad forstaelse for
omvardnadspersonal hur kvinnor upplever sjukdomen och vad de gar igenom inombords och
ndr det inte dr ndgon ndrvarande. Dock har inte alla upplevelser i resultatet kunnat kopplas till
tidigare vdrdvetenskaplig forskning vilket bekréiftar behovet av vidare forskning inom &mnet.
Vidare bor studier riktas mot mén ocksa for att fa en bredare forstaelse och eventuella
samband mellan kdnen. Aven en internationell studie for att jimfora hur kultur,

vardforhéllande och religion paverkar upplevelsen av att leva med leukemi.
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Bilaga 1 Kategorisering 1(3)

Meningsenhet

Kondensering

Kod

Kategori

“Jag kinner mig
ledsen och sjuk,
ledsen for att jag dr
sjuk, en kdnsla som
gdrna dyker upp ndr
allt med skolan dyker
upp, ndr insikten ndr
mig att det inte dr ett
val, utan att det
faktiskt inte gar. Det
dr en omojlighet, jag
orkar bara inte”

(Johanna Stromberg,
2001, s. 75).

Ledsen pa grund av
sjukdom. Orkar inte
langre.

Upplever
nedstdmdhet

Angest och ridsla for
sjukdomen

" Angesten spred sig i
hela kroppen ndr han
sa det. Cancer”
(Regine Stokke,
2010, s. 6).

Cancerbeskedet
framkallar angest.

Upplever dngest

Angest och ridsla for
sjukdomen

“Jag har kint gldidje,
trotts situationen jag
befinner mig i”
(Regine Stokke,
2010,s. 18)

Gladje till trots av
svar vardag.

Upplever gladje

Gladje

“Inom mig kryper lite
dodsangest fram igen
som svarta ner och
forlamar allting
omkring sig”
(Johanna Stromberg,
2001, s. 22).

Dodséangesten kryper
fram och forlamar
allting.

Upplever dodséngest

Angest och ridsla for
sjukdomen

“Rddslan for att inte
existera forsvinner
aldrig. Jag vdagar inte
ldmna virlden. Jag
vill inte ldmna
virlden”(Regine
Stokke, 2010, s. 172).

Rédsla for att inte fa
leva.

Rédsla for att do

Angest och ridsla for
sjukdomen
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Bilaga 1 Kategorisering 2(3)

Meningsenheter Kondensering Kod Kategori
“Depression, vart Dodstrott pd grund av | Upplever sig Angest och ridsla for
kom du ifran? Jag dr | depression. nedstdmd sjukdomen
sd seg och sd otroligt
nedat idag, dodstrott
dnda ner i djupet av
min sjdl” (Johanna
Strémberg, 2001, s.

82).
“Jag vill inte do, Orolig for doden, Upplever trotthet Kénsla av att inte ha
samtidigt kdnner jag | orkar inte kimpa kontroll

att jag inte orkar
mer. Jag dr trott pd
att kdmpa” (Regine
Stokke, 2010, s. 88).

mer.

“Det dr lite ensamt
om dagarna, det
madste jag erkdnna”
(Regine Stokke,

Erkédnner ensamhet

Upplever sig ensam

Angest och ridsla for
sjukdomen

2010, s. 61).

“Jag star inte ut Orkar inte Upplever Kénsla av att inte ha
bara, inte en sekund | sjukdomsforloppet. frustreration kontroll
till. Jag hatar dessa | Besvidrad av
nedrans utslag, jag konsekvenserna som
hatar detta eviga kommer med
penicillin, jag hatar | medicinerna.
att vara skallig och
utan ogonbryn. Och
jag hatar att inte alls
fa mens lingre”

(Johanna Stromberg,

2001, s. 131).

“Jag upplever en Kan ingenting gora. | Upplever maktloshet | Angest och ridsla for
fullstindig kdnsla av sjukdomen
maktloshet” Johanna
Stromberg, 2001, s.

54).

“Jag dr otroligt glad | Otroligt glad for att | Upplever gladje Gladje
och overvildigad av | folk bryr sig

att det dr sd manga
som bryr sig” Regine
Stokke, 2010, S. 75).
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Bilaga 1 Kategorisering 3(3)

Meningsenheter Kondensering Kod Kategori
“Hela familjen dr Familjen ér Upplever fortvivlan | Kénsla av att inte ha
forkrossad, och det forkrossad Over att kontroll
dr jag ocksa. Livet dr | livet dr oréttvist i
forbannat ordttvist, vintan pa att Regine
och nu ska jag bara | ska do.
sitta hemma och
vdnta pa att jag ska
do” (Regine Stokke,
2010, s. 78).
’Sd trotts lidandet Framsteg har gjorts Upplever gladje Gladje
hjdlper verkligen de | och sjukdomen gér at
hdr cellgifterna, det | ratt hill.
gdr at rdtt hall”
(Johanna Stromberg,
2001, s. 63).
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