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Sammanfattning

Bakgrund: Amyotrofisk lateralskleros, ALS, dr en neurologisk sjukdom som drabbar de
motoriska nervcellerna 1 kroppen, vilket leder till férsvagning av kroppens muskler. De forsta
symtomen kan visas genom forsvagning i antingen en arm eller ett ben. I Sverige insjuknar
cirka 200 personer i ALS varje &r och Overlevnadstiden &r cirka tre r efter faststédlld diagnos.
Orsaken till uppkomsten av sjukdomen &r idag é&nnu okénd och det finns inget botemedel.
Detta gor att palliativ vard bedrivs fran det att diagnosen faststills.

Syfte: Syftet med studien var att belysa personers upplevelser av att leva med ALS.

Metod: En litteraturstudie med kvalitativ ansats baserad pa tre patografier som analyserades
enligt Graneheim och Lundmans tolkning av innehallsanalys.

Resultat: Resultatet dr baserat pd tre kategorier som belyser personers upplevelser av att leva
med ALS. Kategorierna ér: Kinslor som paverkar det dagliga livet negativt, Livsglddje i det
dagliga livet och Tankar och hopp infor framtiden.

Slutsats: Att leva med ALS innebdr att det dagliga livet kantas av en miangd existentiella och
emotionella tankar sdsom att ifrigasétta varfor just jag har drabbats av sjukdomen, vilket
orsakar lidande. Resultatet visar dven individuella skillnader i upplevelserna och att insjukna
1 ALS innebdér en stor fordndring 1 livet, inte enbart for den drabbade utan dven for familjen.

Nyckelord: ALS, att leva med, patografier, upplevelser.
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Inledning

Traynor, Codd och Corr (1999) skriver att tva personer per 100 000 individer insjuknar varje
ar 1 véarlden av amyotrofisk lateralskleros, ALS. Personer som diagnostiseras med ALS kan
enligt Brown och Addington-Hall (2008) uppleva att det dr skrimmande och jobbigt att
forlora formégan att rora sig och att inte kunna kommunicera. Ozanne, Graneheim, Persson
och Strang (2012) pétalar att personer med ALS kan uppleva sin situation som ohéllbar
eftersom de blir beroende av hjdlp for att klara det dagliga livet. King, Duke och O Connor
(2009) menar att storre delen av forskningen som dr gjord kring ALS ar medicinskt inriktad
pa orsak och botemedel. Det finns dock inte lika mycket forskning om ménniskors
upplevelser av att leva med ALS. For att kunna ge ett bra bemdtande och god omvardnad till
personer med ALS ar det av betydelse att 6ka kunskapen och forstielsen for hur dessa
personer kan uppleva sin situation. Enligt Socialstyrelsen (2014) har antalet personer som
insjuknar i ALS varje ar 6kat de senaste 30 dren och dirfor dr det av vikt att foljande studie
baserad pa patografier som belyser personers upplevelser av att leva med ALS genomfors. Ett

sddant héar kunskapsunderlag skulle d&ven kunna anvéndas till forbattringsarbete inom vérden.

Bakgrund

Enligt Socialstyrelsen (2014) finns ALS i hela virlden. I Sverige insjuknar drygt 200

personer varje ar av ALS.

ALS

Orsaken till ALS ar okdnd men en riskfaktor att insjukna &r hereditet och sjukdomen
forekommer oftast 1 aldern mellan 45-75 ar och drabbar frimst mén (Socialstyrelsen, 2014).
ALS ér en ovanlig sjukdom som kinnetecknas av att de nervceller som styr
skelettmuskulaturen bryts ner. Detta kommer i ett senare stadium att paverka
andningsmuskulaturen vilket oftast dr orsaken till att personer med ALS dor. ALS ér en

progressiv sjukdom och dverlevnadstiden dr cirka tre ar efter diagnosbesked (Talbot, 2002).

Clarke och Levine (2011) skriver att symtomen varierar beroende pa hur snabbt sjukdomen
utvecklas och forsdmringen hos personen kan fortskrida snabbt. De forsta symtomen kan

visas genom svaghet 1 hdnderna, armarna eller benen. Vid debuten kan personer med ALS



ocksa visa symtom som dverstimulerade reflexer och svélj- och talsvarigheter. Det senare
stadiet karakteriseras av starkt begrinsad rorlighet och andningssvikt (Clarke & Levine,
2011). Miller et al. (2009) menar att personer med ALS kan fa en ventilator/respirator 1 tidigt
stadium for att underldtta andningen. Socialstyrelsen (2014) beskriver att svéljsvérigheter hos
personer med ALS kan leda till viktnedgéng. Miller et al. (2009) menar att en Perkutan
Endoskopisk Gastrostomi, PEG, kan anvéndas for att stabilisera vikten och for att forlinga
livet. Zoccolella, Santamato och Lamberti (2009) skriver att sjukdomen for ndrvarande ar

obotlig men att det finns bromsmediciner som kan forlénga personens liv.

Dagligt liv med ALS

En studie visar att leva med en obotlig sjukdom som ALS kan leda till tankar och fragor
angdende fysiska-, psykiska och existentiella problem. Personer med ALS kan &dven uppleva
emotionella fordndringar som de inte kan kontrollera. De kidnner att de inte kan uttrycka sig
som de vill eller forklara sitt eget beteende. Vidare upplever personer med ALS ocksa att de
tappar kontrollen dver livssituationen samt att sjdlvkénslan férsvaga (King, Duke och
O’Connor, 2009). Personer med ALS kan dven uppleva att de blivit oréttvist drabbade och en
kénsla av bitterhet kan vixa fram ur denna kénsla (Ozanne, Graneheim och Strang, 2013).
Dock visar studier att personer med ALS kan uppleva mening med livet genom att tillbringa
tid med familjen, vilket ger styrka, glddje och vilja att leva vidare (Bolmsjo, 2001; Ozanne et
al. (2013). Studier visar att personer med ALS kan uppleva mening med livet genom att
tillbringa tid med familjen vilket ger styrka, glddje och vilja att leva vidare (Bolms;0,
2001;0zanne et al. (2013).

En studie av Bolmsjo (2001) visar att personer med ALS kan uppleva maktloshet 6ver att de
inte kan forsékra sig om att deras barn inte ska drabbas av sjukdomen. Det personerna helst
vill undga ir att vardagen ska fordndras pa grund av sjukdomen. De vill att livet ska fortsitta
som vanligt for barnens skull. Vidare skriver Bolmsjo (2001) att personer med ALS upplever
doden som en vin men upplever samtidigt att de inte har ndgon kontroll eftersom de inte vet
nir den kommer att intrdffa. Hade de sjdlva fatt bestimma nir det oundvikliga, dodstillfallet,
kommer att ske skulle kanske livet vara léttare att leva och da hade troligtvis deras livskvalité

skat (ibid.).

I en studie av Vitale och Genge (2007) framkom att personer med ALS kan uppleva hopp

genom att fokusera pé de saker de fortfarande kan gora istillet for saker de inte ldngre klarar



av. Vidare menar Vitale och Genge (2007) att personer med ALS kan uppleva ett sviktande
hopp nir de konfronteras med oférmagan att gora ndgot som de anser viktigt sdsom att

kommunicera med néra och kéra och att inte ldngre kunna klara sig sjdlva.

Palliativ vard och omvardnad

Palliativ vard inleds tidigt efter diagnosbeskedet vid ALS (Davis & Luo, 2011).
Virldshilsoorganisationen (2002) beskriver palliativ vird som ett forhallningssétt som syftar
till att forbattra livskvaliteten for personer och deras familjer som drabbats av en livshotande
sjukdom. Enligt Socialstyrelsen (2013) innebér livskvalité och en god vérd i livets slutskede;
symtomlindring, sjdlvbestimmande, delaktighet i den egna véarden och det sociala natverket
runt personen. Kristjanson, Aoun och Oldham (2006) skriver att personer med ALS kan ha

lag livskvalité men med hjélp av personcentrerad palliativ vard kan den hojas.

Enligt Wilkes, Cioffi, Warne, Harrisson och Vonu-Boriceanu (2008) har sjukskdterskan en
avgorande roll 1 omvardnaden av personer med ALS. En av sjukskoterskans grundliggande
uppgifter dr att uppritthalla en effektiv kommunikation med personen. Det dr ocksé viktigt att
kontinuitet forsoker att uppratthallas i form av att samma vardteam, dir sjukskoterskan har en
framtradande roll, vardar personen under hela sjukdomsforloppet. Detta for att skapa
fortroende och tillit 1 relationen mellan personen och sjukskoterskan. Vidare menar Wilkes et
al. (2008) att det dven dr av vikt att sjukskoterskan inte bara ser till att personens fysiska
behov tillgodoses utan dven involverar nirstdende i omvardnadsarbetet. Skelton (2005)
menar att sjukskdterskan kan fungera som flerdimensionellt stod bade for patienten och dess
anhoriga savil vid diagnosbeskedet som under hela sjukdomsforloppet. Vidare menar Skelton
(2005) att sjukskoterskan dven bor hjdlpa patienten att fa ett vérdigt avslut. Detta genom att
informera patienten och dennes nirstdende om sjukdomsforloppet och de fordndringar som
kommer att ske. I Socialstyrelsens (2005) kompetensbeskrivning for legitimerad
sjukskoterska nimns bland annat att sjukskdterskan bor besitta formagan att kunna
kommunicera pé ett respektfullt sétt. Sjukskdterskan bor dven ha formagan att ge stod och
vigledning samt informera och undervisa patienter och anhdriga for att mojliggdra maximal

delaktighet i omvardnaden (ibid.).



Upplevelse

Eriksson (1991) menar att en upplevelse dr subjektiv och kan inte tolkas eller forstds av
ndgon annan. Detta menar dven Birkler (2008) som séger att tva olika personer som dr med
om samma héndelse inte behdver uppleva hindelsen likadant. Alla méanniskor ser vérlden pa
olika sétt beroende pa kénslor, kunskaper och upplevelser. Slovic, Finucane, Peters och
MacGregor (2004) patalar att minniskan har ett upplevelsesystem som sitts igdng
automatiskt for att skydda ménniskan frén risker. Genom upplevelsesystemet tas minnen fram
som frambkallar tidigare upplevda kénslor. Fortsittningsvis i denna studie kommer begreppet
upplevelse att ses i1 enlighet med Slovic et al. (2004) dar upplevelser innebar minniskans

tankar, kinslor och reaktioner utifran upplevda erfarenheter.

Teoretisk referensram

Som teoretisk referensram valdes livsvérldsteorin dérfor att den belyser personers upplevelser
och erfarenheter vilket &r passande for en studie som baseras pa patografier, vilka beskriver
personers livsvarld. Dahlberg, Segesten, Nystrom, Suserud och Fagerberg (2003) beskriver
livsvérlden som minniskors vardagsvérld och dagliga tillvaro. Livsvirlden ér den levda
vérlden, och det dr genom livsvérlden ménniskan dlskar, hatar, arbetar, leker, tycker och
tanker. Det ér i livsvérlden midnniskan soker ett livsinnehdll och en mening. Bolmsjo (2001)
patalar att personer med ALS har svart att finna mening med livet men med hjélp av familjen
finner de styrka och viljan att leva vidare. Dahlberg et al. (2003) péstér att en frisk manniska
ser livsvirden som sjélvklar och menar att verkligheten inte blir lika sjélvklar nir en
méinniska drabbas av en sjukdom. Istéllet forsoker ménniskan som insjuknat i en sjukdom att
ta vara pa viktiga stunder och relationer. Vidare skriver Dahlberg et al. (2003) att ménniskan
finns till 1 védrlden via livsvdrlden och sa linge méinniskan lever gar det aldrig att komma ur
eller ifrdn den. Genom livsvérldsteorin betonas ménniskors upplevelser och erfarenheter.
Dessa erfarenheter kan gélla allt frdn de djupaste existentiella fragor till olika foremals eller
handlingars funktioner och betydelser i vardagen (Dahlberg et al. 2003). Att leva med en
obotlig sjukdom som ALS kan ofta leda till tankar kring sin existentiella tillvaro (King et al.
2009). Teorin om livsvirlden har inte fokus enbart pa virlden eller subjektet utan relationen

dér emellan (Dahlberg et al. 2003).

I livsvirldsteorin ingar bland annat begreppen vilbefinnande och lidande samt den subjektiva

kroppen. Enligt Dahlberg et al. (2003) ar vdlbefinnande och lidande naturligt férkommande i
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ménniskors liv. I minniskans liv finns alltid nagon form av lidande; livslidande eller
sjukdomslidande. Livslidande menar Dahlberg et al. (2003) &r forknippat med livet och alla
dess faser och former samt livssituationen. Sjukdomslidande &r det lidande som uppstar nér
méinniskan drabbas av en sjukdom eller annan ohilsa. Lidande 4r en forutséttning for att
vélbefinnande ska kunna uppsta. Vilbefinnande &r individuellt for varje minniska och
innebdr att det finns nagot positivt i tillvaron. Dahlberg et al. (2003) péstar att vialbefinnande
och lidande inte dr varandras motsatser utan att det dr fullt mojligt att vara 1 ett lidande och
samtidigt uppleva ett véilbefinnande. Tramonti, Bongioanni, Di Bernardo, Davitti och Rossi
(2012) bekréftar att personer med ALS kan kénna vélbefinnande genom att till exempel fa

tillgang till hjdlpmedel som underlittar deras vardag.

Mainniskor har tillgang till livet genom kroppen. Kroppen ér det centrala i ménniskans
existens omkring vilket allting kretsar. Det betyder att varje fordndring i kroppen medfor en
forédndring av tillgangen till virlden och livet. En sddan fordndring kan bli tydlig nir
manniskor drabbas av en obotlig sjukdom eller annat lidande (Dahlberg et al. 2003). Brown
och Addington- Hall (2008) poédngterar att ndr personer med ALS forlorar sin rorelseformaga
forédndras deras livsvirld. Dahlberg et al. (2003) menar att den subjektiva kroppen kan
innehélla inslag av sévil psykisk som fysisk, existentiell och andlig dimension. Kroppen ar
fylld av minnen, erfarenheter, upplevelser och visdom. Méanniskan har inte en kropp utan ar
sin kropp. Att forlora en del av kroppen kan med hjilp av teorin om den subjektiva och den

levda kroppen forstds som nagot helt annorlunda én att forlora ett materiellt ting (ibid.).

Syfte

Syftet med studien var att belysa personers upplevelser av att leva med ALS.

Metod

Metoden som anvindes var litteraturstudie med kvalitativ ansats som baserades pa
patografier. Med kvalitativa metoder menar Willman, Stoltz & Bahtsevani (2011) att
patientens uppfattningar, erfarenheter, behov, varderingar och dnskemal kan undersokas.
Olsson och Sorensen (2011) skriver att litteraturstudier har som mal att sammanstéilla redan

befintlig data, vilket kan medfora att det uppnas en djupare forstaelse. Det i sin tur kan



innebdra att helheten av situationen medges framtrdda och inte till dess delar och att
forhéllningséttet dr fordomsfritt (ibid.). Patografier valdes dé detta var passande for att fa en
forstaelse for hur personer upplevde hur det var att leva med sjukdomen ALS. Dahlborg-
Lyckhage (2012) patalar att fordelen med biografier dr att de utgor livsbeskrivningar och

innehaller ofta detaljerade och rikliga beskrivningar av ménniskors vardag.

Datainsamling
Sokning efter patografier gjordes 1 databasen Libris. Willman, Stoltz och Bahtsevani (2011)
beskriver Libris som en svensk nationell bibliotekskatalog som innehéller stora delar av den

svenska litteraturen.

En s6kning med sokorden biografi och ALS gav 660 triffar, biografi och amyotrofisk
lateralskleros gav 45 tréftar, sjdlvbiografi och ALS gav nio triffar, sjdlvbiografi och
amyotrofisk lateralskleros gav tre traffar, patografi och ALS gav noll traffar och patografi
och amyotrofisk lateralskleros gav ocksé noll triaffar. Ytterligare sokning gjordes via Googles
sokmotor med sokorden sjdlvbiografi och ALS vilket gav noll tréffar samt biografi och
amyotrofisk lateralskleros vilket ocksd gav noll traffar. Via mejl togs kontakt med
Neuroforbundet for att fa rekommendationer om sjdlvbiografier angdende ALS. De

rekommenderade samma bdcker som hade framkommit vid s6kningen via Libris.

Inklusionskriterierna var att det skulle vara patografier skrivna av personen sjdlv med
diagnosen ALS. Ytterligare kriterium var att bockerna skulle innehalla en beskrivning av
personens upplevelser av att leva med ALS och ha svenska som originalsprdk. Av sokningen
som gav 660 triffar foll 622 bort d4 de inte var skrivna pa svenska. Atta triffar exkluderades
dé de antingen var filmer, artiklar eller talbdcker. Ytterligare tolv triffar foll bort da de inte
klassificerades som biografier. Efter att ha kollat igenom de 18 éterstdende biografierna
exkluderades elva stycken pé grund av de var dversatta till svenska. En bok f6ll bort da den
var skriven av en anhorig och ytterligare en bok f6ll bort pa grund av att den var dubblett till
boken “’Ro utan dror”. Dérefter dterstod fyra bocker och till en borjan valdes dessa ut till
studiens resultat. Efter att bockerna ldsts igenom valdes en av dem bort pd grund av bristféllig
beskrivning av upplevelser av att leva med ALS. Slutligen anvéndes tre patografier for att
utgora studiens resultat och dessa var skrivna av Maj Fant, Tina Jansson och Ulla-Carin

Lindquist.



Beskrivning av patografier

Titel: Klockan saknar visare

Artal: 1994

Forfattare: Maj Fant

Handling: Maj Fant var en aktiv frilansjournalist, forfattare, foreldsare och sedan 1993 dven
programledare i TV4. Maj beskriver hur hon far diagnosen ALS och hur hon upplever att leva
med sjukdomen fram till dess att hon inte ldngre klarar av att skriva. Hon beskriver morka
och smirtfyllda stunder men dven hur hon upplever livskvalitet trots en mycket svar sjukdom.
Maj beskriver sin kamp for att dolja sin sjukdom for omgivningen och kampen for att leva ett

aktivt liv.

Titel: Om det bara var jag

Artal: 2011

Forfattare: Tina Jansson

Handling: Tina Jansson &r utbildad NO-ldrare och hobbysaxofonist och insjuknade 1 ALS
2006. Tinas blogg utgjorde boken dir hon skildrar hur hon lever med ALS. Hon har en
befriande distans till bade sig sjilv och sjukdomen och beskriver virme och humor mitt i all

sorg och oro.

Titel: Ro utan aror: en bok om livet och déden

Artal: 2004

Forfattare: Ulla-Carin Lindquist

Handling: Ulla-Carin Lindquist var journalist och arbetade som reporter pd SVT som
nyhetsankare. Pa sin 50-ars dag fick Ulla-Carin diagnosen ALS. I boken beskriver hon
kérleken till sin man och sina barn men ocksa sorgen och oron over att behdva ldmna sin
familj. Hon skriver ocksa om kampen i1 vardagen mot sjukdomen som mer och mer tar éver

hennes kropp.

Dataanalys

Analysmetoden som anvédndes var manifest innehallsanalys med latenta inslag enligt
Graneheim och Lundmans (2004) tolkning av innehallsanalys. Analysen bestar av fem olika
steg som &r, meningsenhet, kondensering, kod, underkategori och kategori (ibid.). Forsta

steget var att patografierna léstes var for sig. Detta gjordes for att fa en individuell dverblick
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samt att fa en forstielse for helheten i textmassan. Dérefter plockades barande
meningsenheter ut som stimde overens med syftet, detta moment gjordes ocksa var for sig.
Varje meningsenhet skrevs ner pa ett blankt papper tillsammans med titel och sidnummer.
Sedan jamfordes de utplockade meningsenheterna, vid skiljaktigheter diskuterades dessa tills
enighet foreldg. Enligt Graneheim och Lundman (2004) ar det viktigt att meningsenheterna
koncentreras och minimeras utan att innehallet forloras i meningen. Darefter kondenserades
meningsenheterna vilket enligt Graneheim och Lundman (2004) innebér att
meningsenheterna forkortas men att kdrnan i innehallet behalls. Efter kondenseringen kodas
meningsenheterna for att fa en beskrivning av innehallet (ibid.). Dessa bada moment gjordes
tillsammans. Vidare beskriver Graneheim och Lundman (2004) att koderna delas in 1
underkategorier beroende pa dess innehéll. Slutligen delas underkategorierna in i kategorier,
dven detta utifrin innehallet (ibid.). Aven dessa bada steg gjordes tillsammans och efter
gemensam diskussion framkom utifrdn innehallet ett monster av underkategorier som sedan
delades in i tre kategorier. Dahlborg-Lyckhage (2012) beskriver att det manifesta innehallet 1
en text dr det som dr synligt och vad texten egentligen handlar om medan det latenta
innehédllet &r den underliggande meningen i en text, alltsd det som tolkas. Daremot menar
Dahlborg—Lyckhage (2012) att analysen av savél det manifesta som det latenta innehallet

utgdr nagon form av tolkande.

Etiskt 6vervigande
Bockerna var skrivna av personerna sjélva och det var pa deras egna initiativ som de hade

publicerats. Forhallningsséttet var att enbart se till innehéllet i texten samt att hantera texten

varsamt.

Resultat

Resultatet presenteras med hjélp av de bildade kategorierna; Kdnslor som paverkar det
dagliga livet negativt, Livsgldidje i det dagliga livet och Tankar och hopp infor framtiden
vilka far utgdra rubriker. For att det framkomna textmaterialet ska vara tydligt och lattlést
tilldts dven underkategorierna att f4 paverka styckesindelningar och ddrmed utgoéra

underrubriker.
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Tabell 1 Bildade kategorier med underkategorier

Kaénslor som péverkar det Livsglddje i det dagliga Tankar och hopp infor
dagliga livet negativt livet framtiden

 Sorg * Lycka och
» Beroende av gladje
andra * Leva i1 nuet
* Rédsla och
skam

Kénslor som paverkar det dagliga livet negativt

Att leva med sjukdomen ALS medférde negativa kédnslor som paverkade det dagliga livet
(Fant, 1994; Jansson, 2011; Lindquist, 2004). Kvinnorna upplevde en kénsla av att de blivit
ordttvist drabbade. Eftersom uppkomsten av sjukdomen &r okédnd plagades de av tankar om
varfor straffades jag och vad hade jag gjort for att drabbas av en dodlig sjukdom (Fant, 1994;
Lindquist, 2004). Att det skulle vara oréttvist att drabbas av ALS var ndgot som ifragasattes

och istillet anségs det vara mer otur én oréttvisa (Jansson, 2011).

En av kvinnorna upplevde oduglighet, framforallt infor sin man. Nér vanliga, dagliga saker
som att ta hand om hushallssysslor och att tillfredsstdlla mannen inte ldngre fungerade

upplevdes oduglighet (Lindquist, 2004).

“Jag vaknar bredvid mina soners far och luktar pa honom lite. Men alltid
med det lilla hugget av oduglighet. Min oduglighet. ”(Lindquist, 2004, s.
62)

Sorg

Samtliga upplevde sorg av att leva med ALS. Sorg beskrevs dver saker de inte lingre klarade
av att gora (Fant, 1994; Jansson, 2011). Att forlora viktiga formagor som rosten och lukten
upplevdes som en tung sorg eftersom kommunikation &r en viktig del 1 det sociala livet. Sorg
upplevdes ocksé vid matbordet da pratstunder med familjen om dagens hindelser och

upplevelser inte langre var mojlig i samma utstrackning som tidigare (Jansson, 2011).
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Nér barnen hellre vinde sig till nigon annan for att fa hjdlp med vardagliga sysslor upplevdes
sorg. I sddana stunder uppfattades kénslan av att bli dvergiven av sina barn pataglig (Jansson,

2011; Lindquist, 2004).

”Yngste sonen overger mig. Det finns en annan ndra som kan hdlla om,
ldsa hégt, forklara och berdtta, ringa, fixa, folja med och hjdlpa till. Det
finns smdrta i det hdr.” (Jansson, 2011, s. 98-99)

De kidnde dven sorg Over att behdva ldmna sina familjer i fortid och dver saker de inte ldngre
skulle komma att uppleva (Fant, 1994; Jansson, 2011; Lindquist, 2004). Att behova lamna sin
man och fyra barn upplevdes som bade smértsamt och sorgligt. Att sitta i rullstolen vid
dotterns sidng gjorde att sorgen hogg till framforallt nir tankar uppkom om att det var sista
mojligheten att fira barnens fodelsedagar (Lindquist, 2004). Tankarna om att behdva ldmna
familjen allt for tidigt upplevdes som virst pa natten (Jansson, 2011). Att inte 1dngre ha
kontroll dver livet, att inte kunna dta sjdlv och att inte ldngre kunna segla tillsammans med
maken upplevdes som sorg. Detta medforde en kénsla av att vara begriansad av sjukdomen 1

det dagliga livet (Fant, 1994).

Beroende av andra

Samtliga upplevde en kénsla av att vara beroende av andra for att klara av det dagliga livet.
De hade alltid klarat sig sjédlva och tagit hand om andra. Det fanns en ridsla Gver att bli
beroende av andra men pa grund av sjukdomen hade de fatt lara sig att ta emot hjélp for att

klara det dagliga livet (Fant, 1994; Jansson, 2011; Lindquist, 2004).

“Jag har varit kdrnfrisk hela livet, jag har aldrig behovt be ndgon om
hjdlp, nu dr allt sd fordndrat.” (Fant, 1994, s. 160)

Trots att det inte upplevdes positivt att bli beroende av andra accepterades hjélp eftersom det
var en nddvéndighet for att klara av det dagliga livet. Trots acceptans upplevdes dven
frustration over att bli matad och speciellt dd maten rann ner for hakan (Jansson, 2011).
Under ett ars tid hade sjukdomen medfort en kinsla av att vara fingen i sin kropp. Detta
skapade en upplevelse av vara en belastning for sina anhoriga. Kédnslan av att vara beroende

av andra upplevdes som att bli behandlad som ett barn (Lindquist, 2004). Tanken &ver att bli
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omhéndertagen och vardad av sin familj var pafrestande och ledde till tvivel om det var ett liv

vart ett leva (Fant, 1994).

Rddsla och skam

Under sjukdomstiden var det en stidndig kamp for att d6lja sjukdomen f6r omgivningen. Detta
for att det fanns en riadsla och en skam for att bli behandlade pa ett annorlunda sétt om
omgivningen skulle fa vetskap om sjukdomen och dess utveckling. Det ansigs vésentligt att
halla sjukdomen hemlig inom familjen s linge som mojligt eftersom att de var offentliga
personer, vilket innefattade att det alltid hade funnits ett intresse runt deras person (Fant,

1994; Lindquist, 2004).

- Vi goér rampen rakt ut sd dr det ldttare for fardtjdnsten att backa in
sdger byggaren. — Sa fan heller. Bygg den dt vdnster sa Olle kan parkera
framfor, brdker jag, och det jag egentligen menar dr att dd syns den inte

frdn gatan.” (Lindquist, 2004, s. 105)

Det fanns en stark 6nskning om att familj och vénner skulle komma ihdg den friska personen
och inte bara den sjuka och svaga. Denna 6nskning var forknippad med en réidsla for att inte
blir thagkommen som frisk. Rédsla och skam upplevdes dven Gver att barnen skulle skdmmas

infor sina kompisar pa grund av att deras mamma var sjuk (Lindquist, 2004).

Dock var det inte alla som upplevde rddsla och skam 6ver att omgivningen skulle fa vetskap
om sjukdomen. Rédsla upplevdes istillet over att personer 1 ndrheten skulle bli skrdmda och

sorgsna av att se forsdmringen som sjukdomen orsakade (Jansson, 2011).

Livsglddje 1 det dagliga livet

Det framkom att samtliga upplevde lycka pa olika sétt trots sjukdomen. De beskrev en
oerhord lycka och glddje dver att ha familjen ndra. Familjen sdgs som en rikedom och

kirleken till familjen bringade styrka att orka fortsétta leva (Fant, 1994; Jansson, 2011;
Lindquist, 2004).
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Lycka och glidje
Lycka beskrevs genom saker som de fortfarande klarade av att utfora i vardagen. Férmégan
att sjalv kunna styra permobilen samt att kunna se, lyssna och att hora var férmagor som

medforde lycka i det dagliga livet (Fant, 1994; Jansson, 2011; Lindquist, 2004).

Genom att tinka tillbaka pa saker som forr klarades av att utforas och hur livet sag ut innan
sjukdomen debuterade kunde medfora att tacksamhet och glddje upplevdes (Jansson, 2011).
Trots sjukdom upplevdes njutning av allt gott sdsom att vara hemma hos familjen, att kunna
anvianda datorn, av solen, blommorna och en extra smorklick (Fant, 1994; Jansson, 2011;

Lindquist, 2004).

Leva i nuet

For att klara av att leva med sjukdomen krivdes styrka att kunna hantera den situation som
drabbat dem. Det finns tva olika végar att vilja, antingen att vara bitter dver situationen och
bara vénta eller att forsoka gora nigot vettigt av eldndet och bestdmma sig for att se
resterande del av livet fran den ljusa sidan. Eftersom det inte fanns nigra alternativa liv
valdes att leva i nuet och forsoka se positivt pa situationen (Jansson, 2011; Lindquist, 2004).
Kénslan av att leva i nuet beskrevs genom hur barn lever, att leva en dag i taget. Det fanns

ingen lysande framtid men ett lysande nu och inget kommande sedan (Lindquist, 2004).

Den begrinsade tiden som var kvar att leva medforde att nuet upplevdes mer nérvarande och
med detta menades att den stundande doden forde personen narmare livet och da blev det mer

vardefullt att ta vara pé de stunder som forr tagits for givna (Lindquist, 2004).

"Samtidigt kdnner jag en stor lycka och glddje over allt jag upplever just
nu.” (Lindquist, 2004, s.8)

Tankar och hopp infor framtiden

Samtliga ifrdgasatte framtiden da ovisshet upplevdes dver nér och hur de skulle d6. De
funderade mycket pa vilken kroppsdel som skulle komma att forsdmras diarndst och hur ldnge
de skulle kunna leva ett normalt liv med familj och vidnner (Fant, 1994; Jansson, 2011;
Lindquist, 2004). Tankar om hur ldnge det skulle fungera att vistas i sociala ssmmanhang

uppkom emellanat (Fant, 1994).
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“och ndr jag dat min morgonmiisli borjade jag for forsta gangen att hdlla
skeden som smabarn gor, inuti handen... Vilket vicker mina funderingar:
Hur linge kommer jag att kunna dta tillsammans med andra mdnniskor?
Med vinner? Utan att de tappar aptiten alltsd. Hur ldnge kommer jag

over huvud taget kunna dta sjilv?” (Fant, 1994, s.124)

Ovisshet upplevdes infor familjens framtid och hur familjen skulle klara sig utan henne. Hon
forberedde sig sjdlv och vriga familjemedlemmar infor déden genom att beritta for dem hur
hon ville ha det nar hon dog. Hon ndmnde att hon ville ha en elastisk binda lindad runt
huvudet som gjorde att munnen inte stelnade 6ppen och att hon ville ha sin pyjamas pé sig

och hénderna korsade 6ver brostbenet (Lindquist, 2004).

De forstod att sjukdomen hade en dodlig utgdng men hoppades hela tiden pa att forskning
och utveckling skulle hitta ett botemedel under deras levnad (Fant, 1994; Jansson, 2011). Att
vénda sig till Gud och be om hjélp samt att fantisera om att ett botemedel kanske skulle
kunna hittas och att kanske bli den forsta i virlden som blev frisk frdn sjukdomen var nagot
som ingav hopp (Jansson, 2011). Att tacka ja pa fragan att delta i nya studier dir nya
mediciner mot ALS skulle testas indikerar pé att hopp fortfarande fanns trots sjukdomen

(Fant, 1994).

“Efter en stund kommer dndd tanken att tink om, tink om jag genom ett
antal injektioner i hjdrnans hdlrum skulle fa nya nerver att véixa fram till
de 6vergivna musklerna, som skulle fa kraft igen och bérja viixa.”

(Jansson, 2011, s.184)

Diskussion

Diskussionen delas upp i tvé delar, metod- och resultatdiskussion.

Metoddiskussion
Studiens syfte var att belysa personers upplevelser av att leva med ALS. Studien har gjorts

som en litteraturstudie med kvalitativ ansats baserad pé patografier. Syftet med kvalitativ
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ansats pastar Segesten (2012) dr att 6ka forstaelsen for personers upplevelser, erfarenheter,
forvantningar och behov. Dérfor var kvalitativ ansats mest passande eftersom det var
personers upplevelser som skulle belysas. Patografier valdes da det enligt Holme och Solvang
(1997) kan ge en mer personlig, djupare och bittre bild av personers upplevelser. Olsson och
Sorensen (2011) péstar att nackdelarna med att anvinda sjélvbiografier ér att oklarheter som
kan uppsta inte kan klargoras till skillnad fran en intervjustudie. Personernas upplevelser
hade darfor kanske kunnat belysas dnnu mer om intervjuer hade valts som insamlingsmetod,
men enligt Holme och Solvang (1997) ér en sddan studie tidskrdvande och en omsténdlig
process (ibid.). Eftersom bara ett fa antal personer i Sverige insjuknar i ALS varje &r hade det
kunnat bli ett problem att finna lampliga intervjupersoner. Dessutom hade tiden varit ett
problem da 15 veckor troligtvis inte hade rickt till. Dock poédngterar Dahlberg (1997) att
sjdlvbiografier kan ses som ett substitut till intervjuer. Valet av metod ansigs relevant d& det
svarade pé studiens syfte. I likhet med Dahlberg (1997) ansags sjdlvbiografierna motsvara
intervjuer, skillnaden var att svaren fanns genomgéende genom hela bockerna till skillnad

frén intervjuer dér svaren erhalls pa den direkta fragan.

Sokorden som anvéndes var biografi, sjdlvbiografi, patografi, amyotrofisk lateralskleros och
ALS. Sokningar som gjordes med ordet patografi gav inga traffar vilket kan bero pa att det
kanske inte ar ett lika etablerat begrepp som biografi och sjdlvbiografi. Sokorden bedémdes
relevanta d& de gav ett antal traffar som svarade pa studiens syfte. SOkningarna anségs vara
adekvata eftersom Libris enligt Willman et al. (2011) innehéller stora delar av den svenska
litteraturen. Libris valdes péd grund av att den ansdgs latthanterlig och gav ett bra utbud.
Sokningarna pa Google och kontakten med Neuroférbundet gjordes for att forsoka bredda
tillgdngen till sjdlvbiografier. Dock hade andra sokmotorer sisom Yahoo, kunnat anvéndas

for att se om det funnits andra sjélvbiografier &n de som hittades i Libris.

En begrinsning var att bockerna skulle vara skrivna av en person med ALS. Fordelen med
detta kriterium var att det 6kade trovardigheten for de upplevda upplevelserna av att leva med
ALS. Om bockerna hade skrivits av en anhorig eller liknande skulle upplevelserna troligtvis
ha blivit tolkade ytterligare en gadng. Bockerna &r skrivna fran att forfattarna far diagnosen
tills de viljer att sluta skriva. Detta kan ha paverkat resultatet eftersom ldnga perioder under
sjukdomstiden beskrivs. Tiden kan paverka sa att aterkommande héndelser upplevs
annorlunda. Vad som dven kan ha pdverkat resultatet &r att forfattarna till patografierna till

storsta delen under sjukdomstiden befann sig i hemmet. Enligt Solomon och Hansen (2015)
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kan personer med ALS uppleva en mer berikad tillvaro av att kunna spendera sista tiden i
hemmet. Detta medfor att relationen till familjen blir starkare (ibid.). [ hemmet kan familjen
stdndigt vara niarvarande och hade kvinnorna istillet spenderat sista tiden pé sjukhus hade
upplevelserna i resultatet kanske kunnat se annorlunda ut. Att endast tre personers
upplevelser belyses i resultatet kan vara en nackdel men &dndé anses resultatet tillforlitligt da

bockernas innehall var relativt likt.

Begrisning till svenska som originalsprak gjordes eftersom ett annat sprak skulle kunnat
medfora vissa feltolkningar vid dversdttningen. Enligt Willman et al. (2011) bor spraket
begrinsas till forfattarnas modersmaél for att undvika feltolkningar. Nackdelen med denna
begrisning var att ett varldsomfattande perspektiv inte framkom i resultatet. Om
sjdlvbiografier fran olika ldnder hade anvénts hade resultatet kanske varit ett annat da synen
pa sjukdomen troligen &r annorlunda i andra ldnder. Om andra inklusionskriterier valts hade

resultatet kunnat bli annorlunda.

Vad som kan ha haft betydelse for studiens resultat dr att tva av bockerna var skrivna med
avseende att publiceras som skonlitterdra bocker. Enligt Dahlborg-Lyckhage (2012) kan det
vara en nackdel med sjdlvbiografier som 4r avsedda att publiceras da forfattarna till bockerna
kan utesluta upplevelser som kunde ha varit av betydelse. Den sista och tredje boken
baserades pa en blogg dér textmaterialet i bloggen utgjorde boken. Fordelen med denna typ
av publikation &r att materialet oftast inte har granskats innan publicering (Dahlborg-
Lyckhage, 2012). Nackdelen var dock att boken som var skriven i bloggformat inte enbart
innehdll upplevelser av att leva med ALS, utan dven beskrev vad personen gjort under dagen
sdsom beskrivningar av vilket tv-program personen skulle kolla pa, vilket inte var relevant till

syftet.

Main och kvinnor som insjuknat i ALS kan se olika pé det dagliga livet med sjukdomen. Detta
kan ha péverkat resultatet da bockerna endast var skrivna av kvinnor, trots att det enligt
Socialstyrelsen (2014) ér fler mén 4n kvinnor som insjuknar i ALS varje dr. Orsaken till detta
ar att sokningarna endast gav sjdlvbiografier som var skrivna av kvinnor. En svaghet kan vara
att tva av forfattarna var i ungefdar samma &lder med liknande liv, arbetade som journalister
och var vana vid att formedla kénslor och att uttrycka sig i tal och skrift. Den tredje

forfattaren var utbildad lirare vilket kan ha haft betydelse for studiens resultat da d&ven hon
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var van att uttrycka sig i skrift. Detta kan dock dven vara en fordel eftersom upplevelserna

blev mer begripliga pa grund av forfattarnas formaga att formulera beskrivande texter.

I analysprocessen anvindes Graneheim och Lundmans (2004) tolkning av innehallsanalys.
Denna metod valdes for att den &r vl anpassad for kvalitativ forskning (Graneheim &
Lundman, 2004). De tva forsta stegen i analysprocessen valdes att genomforas individuellt
for att bilda en egen uppfattning av materialet utan att bli paverkade av varandra. Detta far
anses som en styrka for resultatet, eftersom att ménga av de utplockade meningsenheterna var
overensstimmande. Dir skiljaktigheter forelag till exempel att flera meningar var utplockade
diskuterades dessa tills enighet foreldg. Graneheim och Lundman (2004) menar att
kategoriseringen av meningsenheterna kan leda till svérigheter och problem da
meningsenheterna kan flyta in 1 varandra och inga tydliga kategorier kan urskiljas (ibid.).
Detta har varit ett problem da meningsenheterna fick ldsas igenom flera ganger for att kunna
bilda kategorier, vilket krdvde flera dndringar och tog mycket tid. Detta problem kan ha
uppstatt pa grund av oerfarenhet. Dock framkom tydliga underkategorier snabbt. Resultatet
presenteras med hjélp av kategorier och underkategorier, dock har underkategorier under en
kategori valts att inte presenteras da det flot samman, vilket hade gjort det svérare att 14sa.
Citat anvéndes for att uppné en hogre tillforlitlighet for resultatet da det ar forfattarnas egna

ord som belyses.

Ett manifest tillvigagangssétt var tinkt att anvéndas eftersom att det var utgdngspunkten.
Syftet var att belysa personers upplevelser av att leva med ALS utifran ett textnira
forhéllningssitt utan tolkningar. Dock har det under analysprocessens gang varit svart att inte
tolka meningsenheternas innehéll och dérfor valdes en manifest innehéllsanalys med latenta

inslag, vilket far anses vara en styrka i studiens resultat.

Resultatdiskussion

I resultatet framkom att leva med sjukdomen ALS medforde skiftande kénslor som paverkade
det dagliga livet. Eftersom uppkomsten av sjukdomen ar okdnd uppstod existentiella fragor
som, varfor straffas jag och vad har jag gjort for ont som drabbats av en obotlig sjukdom. I en
studie av Brown och Addington-Hall (2008) podngteraras att det kan vara svért att forsta for
personer med ALS varfor de har insjuknat da det inte finns ndgon kénd orsak till uppkomsten

av sjukdomen (ibid.). Kvinnorna i resultatet funderade mycket kring vilken kroppsdel som
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skulle komma att forsdmras dérnést och kéinde ovisshet infor nér och hur de skulle d6. Dessa
fragor fanns stdndigt nérvarande i deras tillvaro. Detta kan forstds genom Dahlberg et als.
(2003) livsvarldsteori som menar att ménniskor som drabbas av en sjukdom inte ldngre ser
verkligheten som lika sjdlvklar (ibid.). Detta kan tolkas genom att kvinnorna i studiens
resultat tog till vara pé néra relationer och vérdesatte den sista tiden tillsammans med familj
och vénner. Fanos, Gelinas, Foster, Postone och Miller (2008) patalar att personer med ALS
kdnner osdkerhet infor vilken formaga som kommer att g& forlorad hérnidst. Detta beskrivs
som en Oppen ryggsiack dir formagor dr saker som faller ur, desto ldngre sjukdomen
fortskrider. Dahlberg et al. (2003) beskriver att minniskor har tillgang till livet genom
kroppen och nér det sker en fordndring 1 kroppen medfor detta att tillgangen till varlden och
livet fordandras. En sadan fordndring kan bli tydlig ndr mdnniskor drabbas av en obotlig
sjukdom eller annat lidande. Lemoignan och Ells (2010) bekriftar att personer med ALS
oroar sig over att do. Dock kénner de mer oro dver att do genom andndd &n nér sjdlva doden

kommer att intrdffa (ibid.).

Foreliggande studie visade en kénsla av att vara fAngen i sin egen kropp vilket medforde
kédnslor av sorg och att bli beroende av andra. Sorg upplevdes nér viktiga formagor gick
forlorade sasom att kunna kommunicera samt att forlora kontrollen 6ver livet. Detta
medforde dven en kinsla av att vara begrénsad i det dagliga livet. Foley, Timonen och
Hardiman (2014) bekréftar att sorg upplevs da formagorna férsvinner och forsta att talet och
rorligheten inte kommer att komma tillbaka. I studien av Brown och Addington-Hall (2008)
upplever personer med ALS begrisningar i det dagliga livet pd grund av sjukdomen. Tanken
pa att aldrig fa chansen att forverkliga framtida planer, bade i privatlivet samt i yrkeslivet gor
det svart att acceptera de kroppsliga fordndringar som sjukdomen medfor. Enligt Dahlberg et
al. (2003) finns alltid ndgon form av lidande i ménniskans liv antingen livslidande eller
sjukdomslidande. Livslidande &r forknippat med livet och alla dess faser och former samt
livssituationen. Sjukdomslidande &r det lidande som uppstar nir mianniskan drabbas av en
sjukdom eller annan ohilsa (ibid.). Detta visar att kvinnorna 1 studiens resultat har ett

livslidande och ett sjukdomslidande vilket begransar dem 1 livet.

Studiens resultat visade att sorg upplevdes Over att bli dvergiven av sina barn som valde att
vanda sig till ndgon annan for att fa hjialp med dagliga sysslor. Nar kvinnorna i foreliggande
studie inte ldngre kunde vara den mamma de mindes att de en ging varit fylldes de av sorg.

Dahlberg et al. (2003) menar att kroppen ér fylld av minnen, erfarenheter, upplevelser och
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visdom vilket kan kopplas till Carr, Gibson och Robinsons (2001) studie som beskriver att
sorg dr en naturlig reaktion nér ett glapp mellan forvantningar och de erfarenheter kvinnorna
har pa sin mammaroll uppstar. I féreliggande studie upplevdes dven sorg di kvinnorna
forstod att de skulle behdva ldmna familjen 1 fortid. Det var bdde en smirtsam och sorglig
process att uppleva saker tillsammans med familjen for sista gdngen. Detta Gverensstimmer
med studier av Foley et al. 2014; King et al. 2009; Ozanne et al. 2012 som pétalar att
personer med ALS som hade barn upplevde sorg 6ver att behdva ldmna sin familj pa grund

av sjukdomen. De kinde dven sorg och skuld dver att barnen skulle mista en fordlder (ibid.).

I studiens resultat framkom att kvinnorna kénde att de blev beroende av andra for att klara av
det dagliga livet. Kvinnorna beskrev att de alltid klarat sig sjdlva och tagit hand om andra
vilket gjorde det svart for dem att acceptera hjdlpen som behdvdes. Dock uppkom acceptans
av att fa hjdlp av andra da det var en nddvindighet for att klara det dagliga livet. I studien av
Fanos et al. (2008) redogdrs att personer med ALS Onskar att sjukdomen har ett [angsamt
forlopp sé att de kan vara aktiva och klara sig sjédlva sé linge som mojligt. I foreliggande
studies resultat framkom &ven att kvinnorna kénde sig som en belastning och att de blev mer
beroende av sina anhoriga som behdvde varda dem. Hughes, Sinha, Higginson, Down och
Leigh (2005) beskriver att relationsrollerna forandras da personer med
motorneuronsjukdomar blir alltmer beroende av sina anhdriga. Upplevelsen av att bli
beroende av andra dterfinns dven i en studie av King et al. (2009) dar det beskrivs hur en man
och hans barnbarn for en stund befinner sig pa samma niva. Bada gar med ndd och nippe pé
golvet och far hélla sig i moblerna for att inte ramla omkull. Skillnaden dr att mannen forlorar
sina formagor och blir mer beroende av hjdlp medan barnbarnet utvecklar sina férméagor och

blir mer sjdlvstindig.

I studiens resultat framkom att de kéinde riddsla och skam infor hur allménheten skulle reagera
pa deras sitt att vara. Detta for att de skdmdes och inte ville bli behandlade annorlunda. I en
studie av King et al. (2009) framkommer att det finns svarigheter att vistas ute i samhéllet. Ett
exempel dr en kvinna som skulle uppsoka toalett vid ett restaurangbesok. Kvinnan upptéckte
att handikapptoaletten anvidndes som ett forrdd vilket ledde till skamkénslor dd
restaurangégaren var tvungen att flytta kartongerna som blockerade toaletten. Vidare menar
King et al. (2009) att vad som ockséa bidrar till skamkénslor &r att det upplevs pinsamt med
sluddrande tal och att anvinda rullstol. Sddana situationer bidrar till att personer med ALS

isolerar sig i hemmet. Dock poédngterar Hughes et al. (2005) att alla personer med ALS inte
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skdms Over att vara sjuk utan har istéllet valt att acceptera sjukdomen. De fortsétter att gora

allt det sociala som de en gang gjorde och later inte sjukdomen stoppa dem (ibid.).

Trots de hinder sjukdomen medforde visade studiens resultat att livsglddje och hopp
fortfarande upplevdes. Gliadje och lycka upplevdes genom att ha familjen nira samt over
saker de fortfarande klarade av att utfora i det dagliga livet. Detta dterfinns dven 1 studier av
Hirano, Yamazaki, Shimizu, Togari och Bryce (2006) och Young och McNicoll (1998) som
skriver att ndra kontakt med familjen ger livsglddje till personer med ALS. Familjen dr
oerhort viktig eftersom den ger stdd och alltid finns dir. Foreliggande studies resultat visade
att personer med ALS upplevde lycka genom att sjdlva kunna styra permobilen samt att se,
lyssna och hora. King et al. (2009) podngterar att personer med ALS kunde kédnna lycka
genom att sjdlva kunna ta sig fram med sin motordrivna rullstol och att anvéinda en mikrofon
som forstérkte deras ord samt en dator som gjorde det mojligt for kommunikation (ibid.).
Enligt Dahlberg et al. (2003) &r vélbefinnande individuellt for varje minniska och innebar att
det finns nagot positivt i tillvaron. Vidare menar Dahlberg et al. (2003) att vdlbefinnande och
lidande inte dr varandras motsatser utan att det ar fullt mojligt att vara i ett lidande och
samtidigt uppleva ett vélbefinnande (ibid.). Detta visas i studiens resultat ddr kvinnorna
upplevde vilbefinnande trots att de befann sig i ett lidande. Daremot skriver King et al.
(2009) att det finns personer med ALS som anser att det inte gar att se nagot positivt efter att

ha fétt diagnosen.

Studiens resultat visade att kvinnorna kénde hopp genom att tro pa att forskning och
utveckling skulle hitta ett botemedel. Hopp upplevdes dven genom att fungera som
testpersoner till nya ldkemedel mot ALS. Detta aterfinns i studier av Fanos et al. (2008) och
Vitale och Genge (2007) som bekréftar att personer med ALS upplever hopp genom att tro pa
uppkomsten av ett botemedel. Vidare skriver Fanos et al. (2008) att personer med ALS dven
involverar sig i forskningsstudier i hopp om att forskningen ska leda till forbattring och
slutligen till ett botemedel (ibid.). Foreliggande studies resultat visade dven att vinda sig till
Gud var ocksa nagot som ingav hopp. Detta bekréftar Fanos et al. (2008) och Vitale och
Genge (2007) som menar att personer med ALS ber till Gud i hopp om att Gud ska bota dem.

Studiens resultat visade ett markant fynd da det framkom att personer med ALS upplevde
riddsla over att personer i deras omgivning skulle bli skrdmda och sorgsna dver att se

forsdmringen som sjukdomen medforde. Inga tidigare studier som styrker detta har patréaffats.
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Dock kan detta kopplas till Dahlberg et al. (2003) livsvérldsteori vilket innebér att kvinnorna

kan uppleva ett livslidande over att kéinna denna réadsla.

Slutsats

Resultatet visar hur det dr for personer att leva med ALS och visar dven individuella
skillnader i upplevelserna. Att drabbas av ALS innebér en stor foréndring i livet och
sjukdomen leder slutligen till ddden genom ett progressivt och ofta snabbt forlopp. Det ér inte
enbart den drabbade som far lida av sjukdomen utan d4ven anhoriga. Resultatet visar dven att
leva med ALS innebir att kantas av en méngd existentiella och emotionella tankar som
orsakar lidande. D4 sjukdomen ofta leder till ett totalt beroende av andra och upplevs olika av
varje individ dr det av vikt att vardpersonal, fraimst sjukskoterskor, far en djupare kunskap
inom omradet for att bemdta de individuella behov som finns. Den foreliggande studiens
resultat kan dérfor bidra till 6kad forstaelse av kvinnors upplevelser av att leva med

sjukdomen ALS.

Vidare studier kan behovas pa svenska méns upplevelser av att leva med ALS eftersom mén
och kvinnor kan uppleva situationen annorlunda. Det kan dven vara av intresse att ta reda

varfor svenska mdn med ALS inte skriver sjdlvbiografier om sina upplevelser.

Sjalvstandighet

Samarbetet mellan Hanna K. och Ida K. har skett utan komplikationer och genom
gemensamma insatser har studien fardigstéllts. Fakta till inledning och bakgrund har sokts
fram och sammanstillts gemensamt. Patografierna till resultatet soktes tillsammans for att
sedan ldsas individuellt. Meningsenheterna togs ut individuellt men diskuterades sedan
gemensamt for att sammanstilla resultatet. Aven diskussion och slutsats arbetades fram

gemensamt.
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Bilaga 1 Exempel pé innehéllsanalys

Meningsenhet Kondensering Kod Underkategori | Kategori
“Jag kinner Kénner sorg Sorg dver att Sorg
djup sorg 6ver | Over saker jag inte finnas kvar.
allt jag inte inte kommer att
kommer att fa f4 uppleva och
uppleva. Jag dr | att ldimna mina
bedrévad for att | barn.
jag snart
kommer att
ldmna mina fyra
barn.”
(Lindquist s.7).
“Jag far hela Alla hjilper Behover hjélp. | Beroende av
tiden uppleva mig. andra
att ndgon Kénslomaéssiga
hjdlper mig. hinder
Alla hjdlper
mig”" (Jansson
s.85).
“Omgivningen | Snart kanske Vill inte bli Rédsla
finner sig i att ingen kommer | ihdgkommen
mamman — ihag mig som som sjuk.
hustrun — frisk. Jag ar
kompisen ligger | rddd for det.

ddr i sdangen.
Och snart minns
kanske ingen
henne som frisk.

Jag dr sa rdadd
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fordet.”

(Lindquist

$.217)

“Det som Det som gldder | Lyckaupplevs | Lycka och

gldder mig mest | mig mest dr att | over gladje

dr att jag kan jag kan ténka, kvarvarande

tdnka, ldsa, lasa, lyssna, se, | formagor.

lyssna, se, hora, | hora, lukta och

lukta och kénna. Detta

kdnna. Och att | kommer inte tas

ingen enda av ifran mig. Livsgladje 1 det
dessa formagor dagliga livet
kommer att tas

ifran mig av

sjukdomen”

(Fant s.121).

”Det finns inga | Det finns inga | Nu lever jag Leva i nuet

alternativa liv,
som man kan
sakna. Det finns
bara Nu. Nu
lever jag
(Jansson s. 105-

106).

alternativa liv,
som man kan
sakna. Det finns
bara Nu.

"Mannen
beskriver sin
situation precis
som jag
upplever min -
det vdrsta dr att
inte veta ndr
eller var i

kroppen ndsta

Det virsta ar att
inte veta nér
eller var i
kroppen nésta
forsamring

drabbar.

Tankar om
kroppens

forsdmring.
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forsamring
drabbar” (Fant
$.93).

"-Mimmi, vad
gor du om jag
dor ndr du dar
hdr? Sa dir
plotsligt. — Jag
vet inte. — Du
mdste linda mitt
huvud med en
elastisk binda
sd att munnen
inte stelnar
oppen. Och
hénderna vill
jag ha korsade
over brostbenet.
Inte kndppta.
Jag vill ha en
rosa
linnepyjamas
och den torkade
lavendeln som
ligger ddr vid
TV:n (Lindquist
s.129)

Linda mitt
huvud med en
elastisk binda sa
att munnen inte
stelnar Oppen.
Jag vill ha
hinderna
korsade dver
brostbenet. Jag
vill ha en rosa
linnepyjamas
och den torkade

lavendeln.

Forberedelser

infor doden.

Tankar och hopp

infor framtiden
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